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Resumen ejecutivo

Para responder a las necesidades de las personas con discapacidad costarricense se
han gestado proyectos como el implementado por Ministerio de Educacion Publica, que
mediante la creaciéon de los Centros de Atencion Integral a la Persona Adulta con
Discapacidad (CAIPAD), busca formar a estas personas durante la etapa adulta para su
incorporacion al mercado laboral.

Sin embargo, para poder actuar de manera efectiva a las necesidades de este sector
se requiere conocer el estado actual de sus condiciones; para la consecucion de este
objetivo existen modelos como el propuesto por Schalock y Verdugo (2003), el cual
propone la evaluacion de las dimensiones de autodeterminacion, derechos, inclusion social,
bienestar emocional, desarrollo personal, relaciones interpersonales, bienestar material y
bienestar fisico, para tener una comprension integral de la calidad de vida de las personas
con discapacidad.

Considerando lo anterior, la finalidad del estudio fue evaluar la calidad de vida de
un grupo de usuarios de ASODEPA - CAIPAD para el posterior desarrollo de una
propuesta de intervencion institucional orientada al mejoramiento de sus condiciones vida,
siguiendo el Modelo de Calidad de Vida de Schalock y Verdugo.

Ante lo cual se plante6 como objetivo general disefiar una propuesta de intervencion
integral dirigida al mejoramiento de la calidad de vida de los usuarios del CAIPAD de
Paraiso-Cartago, para ello se propusieron los siguientes objetivos especificos: la evaluacion
de cada una de las dimensiones del Modelo Calidad de Vida de Schalock y Verdugo a partir
de la perspectiva de los usuarios del CAIPAD, de las personas encargadas del cuido y de la
caracterizacién de las acciones institucionales; asi como el analisis de la informacion
obtenida desde las dimensiones del modelo y la elaboracion de una propuesta de
intervencion integral dirigida al mejoramiento de la calidad de vida de esta poblacion.

En respuesta a cada uno de los objetivos planteados se utilizd una metodologia
cualitativa con un disefio de caso Unico; para la recoleccion de la informacién se disefiaron
3 instrumentos, a saber: una entrevista a profundidad, un grupo focal y un grupo de
discusion que fueron aplicados, respectivamente, a 15 personas con discapacidad intelectual

y miembros de ASODEPA, 10 cuidadoras y 4 funcionarias de la institucion. Posterior a la
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recopilacion se realizd un analisis de contenido de los datos, mediante el uso del programa
ATLAS TL

Los resultados obtenidos apuntan a que el nivel de calidad de vida de las personas con
discapacidad usuarias de ASODEPA esta influido por su familia, por el CAIPAD al que
asisten, y su comunidad, cuyo mayor impacto y responsabilidad suele recaer sobre la
familia; en todos estos entornos se describen acciones positivas y negativas con una
influencia notable sobre las distintas areas del Modelo de Calidad de Vida, asimismo
existen indicadores que senalan que las dimensiones del modelo estan trazadas por el grado
de funcionalidad de las personas, mas que por el tipo de discapacidad que presentan.
Ademas se denota que el nivel de funcionalidad que presenta la persona estd influido
directamente por su ambiente social, entorno familiar y sus caracteristicas personales.

Por lo cual, se considera que plantear la mejora de la calidad de vida de los usuarios de
ASODEPA requiere de un trabajo conjunto y constante entre la familia y la institucion,
mediante el cual ambos entornos aprendan uno del otro y aiin mas importante, involucren a
la persona con discapacidad como principal agente promotor de sus propias condiciones de
vida, desde la concepcion de si mismo como un adulto con capacidades distintas.

Siguiendo estos hallazgos, se disefid una propuesta para ASODEPA dirigida a la labor
institucional con sus usuarios y las familias con la finalidad de que se realice un trabajo
conjunto e integral que mejore, de forma progresiva, la calidad de vida de las personas con

discapacidad que asisten al Centro.
Palabras clave: persona con discapacidad — personas encargadas del cuido - CAIPAD -

evaluacion de calidad de vida — Modelo de Calidad de Vida de Schalock y Verdugo —

propuesta de intervencion integral.
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1. Introduccion

A nivel nacional, la ley No. 7600 define discapacidad como cualquier deficiencia
fisica, mental o sensorial que limite sustancialmente una o mas de las actividades
principales de un individuo. (Instituto Nacional de Estadistica y Censos, 2009) Concepto
que se enmarca dentro de la definiciéon internacional establecida por la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS), ente que la concibe como aquellos impedimentos que afectan
a una estructura o funcion corporal, limitaciones de la actividad que representan
dificultades para ejecutar acciones o tareas y, finalmente, restricciones de la participacion
que son problemas para participar en situaciones vitales. (OMS, 2011) Por su parte,
Schalock, Gardner y Bradley (2007) sefialan que la discapacidad intelectual corresponde a
aquellas barreras que presenta la persona con respecto al desarrollo del funcionamiento
intelectual y del comportamiento adaptativo en términos de las capacidades conceptuales,
sociales de adaptacion.

Segun datos obtenidos tras el Censo Nacional de Poblacién y Vivienda realizado en
el afio 2011, por el Instituto Nacional de Estadistica y Censos (INEC), en Costa Rica hay 35
416 personas con algun grado de discapacidad intelectual, de las cuales 22 262 estan entre
los 15 y 59 afios de edad. (INEC, 2012)

Como medio de proteccion para este sector de la poblacion en el afio 1996 se
promulg6 la Ley 7600 la cual, en el articulo 2, plantea que es derecho de las personas con
discapacidad y obligacion del Estado “garantizar la igualdad de oportunidades para la
poblacidén costarricense en ambitos como: salud, educacion, trabajo, vida familiar,
recreacion, deportes, cultura y todos los demés ambitos establecidos.” (p.7) Al respecto,
Lobo (sf.) sefiala como eje esencial, para garantizar el respeto de éstos derechos, el
“asegurar y garantizar a las personas con discapacidad el acceso en igualdad de condiciones
con los demas y sin discriminacion.” (p.3)

Para poder garantizar el cumplimiento de estos derechos es necesario comprender su
alcance, sobre la linea de la presente investigacion se toma el concepto de salud aportado
por la OMS en el afio 2013, que la define como un estado completo de bienestar, tanto
fisica, social como mental. Siendo la salud un derecho humano reconocido en el articulo 25
de la Declaracion Universal de Derechos Humanos, en los articulos 1 y 7 de la Declaracién
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Americana, y en los numerales 3, 6, 23 y 24 de la Convencidon de los Derechos del Nifio, en
los cuales se expresa el derecho de todas las personas al acceso a servicios que garanticen
un adecuado nivel de bienestar.

En relacion con esta tematica, la OMS ha realizado diversas investigaciones sobre la
calidad de vida de las personas, siendo definida como la percepcion que tiene el individuo
de su situacion de vida, considerando su contexto, cultura y sistemas de valores, en relacion
con sus objetivos, expectativas, estandares y preocupaciones. (OMS, 2002) Asi, las
intervenciones propuestas por este ente en materia de salud estdn orientadas al
mejoramiento de la calidad de vida de las personas, desde un plano objetivo y subjetivo.
(Gomez, 2009)

A nivel nacional, el Informe del Estado de la Nacion de Costa Rica del afio 2000
habla sobre la calidad de vida, la cual es definida como “el grado en que las personas o
grupos sociales viven en forma libre, digna, saludable, segura, creativa, solidaria y sin
discriminacién de ningun tipo.” (Proyecto Estado de la Nacion, 2000, p.68) Segln estos
planteamientos, en Costa Rica se considera que una persona o un grupo social tienen una
buena calidad de vida cuando las condiciones y el estilo de vida permiten vivir con libertad,
dignidad, seguridad, creatividad, solidaridad y equidad en el trato.

Se han creado modelos orientados a la evaluacion de la calidad de vida de las
personas con discapacidad, el modelo propuesto por Schalock y Verdugo (2003) plantea
ocho dimensiones de calidad de vida, a saber: bienestar emocional, relaciones personales,
bienestar material, desarrollo personal, bienestar fisico, autodeterminacion, inclusion social
y defensa los derechos; cada una, a su vez, propone indicadores para su evaluacion.
(Instituto de Mayores y Servicios Sociales, 2011) Siendo éste el modelo que mejor se
ajusta a los propodsitos de esta investigacion porque plantea un analisis amplio del concepto
de calidad de vida, en coherencia con la definicion empleada por la OMS y por el Estado de
la Nacién de Costa Rica, estableciendo la relevancia de un estilo de vida libre, digno,
saludable, seguro, creativo, solidario y libre de discriminacion y que ademas ha servido de
base para el desarrollo de diversas investigaciones e incluso instrumentos de medicion

sobre la evaluacion de calidad de vida en personas con discapacidad.



Para poder brindar servicios orientados a la mejora de la calidad de vida de este
sector de la poblacion, se debe tener conocimiento de la situacioén actual y de esta manera
establecer las herramientas necesarias para desarrollar estrategias de accion que permitan
trabajar sobre esta linea. Por lo tanto, el objetivo de la presente investigacion es evaluar la
calidad de vida en un grupo de usuarios del Centro de Atencion Integral para la Persona
Adulta con Discapacidad (CAIPAD) ASODEPA, ubicado en Paraiso de Cartago, para
conocer el estado actual de la misma, y a partir de esto, disefiar una propuesta de
intervencion integral dirigida a su mejoramiento en beneficio de los y las usuarias de este
centro. Este trabajo permitira sentar las bases para que tanto el Ministerio de Educacion
Publica (MEP) como los demas CAIPAD del pais comiencen a desarrollar estrategias de
accion orientadas al alcance optimo de las ocho dimensiones de calidad de vida

establecidas por Schalock y Verdugo. (2003)

2. Justificacion

Los Centros de Ayuda Integral para las Personas Adultas con Discapacidad
constituyen parte de los programas que ofrece el MEP, los cuales fueron creados para
ofrecer oportunidades de desarrollo de capacidades para las personas adultas con
discapacidad (Araya, Camacho & Rojas, 2004) fungiendo en pro del cumplimiento de la
finalidad de la Ley No.7600, la cual esta orientada a garantizar el desarrollo integral de la
poblacién con discapacidad en equidad de condiciones que el resto de los costarricenses.

Por lo tanto, desde un plano macro, considerando la Ley y el objetivo de la
promocion del desarrollo integral para toda la poblacion planteado por el MEP,
investigaciones como la presente permiten conocer el estado actual de la poblacion con
discapacidad en cuanto a indicadores de calidad de vida como los propuestos por Schalock
y Verdugo (2003), es decir, bienestar emocional, relaciones personales, bienestar material,
desarrollo personal, bienestar fisico, autodeterminacion, inclusion social y defensa los
derechos. Lo cual puede permitir comprender mejor la realidad de este sector de la
poblacién y sentar las bases necesarias para la constitucion de programas gubernamentales
que pretendan conocer mejor las condiciones de vida de las personas con discapacidad y

desarrollar estrategias de accion enfocadas en sus necesidades reales.



Considerando el caso especifico de los CAIPAD, que fueron creados como centros
de formacion orientados a la incorporacion al mercado laboral de personas adultas con
discapacidad que no cuentan con el acceso a otro tipo de opciones educativas (Ministerio de
Educacion Publica, 2013), es necesario que evaluen el grado en el que sus propuestas de
accion y servicios logran impactar sobre las ocho dimensiones de calidad de vida
propuestas por Schalock y Verdugo (2003) para determinar si siguen trabajando sobre la
misma linea o si es necesario el desarrollo de estrategias para el mejoramiento de la calidad
de vida de sus usuarios, en aras de potenciar su desarrollo e independencia para poder
incursionar en el mercado laboral.

Aun mas importante, el conocimiento y desarrollo de estrategias orientadas a la
mejora de la calidad de vida permite un progreso en cuanto al bienestar general de las
personas con discapacidad y por ende de sus familias también. Siendo este el fin primordial
de la Ley 7600, del MEP, del CAIPAD vy de la sociedad en general. Por lo tanto, para la
Escuela de Psicologia, resulta necesario promover este tipo de trabajos orientados a la
busqueda del desarrollo integral de sectores minoritarios de la poblacion costarricense para

propiciar el cumplimiento de sus derechos.



3. Marco de referencia

3.1 Antecedentes

A continuacion se abordaran investigaciones internacionales, nacionales y locales
realizadas en los ultimos afios en materia de evaluacion de calidad de vida en personas con
discapacidad que sirven de base para la presente investigacion. Los principales enfoques de
investigacion hallados, a nivel internacional, sobre este tema se orientan en tres areas, a
saber: la elaboracion y validacion de instrumentos orientados a la evaluacion de la calidad
de vida, valoracion de las condiciones de vida de las personas con discapacidad y de los
familiares y/o cuidadores de estas personas.

Como ya se menciond, Schalock y Verdugo (2003) proponen un Modelo de Calidad de
Vida que de ocho dimensiones. Siendo este el modelo mas citado y utilizado en la
actualidad debido a que “refleja las dimensiones que contribuyen a una vida plena e
interconectada, tiene en cuenta el contexto de los ambientes fisico, social y cultural que son
importantes para las personas, ¢ incluye experiencias humanas comunes y experiencias
vitales tinicas.” (Verdugo, Gémez, Arias, Santamaria, Clavero, & Tamarit, 2013, p.16)

Siguiendo este modelo, Rodriguez, Diaz, Martinez, Gonzalez y Rodriguez (2008) se
propusieron el desarrollo y validacion de la Escala de Calidad de Vida, con la finalidad de
evaluar la este aspecto en las personas que envejecen en Espana. Inicialmente, la escala fue
desarrollada con un total de 65 items o preguntas orientadas a la evaluacion de la calidad de
vida, fue administrada a un total de 2.292 personas mayores de 45 afios con discapacidad,
logrando evidenciar la validez para medir calidad de vida en este tipo de poblaciones.

Partiendo del mismo modelo tedérico, Verdugo, Gomez, Arias, Dominguez, Clavero y
Tamarit (2013) desarrollaron la Escala Inico-Feaps con el objetivo de evaluar la calidad de
vida de personas adultas con discapacidad intelectual o del desarrollo, desde la perspectiva
de la persona y de una tercera que le conozca bien. Para la validacion de dicha escala se
trabaj6 con una muestra 1627 personas con discapacidad intelectual de Espafia, con
profesionales y familiares cercanos a los participantes. A pesar de comprobar que existen
suficientes evidencias de validez y fiabilidad, la escala solamente permite un andlisis

cualitativo de las ocho dimensiones del modelo de Verdugo y Schalock. (2003)



Por su parte, Gomez, Verdugo, Arias y Navas (2008) plantearon el desarrollo y
validacion de la escala FUMAT que permite valorar, de un modo objetivo, la calidad de
vida de personas mayores con algin tipo de discapacidad y que reciben algun tipo de
servicio social. Para la validacién de este instrumento se trabajé con una muestra de 100
usuarios adultos de los servicios proporcionados por los centros Matia Fundazioa, que son
instituciones residenciales para adultos mayores y personas con discapacidad. Se confirmo
la validez y fiabilidad de esta escala para evaluar la calidad de vida de esta poblacion. Las
investigaciones planteadas con anterioridad presentan un avance en materia de evaluacion
de calidad de vida permitiendo contar con de escalas de medicién que realmente miden esta
dimension.

Sobre la linea de trabajos enfocados especificamente en evaluacion de la calidad de
vida de las personas con discapacidad en relacion con la salud, se encuentra el de Martinez,
Molina, Diosa y Cardona (2014), quienes se propusieron evaluar la calidad de vida
relacionada con la salud (CVRS) percibida por 175 las personas con discapacidad fisica en
Medellin, Colombia, mediante la aplicacion del cuestionario SF-8.

Los resultados obtenidos evidencian que alrededor del 40% de la poblacion tiene una
buena calidad de vida mientras que solo un 6.3% refleja muy buenas condiciones en este
aspecto. Entre los factores asociados a una mala calidad de vida relacionada con la salud, se
encontro: el estado civil, ser mujer, tener un bajo nivel educativo, estar afiliado al régimen
subsidiado y no tener afiliacion a administradora de riesgos profesionales. Estos resultados
reflejan los bajos indices de calidad de vida existentes entre la poblacion con discapacidad
y la creciente necesidad de implementar estrategias que permitan una mejora de sus
condiciones.

Por su parte, Canelo, Sardon, de las Hazas y Gonzalez (2008) se propusieron establecer
una relacion entre la calidad de vida y la salud percibida por 285 personas con discapacidad
intelectual en la provincia de Salamanca, Espafia; este estudio se llevd a cabo mediante la
aplicacion del cuestionario de salud SF-36 por medio de entrevistas. Los resultados
obtenidos evidenciaron que, poco menos de un 41,5% de los participantes percibe su salud
como buena. Sin embargo, tal como concluyen los investigadores, es necesario disefar

estudios para evaluar la calidad de vida en relacion con la salud en personas con diferentes



grados de discapacidad intelectual con la finalidad de contar con herramientas que permitan
elaborar intervenciones y programas sanitarios y sociales especificos.

En el afio 2013, Vega, Jenaro, Flores, Cruz y Artaza se propusieron analizar la
percepcion de los directores, profesionales y encargados de trato y cuido directo sobre la
calidad de vida de los usuarios con discapacidad intelectual o del desarrollo, en centros
residenciales de la Fundacion Coanil de Chile. Este estudio fue de caracter cualitativo, se
recolecto la informacion mediante grupos focales.

Los resultados reflejan discrepancias en las percepciones sobre la calidad de vida de las
personas con discapacidad intelectual o del desarrollo segun la categoria del informante
(director, profesional o cuidador). Asimismo, se identificaron dimensiones del Modelo que
son obstaculizadas por la institucionalizaciéon de la persona con discapacidad, asi, por
ejemplo, se evidencia que el cuido que se les brinda limita las posibilidades de
autodesarrollo e independencia para manejar la propia vida. Estos datos evidencian que la
institucionalizacion de esta poblacion tiene un efecto importante sobre sus condiciones de
vida y por ende sobre la calidad de la misma, motivo por el cual es necesario considerar los
distintos sistemas que conforman su entorno al crear estrategias de intervencion.

Con un enfoque hacia familia y los cuidadores, Cérdoba, Mora, Bedoya y Verdugo
(2007) realizaron una investigacion con 158 familias de Cali, Colombia, que tuvieran algin
miembro con discapacidad intelectual, el objetivo fue describir la calidad de vida de éstas
familias. Para recopilar la informacion emplearon 2 instrumentos, un Cuestionario
Sociodemografico y la Escala de Calidad de Vida Familiar. Se hallé6 que la carencia de
oportunidades para el desarrollo auténomo, de inclusion social y de redes de apoyo para las
personas adultas con discapacidad intelectual afecta la calidad de vida familiar. Lo cual,
segiin Cordoba et al., (2007) sienta las bases para que se desarrollen politicas sociales para
estas familias.

Cordoba, Goémez y Verdugo (2008) desarrollaron un anélisis descriptivo de 385
parientes de nifios, nifias y adolescentes con discapacidad en la ciudad de Cali, Colombia;
la finalidad de este estudio fue evaluar la calidad de vida estas familias a través de la Escala
de Calidad de Vida Familia. Los resultados revelaron que estos individuos experimentan

una gran insatisfaccion en cuanto al apoyo que se le brinda a la persona con discapacidad,



en cuanto a los beneficios otorgados por el Gobierno y al apoyo que brindan las
instituciones locales. Los estudios anteriores permiten concluir que tener algin grado de
discapacidad no tiene implicaciones solamente sobre la persona, sino también afecta a su
entorno, principalmente a su familia.

En sintesis, a raiz de la investigacion orientada a la calidad de vida de las personas con
discapacidad se han creado escalas de medicion de este constructo en esta poblacion como
la Escala de Calidad de Vida de Rodriguez et al., (2008), la Escala Inico-Feaps de Verdugo
et al., (2013) y la Escala Fumat de Gémez et al., (2008).

En relacion propiamente con la evaluacion de la calidad de vida en esta poblacion se
puede concluir que el porcentaje de personas que gozan de una buena calidad de vida es
inferior al 50%, siendo las personas con una discapacidad leve o moderada evidencian
mejores condiciones en este aspecto. El estado civil, ser mujer, tener un bajo nivel
educativo, estar afiliado al régimen subsidiado y no tener afiliacion a administradora de
riesgos profesionales los factores que mayor impacto en este resultado tan bajo. Ademas, se
ha evidenciado que la calidad de vida se ve obstaculizada por la institucionalizacion de la
persona con discapacidad.

Por otro lado, no existen diferencias en cuanto al nivel de satisfaccion con la calidad de
vida de las familias en relacion con el tipo de discapacidad de uno de sus miembros, o en
funcion de las variables sociodemograficas como edad y género. Sin embargo, la carencia
de oportunidades para el desarrollo autonomo, de inclusion social y de redes de apoyo,
tanto a nivel local como gubernamental, para las personas adultas con discapacidad
intelectual afecta tanto a este sector de la poblacion como a su familia.

A nivel nacional, los hallazgos en materia de salud reflejan que la atencion a las
personas con discapacidad enfrenta varias limitaciones en relacion con la disponibilidad, el
acceso y la cobertura de las necesidades de este sector poblacional; en el Decimosexto
Informe del Estado de la Nacién sobre el Desarrollo Humano Sostenible se sefiala que los
profesionales en salud no cuentan con un entrenamiento adecuado para brindarles un
servicio Optimo; por otro lado, hay una carencia de actividades de rehabilitacion en el
primer nivel de atencion en el sistema de atencion publico, encontrandose esta oferta de

servicios centralizada en el tercer nivel. (Gallardo, 2010)



El Consejo Nacional de Rehabilitacion y Educacion Especial (CNREE), la Agencia
de Cooperacion del Japon (JICA) y el Observatorio para el Desarrollo de la Universidad de
Costa Rica (2006) realizaron un estudio con 805 participantes de todo el pais con distintos
tipos de discapacidad para evaluar sus principales necesidades, un 67% de la poblacion
carece de ayudas técnicas, misma proporcion de personas se ha mantenido desempleada por
mas de un afio, un 40% de esta muestra no recibe terapia fisica, un porcentaje menor, 37%,
no ha recibido la atencion médica que requiere, ademas un 25% no cuenta con acceso a
medios de transporte, un 22% indica que las escuelas, clinicos y edificios publicos
representan barreras fisicas por la dificultad de acceso y finalmente, un 11% experimenta
limitaciones para recibir educacion formal. Estos resultados van de la mano con las
dimensiones del Modelo de Schalock y Verdugo (2003) evidenciando carencias
importantes en cuanto al desarrollo de una calidad de vida adecuada para la poblacion
costarricense con cualquier tipo de discapacidad.

Gallardo (2010) plantea que en el pais ain existe mucho camino por recorrer para
lograr una mayor inclusion de la persona con discapacidad en areas laborales, de salud y de
educacion. El Informe del Estado Costarricense con respecto a la Resolucion 10/7 del
Consejo de Derechos Humanos plantea que, a nivel gubernamental, hay una carencia de
voluntad politica para cumplir leyes y convenios, y de coordinacion interinstitucional para
la deteccion, registro, atencion y seguimiento de poblacion con discapacidad, ademas se
destinan pocos recursos humanos y financieros a este sector; y a nivel social hay poca
sensibilidad e informacion sobre los derechos y necesidades de esta poblacion. (Ministerio
de Relaciones Exteriores y Culto, 2009)

A nivel local se puede mencionar la creacion de ASODEPA en Paraiso de Cartago,
segiin sefialan Araya, Camacho y Rojas (2004), los CAIPAD son centros de atencion
integral para personas entre 18 y 60 afios con discapacidad que nacieron como respuesta a
la necesidad de esta poblacion de seguir formandose para poder incorporarse al mercado
laboral. EI CAIPAD de interés inici6 sus labores en febrero del 2002, producto de la
necesidad de la poblacion adulta con discapacidad de la comunidad contar con alternativas

de atencion, el objetivo de la institucion es brindar atencidén y apoyos especificos a personas



mayores de 21 afios con discapacidad, que les permitan alcanzar autonomia e
independencia. (ASODEPA, 2014)

Actualmente, el centro atiende a 47 usuarios mayores de 21 afos; se cuenta con
cuatro profesionales, en Terapia Ocupacional, Terapia Fisica, Educacion Especial y Terapia
Recreativa, la docente de Educacion Especial se encarga, ademads de la direccion del centro.
Se brindan servicios de terapia fisica, orientada a la rehabilitacion integral con la finalidad
de prevenir deficiencias o discapacidades o brindar alivio; terapia ocupacional mediante la
cual se busca el desarrollo de destrezas que permitan una activa participacion en
actividades laborales y ocupacionales y que promuevan la independencia al poder
desarrollar habilidades de la vida diaria; educacion especial por medio de la que se trabaja
el area personal-social, vida diaria y académico-funcional, y la terapia recreativa a través de
actividades fisicas y recreativas. (ASODEPA, 2014)

Como se puede constatar, las investigaciones que se han realizado
internacionalmente para la evaluacion de la calidad de vida en personas con discapacidad se
orientan a la valoracion de este constructo desde la perspectiva institucional, familiar, y
personal pero no se ha buscado una integracion entre estas fuentes de informacioén para
desarrollar estrategias orientadas a la mejora de las condiciones de vida de la poblacion con
discapacidad que integre la complejidad e interrelacion de estas esferas sociales. A nivel
nacional, e incluso local, no se han desarrollado investigaciones en la tematica de la calidad
de vida propiamente dicha, aunque el tema ha traslapado los resultados obtenidos en

algunos estudios presentados.

3.2 Marco teorico

En este apartado se realizard un recorrido historico que refleje los distintos
momentos y desarrollos en materia de inclusion social para la poblacion con discapacidad,
para posteriormente plantear la importancia que estd teniendo actualmente la calidad de
vida en materia de salud, los modelos actuales que mayor impacto estdn generando sobre
las evaluaciones y creacion de estrategias de intervencion en este ambito; esto desde un

marco integral que concibe los distintos sistemas que conforman el entorno del individuo.
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3.1.1 Entre la marginacion, la deficiencia y la dignidad negada: breve
recorrido por las distintas concepciones de la discapacidad

Astorga (s f.) sefiala que la historia de la discapacidad puede ser dividida en diversas
etapas, iniciando con el paradigma tradicional que incluye aquellas épocas en las que las
personas con capacidades distintas fueron objeto de marginacion ubicadndoseles en
posiciones inferiores, para ellos “no habia mds horizonte que la dependencia y el
sometimiento.” (p.2) En las sociedades antiguas, el destino de este sector de la poblacion
era la muerte, mientras que con la llegada del Cristianismo fueron convertidos en objetos de
caridad por ser considerados portadores de los males de la sociedad.

Después del Renacimiento, plantea el autor, surgieron los hospitales asignandoseles
la posicion de sujetos necesarios de asistencia para posteriormente, en el siglo XIX ser
considerados como objetos de estudio psico-médico-pedagodgico. De esta manera, durante
estos siglos se pasa de una vision asistencialista a una asistencia como derecho legal y
como medio de seguridad social.

Siguiendo sobre esta linea historica, el autor sefiala que una nueva vision surgio y se
consolidé en el periodo entre guerras, principalmente después de la segunda guerra
mundial, se parte de la premisa de que el problema se localiza en la deficiencia y en la falta
de destreza que da origen a la discapacidad, por lo tanto esta poblacion requiere de la
intervencion profesional de un conjunto de especialistas que tratan de potenciar el
desarrollo de facultades funcionales mediante un proceso de rehabilitacion.

A inicios de la década de los setenta surge el movimiento /ndependent Living, en
medio de una lucha de minorias por la obtencion de sus derechos civiles, lo cual permite
una nueva concepcion de las personas con discapacidad y la orientacion de las estrategias
de trabajo hacia la busqueda y desarrollo de su autonomia personal. (Astorga, s f.)

Por su parte, el concepto de calidad de vida surgid, por primera vez en la literatura,
en la década de los ochenta como un constructo social que sirviera de guia para el quehacer
politico y préctico y como una nocion sensibilizadora sobre lo que es importante en la vida
de las personas; llegando a convertirse en un marco para el desarrollo de los servicios y
como un mecanismo de medicidon que puede proporcionar informacion a todas las personas
implicadas en la prestacion de servicios a las personas con discapacidad. (Schalock &

Verdugo, 2007)
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Se puede concluir, que el interés por las condiciones de vida y la equiparacion de
derechos de este sector de la poblacion es muy reciente pero se ha dirigido hacia una
perspectiva mas positiva de la discapacidad buscando el auge, autonomia y la equiparacion

de sus derechos.

3.1.2 Calidad de vida entendida desde el marco de salud integral

Moreno (2008) seiiala que el concepto de salud responde a una condicion historica,
que varia a lo largo del tiempo y entre culturas debido a que cada época corresponde a
estructuras de poder, técnicas, ideas, valores, costumbres, creencias y normas distintas. Es
decir, la nocion que se maneje de la salud es un producto o construccidon social.
Tradicionalmente fue concebida desde un enfoque asistencialista sanitario con una nocién
negativa, era entendida como la ausencia de enfermedad o lesion. Actualmente, la
definicién predominante es la aportada por la OMS, organizacion internacional que se ha
propuesto difundir una conceptualizaciéon homogénea de la salud de alcance global. Este
ente la define como un estado completo de bienestar, tanto fisico, social como mental y no
solamente la ausencia de enfermedades o afecciones. (OMS, 2013)

Esta nueva concepcion se caracteriza por ser holistica y progresista, considerando la
salud como un fendmeno somatico, psicoldgico y social; vista como aspecto complejo que
debe ser abordado desde la perspectiva de disciplinas, por lo tanto “la salud comporta un
abordaje desde la interdisciplinariedad, por estar enmarcada en el area de interseccion de
diversas ciencias, tanto naturales como sociales.” (Moreno, 2008, p.102)

Esta conceptualizacion de la salud parte de la idea de que la misma es una meta por
alcanzar, la forma como esta definida, aunque sea normativa y deontolégica, proporciona
un marco para establecer objetivos y lineamentos especificos de accidon en materia de
politicas de salud. (Rodriguez & Goldman, 1996, citados por Moreno, 2008) Siendo
entonces, un recurso para la vida que ha evolucionado hasta convertirse en un indicador de
bienestar bio-psico-social que acentua los recursos sociales, personales y las aptitudes
fisicas. (Gomez, 2009)

La carta de Otawwa de 1986 destaca la paz, los recursos econdmicos y alimenticios,
el acceso a vivienda, un ecosistema estable y un uso sostenible de éstos como prerrequisitos

para la salud poniendo de manifiesto la relacion existente entre las condiciones sociales,
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economicas, los estilos de vida, el entorno fisico con la salud. Es a partir de este momento
que la OMS establece una asociacion entre calidad de vida y salud. (Gomez, 2009)

Sin embargo, tal como lo plantea Gomez (2009), ya desde el afio 1966, la OMS
habia conceptualizado la calidad de vida, siendo definida como “la percepcién del
individuo sobre su posicion en la vida dentro del contexto cultural y el sistema de valores
en el que vive y con respecto a sus objetivos, expectativas, estandares e intereses” (p.4);
actualmente la evaluacion de la calidad de vida de las personas es uno de los maximos
intereses de este ente, desde un enfoque que se corresponde con su propia definicion de
salud y con el modelo de Schalock y Verdugo. (2003)

Al considerar evaluar la calidad de vida, esta debe ser concebida de manera holista
junto con la salud debido a que, como ya se expresd en parrafos anteriores, ambas estan
intrinsecamente integradas. Siguiendo esta idea, no es posible pensar en un analisis unitario
de cada esfera pues equivaldria a desunificar la integralidad del individuo, lo cual va de la
mano con el objetivo de la presente investigacion, que es considerar a la persona con
discapacidad en su totalidad para realizar una evaluacion de su calidad de vida de la manera

mas exhaustiva posible.

3.1.3 Calidad de vida: un derecho de todas las personas

La investigacion realizada durante la década de los noventa ha permitido el
desarrollo del modelo tedrico propuesto por Schalock y Verdugo (2003) proporcionando
una base conceptual y empirica mas solida para la evaluacion y aplicacion del constructo de
calidad de vida; al identificar las dimensiones y sus indicadores centrales se logra “guiar su
aplicacion en la planificacion centrada en la persona, en la evaluacion de resultados y en la
mejora de la calidad.” (Verdugo et al., 2013, p.14)

La calidad de vida tiene componentes objetivos y subjetivos, al evaluarla en personas
con discapacidad se deben considerar los mismos indicadores y relaciones que son
relevantes para cualquier otra persona, considerando que ésta se experimenta cuando se
satisfacen las necesidades y cuando existen oportunidades de mejora en areas vitales; por lo
que el concepto integra varias dimensiones, es decir, se construye teniendo en cuenta
multiples elementos personales, econdmicos, sociales y ambientales y, a su vez, tiene

influencias de factores personales y ambientales. Estas son principios elementales que
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definen la calidad de vida de las personas con discapacidad intelectual. (Verdugo, 2001)

En este sentido, Schalock y Verdugo conceptualizan la calidad de vida como “un estado

deseado de bienestar personal que: (a) es multidimensional; (b) tiene propiedades éticas —

universales- y émicas —ligadas a la cultura; (c) tiene componentes objetivos y subjetivos: y

(d) esta influenciada por factores personales y ambientales.” (Schalock & Verdugo, 2007,

pp.15-16)

En la tabla I se presentan las 8 dimensiones de calidad de vida, y sus respectivos

indicadores, que conforman el Modelo de Calidad de Vida propuesto Schalock y Verdugo
en el 2003 (Verdugo et al, 2013):

Tabla 1. Modelo de Calidad de Vida

Dimensiones Indicadores
Autodeterminacion Autonomia; metas, opiniones Yy preferencias personales;
decisiones y elecciones.
Derechos Ejercicio de derechos; conocimiento de derechos; intimidad;

privacidad; confidencialidad.

Bienestar emocional

Satisfaccion con la vida; auto concepto; ausencia de estrés o

sentimientos negativos.

Inclusion social

Integracion; participacion; apoyos.

Desarrollo personal

Formacion y aprendizajes; competencia en el trabajo; resolucion

de problemas; habilidades de la vida diaria; ayudas técnicas.

Relaciones

interpersonales

Relaciones familiares; relaciones sociales; relaciones sexuales-

afectivas.

Bienestar material

Ingresos; condiciones de la vivienda; condiciones del lugar de

trabajo; acceso a la informacidn; posesiones; servicios.

Bienestar fisico

Descanso; higiene; actividades fisicas; ocio; medicacion,

atencion sanitaria.

Fuente: Verdugo et al., 2013.
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A continuacion se especifican estas dimensiones con sus respectivos indicadores

(Instituto de Mayores y Servicios Sociales, 2011):

1. Autodeterminacion: Se fundamenta en el proyecto de vida personal, en la posibilidad de
elegir y de tener opciones. Incluye la valoracion de las metas y valores, las preferencias,
objetivos e intereses personales; elementos que facilitan la toma de decisiones y

permiten que la persona tenga la opcidon de defender sus propias ideas y opiniones.

2. Derechos: Contempla el derecho a la intimidad y al respeto; asimismo indaga sobre el

grado de conocimiento y disfrute de los derechos propios.

3. Bienestar emocional: Tiene en cuenta la satisfaccion, tanto a nivel personal como vital,
el auto concepto de si mismo (a partir de los sentimientos de seguridad/inseguridad y de
capacidad/incapacidad), asi como la presencia o ausencia de estrés (relacionado con la

motivacion, el humor, el comportamiento, la ansiedad y la depresion).

4. Inclusion social: Valora si hay rechazo y discriminacion por parte de los demas, medida

desde la participacion y la accesibilidad.

5. Desarrollo personal: Contempla las competencias, habilidades y utilidad social, el
aprendizaje y aprovechamiento de oportunidades de desarrollo personal, la posibilidad
de la integracion al mundo laboral, la conducta adaptativa y el desarrollo de estrategias

de comunicacion.

6. Relaciones personales: Se evalua a partir de la interaccion y el mantenimiento de
relaciones de cercania y la manifestacion afectiva a través de contactos sociales

positivos y gratificantes.

7. Bienestar material: Contempla la capacidad econémica, ahorros y aspectos materiales

suficientes que permitan de vida confortable, saludable y satisfactoria.

8. Bienestar fisico: Considera la atencidn sanitaria, aspectos de dolor, medicacion y como

inciden en el estado de salud. Asimismo el desarrollo de actividades de la vida.
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3.1.4 Ambiente ecologico del individuo: una forma de comprender el
desarrollo humano.

La ecologia del desarrollo humano comprende el estudio cientifico de “la progresiva
acomodacion mutua entre un ser humano activo, en desarrollo, y las propiedades
cambiantes de los entornos inmediatos en los que vive la persona en desarrollo, en cuanto
este proceso se ve afectado por las relaciones que se establecen entre estos entornos, y por
los contextos mas grandes en los que estan incluidos los entornos.” (Bronfenbrenner, 1987,
p.40) Para comprender mejor esta cita es necesario conocer algunas definiciones aportadas
por este autor; por desarrollo se entiende el cambio constante de la forma como una persona
percibe su ambiente y se relacion con él, es decir, la persona es una entidad creciente y
dindmica que se reestructura y adentra progresivamente en su medio.

Asimismo, define el ambiente ecolégico como un conjunto de entornos, cada uno
forma parte del anterior y todos mantienen interconexiones entre si, es asi como el
desarrollo de un individuo se ve afectado por eventos que ocurren en contextos en los que
la persona no se encuentra presente. Esto quiere decir, que hay una relacion bidireccional
tanto entre la persona con el ambiente, como entre los ambientes.

Bronfenbrenner (1987) considera que la capacidad de un entorno “para funcionar de
manera eficaz como contexto para el desarrollo depende de la existencia y la naturaleza de
las interconexiones sociales entre los entornos, lo que incluye la participacion conjunta, la
comunicacion y la existencia de informacion en cada entorno con respecto al otro.” (p. 25)

Topologicamente el ambiente ecoldgico es dividido en varios sistemas, que
corresponden a una distribucion seriada de estructuras concéntricas, denominadas
microsistema, meso-sistema, exo-sistema y macro-sistema; en la que cada una esta
contenida en la consiguiente. El entorno mas inmediato a la persona es el microsistema,
que corresponde a “un patron de actividades, roles y relaciones interpersonales que la
persona en desarrollo experimenta en un entorno determinado, con caracteristicas fisicas y
materiales.” (Bronfenbrenner, 1987, p.41) Este sistema al ser el que contiene a la persona
y sus relaciones interpersonales, es nivel mas interno, incluye contextos como el hogar,
centros de reunion, entre otros.

Un conjunto de microsistemas dan origen al meso-sistema que “comprende las

interrelaciones entre dos o mas entornos en los que la persona en desarrollo participa
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activamente.” (Bronfenbrenner, 1987, p.44) Es decir, se forma cuando la persona entra en
un nuevo entorno como por ejemplo la interrelacion entre la familia, el trabajo y la vida
social de un individuo. Por su parte, el exo-sistema corresponde a aquellos contextos en los
que la persona en desarrollo no participa activamente pero en los cuales se dan eventos que
afectan el entorno en el que se desenvuelve es decir, es el sistema que “abarca los espacios
cuyo influjo llega a los entornos propios de la persona.” (Gonzalez, Haydar, Utria & Amar,
2014)

Finalmente, el macro-sistema se refiere a “las correspondencias, en forma y
contenido, de los sistemas de menor orden (micro-, meso- y €xo-) que existen o podrian
existir, al nivel de la subcultura o de la cultura en su totalidad, junto con cualquier sistema
de creencias o ideologia que sustente estas correspondencias.” (Bronfenbrenner, 1987,
p.45) Siguiendo con las ideas del autor, durante toda la vida de la persona se producen
transiciones ecologicas que se generan cuando se modifica el ambiente ecoldgico producto
de un cambio de rol, de entorno o ambos a la vez; toda transicion depende conjuntamente
de los cambios biologicos y de la modificacion de las circunstancias ambientales de la
persona por lo tanto, son causa y consecuencia de los procesos de desarrollo.
(Bronfenbrenner, 1987)

Asi, desde el punto de vista de este modelo, la evolucion de una persona se
comprende como un proceso de diferenciacion progresiva de las actividades que éste
realiza de su rol y de las interacciones que mantiene con el ambiente. Son de relevancia las
interacciones y transacciones que se establecen entre la persona y los elementos de su
entorno, analizando el comportamiento siempre en relaciéon al ambiente en el que se
desarrolla. (Garcia, 2001)

La comprension del individuo desde un modelo integral como el propuesto por
Bronfenbrenner (1987) va de la mano con los objetivos de la presente investigacion porque
permite lograr una vision amplia del individuo al considerar los sistemas en los que esta
inmerso y que, de una u otra manera, impactan sobre sus condiciones de vida. Esto favorece

el desarrollo de planteamientos de intervencion mas acordes a la realidad del individuo.
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3.1.5 Integrando la calidad de vida a la ecologia del desarrollo humano.

Una premisa basica del modelo de calidad de vida es pasar de un enfoque centrado
en las limitaciones de la persona a otro centrado en sus contextos de desarrollo y las
interacciones entre escenarios, es decir, a un modelo ecoldgico como el propuesto por
Bronfrenbenner. (1897) Se da la integracion de ambos modelos porque a partir del Modelo
de Calidad de Vida se subraya la participacion del individuo con discapacidad en los
servicios sociales, educativos, el desarrollo de actividades, programas y demas; es decir, se
le considera en su integralidad, no en su individualidad. (Instituto de Mayores y Servicios
Sociales, 2011)

Se permite concluir que el Modelo de Schalock y Verdugo (2003) pretende una
valoracion multidimensional de la persona, con base en criterios del sistema persona-
ambiente, intra-personales y socio-normativos acordes con los planteamientos de
Bronfrenbrenner, debido a que las premisas basicas que lo guian plantean una concepcion
multidimensional de la calidad de vida al considerar elementos econdmicos, personales,
sociales y ambientales y consideran la influencia de factores personales y ambientales
“tales como las relaciones de intimidad, la vida familiar, la amistad, el trabajo, el
vecindario, la ciudad o lugar de residencia, la vivienda, la educacion, la salud, el nivel de
vida y el estado del propio pais.” (Abay, 2013, p.13)

Es importante recalcar que intentar realizar una clasificacion de las dimensiones del
Modelo de Calidad de Vida dentro de cada sistema propuesto por el Modelo Ecologico
eliminaria el enfoque integral de ambas planteamientos pues el primero sefala una
multiplicidad de factores e indicadores que permiten una evaluacion integral de la calidad
de vida englobando tanto a la persona como al medio en el que se desarrolla, y el segundo
también menciona una propuesta integradora de dimensiones interconectadas entre si; asi,
una clasificacion seria escindir al ser humano en diversas partes olvidando que se compone
por su individualidad pero también por cada sistema dentro del cual se desarrolla o cuyas
decisiones le afectan.

Debido a que ambos modelos estdn intrinsecamente relacionados, en la presente
investigacion se van a considerar ambos en conjunto. Se busca evaluar las ocho

dimensiones del Modelo de Calidad de Vida desde el individuo, su familia y el CAIPAD,
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entendidos como un meso-sistema, para tener una vision mas integral de las condiciones de
vida de las personas con discapacidad. Y asi, al poder comprender las necesidades reales de
esta poblacion, desarrollar estrategias que generen un impacto de mejora en estos entornos

y por ende, en su calidad de vida.

3.3 Problema

Desde el origen de la humanidad se ha brindado un trato desigual a la poblacion con
discapacidad, centrando la atencion en el estudio de sus deficiencias. Recientemente, se ha
generado un cambio en esta vision, propiciando una nueva orientaciéon en cuanto a su
educacion e integracion con plenos derechos en la sociedad.

Es asi como, en las tultimas tres décadas, se han gestado iniciativas sociales y
politicas activas que se han venido desarrollando en favor del bienestar personal, laboral,
econdmico, social y cultural de la poblacion con discapacidad. (Egea & Sarabia, 2004) Este
interés es tan reciente que ain queda mucho camino por recorrer para lograr un adecuado y
equitativo acceso a los medios y sistemas que provean las condiciones necesarias para una
adecuada calidad de vida.

En el plano costarricense, se ha creado la Ley 7600 para el establecimiento de los
derechos de las personas con discapacidad, instituciones como el Consejo Nacional de
Rehabilitacion y Educacion Especial y el Instituto Nacional de Aprendizaje que buscan el
desarrollo personal de este sector de la poblacion o programas como el del MEP que a
través de los CAIPAD busca el desarrollo de habilidades para una insercion laboral; siendo
estos bastos ejemplos de las diversas iniciativas que se han venido gestando a nivel
nacional para la promocién de la equidad, el respeto, la insercion social y el desarrollo de
aquellos individuos que tienen alglin grado de discapacidad.

A pesar de los esfuerzos que ha realizado el Estado Costarricense en este tema,
existen muchas deficiencias en la calidad de vida de las personas con discapacidad, por esta
razon se pretende dar las herramientas necesarias para el desarrollo de capacidades y
destrezas personales que permitan el logro de la autonomia e independencia para una
adecuada insercion a la vida en sociedad, a través del CAIPAD de Paraiso de Cartago. Por

lo que se plantea como problema de la presente investigacion, ;Cuales son las estrategias
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de intervencion idoneas para mejorar la calidad de vida de los usuarios del CAIPAD de

Paraiso de Cartago?

3.4 Objetivos

3.4.1 Objetivo general
e Diseflar una propuesta de intervencion integral dirigida al mejoramiento de la

calidad de vida de los usuarios del CAIPAD de Paraiso-Cartago.

3.4.2 Objetivos especificos
e Evaluar cada una de las dimensiones del Modelo Calidad de Vida de Schalock y

Verdugo a partir de la perspectiva de los usuarios del CAIPAD.

e Describir, desde la perspectiva de los cuidadores, la calidad de vida de los usuarios
del CAIPAD segun las dimensiones del Modelo de Schalock y Verdugo.

e (aracterizar las propuestas institucionales, realizadas desde el CAIPAD, para
mejorar la calidad de vida de sus usuarios.

e Analizar la informacion obtenida desde las dimensiones del Modelo Calidad de
Vida de Schalock y Verdugo.

e FElaborar una propuesta de intervencion integral dirigida al mejoramiento de la

calidad de vida de esta poblacion.
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4. Metodologia

4.1 Tipo de estudio y diserio de la investigacion

Por las caracteristicas y objetivos de la presente investigacion, la metodologia
utilizada tiene un enfoque cualitativo, se utilizaron técnicas como entrevistas a profundidad,
grupos focales y grupos de discusion. Ademas, se trabajé siguiendo un disefio de caso tnico
debido a que el estudio se realizo dentro de ASODEPA, considerando los distintos actores
involucrados en la institucion, para el analisis de las caracteristicas de la calidad de vida sus

usuarios.

4.2 Participantes

La muestra de participantes estuvo conformada por 29 personas, distribuidas de la
siguiente manera: 15 miembros activos de ASODEPA - CAIPAD, distribuidos entre 9
hombres y 6 mujeres, todos con un rango de edad entre los 21 y 55 afios, vecinos de los
distintos cantones de la provincia de Cartago y con discapacidad cognitiva; 10 cuidadoras o
encargadas legales, familiares de los usuarios que participaron del estudio. Y en el caso de
los funcionarios, el grupo estuvo integrado por 4 personas, quienes desempenan labores
formativas especificamente en Terapia Ocupacional, Terapia Fisica, Educacion Especial y

Terapia Recreativa, 3 de ellas con recargo de funciones administrativas.

4.2.1 Criterios de inclusion

Los criterios de inclusion para los usuarios del Centro fueron por grado de
funcionalidad y por recomendacion de la directora de la institucion. Por ende se trabajé con
aquellos usuarios que han mantenido una asistencia activa al CAIPAD, que firmaron
previamente el consentimiento informado y que poseen un nivel cognitivo que promueve la
comprension y el didlogo en el proceso de recoleccion de informacion.

En el caso de los familiares, el criterio de inclusion fue tener un contacto directo y
constante con el usuario, por lo que fue recomendable la participacion del cuidador
principal. Finalmente, en el caso de las personas que laboran en el CAIPAD y que se

encargan de las actividades académicas, el criterio seleccionado para la inclusién al estudio
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fue trabajar activamente en la institucion, mantener un contacto constante con el usuario
durante el tiempo que se encuentran dentro del Centro, y tener conocimiento de las labores

institucionales orientadas al trabajo en el tema de calidad de vida.

4.2.2 Criterios de exclusion
Los criterios de exclusion para los usuarios del CAIPAD fueron que la capacidad
cognitiva de la persona limite la comprensién del proceso a desarrollar. Para ello, se
utilizaran las recomendaciones de la directora del centro. En el caso de los cuidadores y/o
encargados legales, el criterio fue el desconocimiento del estilo y condiciones de vida de su
familiar. Para las funcionarias del Centro, encargas de las labores académicas, el criterio de
exclusion fue el no trabajar de manera directa y constante con los usuarios del CAIPAD y

desconocer las labores del Centro en materia de calidad de vida de sus usuarios.

4.2.3 Precauciones tomadas para proteger a los y las participantes
Previo al inicio de la investigacion se realiz6 una presentacion y explicacion del
estudio, se indicd que la investigacion no representa ningun riesgo para las personas que
formasen parte de la misma y que la participacion era completamente voluntaria y
confidencial. Para resguardar su seguridad e integridad, se realizd un consentimiento
informado que, en todos los casos, fue firmado previamente. Los mismos se pueden
encontrar en el apartado de anexos, tanto la investigadora como las y los participantes

tienen una copia de dicho documento.

4.3 Criterios de seleccion de técnicas e instrumentos

Debido a que en Costa Rica no existen instrumentos para medir la calidad de vida
en personas con discapacidad y que la estandarizacion de las escalas internacionales que se
han creado con este fin se aleja de los objetivos que guian la investigacion, se optd por
disenar, especificamente para este estudio, los instrumentos que se utilizaron. Por otro lado,
debido al enfoque cualitativo que guia este estudio y a su orientacion hacia el

entendimiento del fenomeno de la calidad de vida, se seleccionaron técnicas como la
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entrevista a profundidad, el grupo focal y el grupo de discusion. El uso de estas técnicas

permitio triangular la informacion recopilada para realizar un analisis integral de la misma.

4.4 Disenio de instrumentos

Como ya se menciond, los instrumentos que se utilizaron fueron disefiados

especificamente para recolectar la informacion necesaria para cumplir con los objetivos de

la investigacion. Se crearon 3 instrumentos distintos, uno para cada grupo de participantes,

los mismos se encuentran disponibles en el apartado de anexos:

1.

Entrevista a profundidad: Corresponde a una entrevista estructurada compuesta por una
seric de preguntas abiertas a través de las cuales se evaltian las 8 dimensiones del
Modelo de Calidad de Vida por medio la percepcion del participante con discapacidad,
por lo que su aplicacion fue individual. Para cada entrevista se destindé un espacio de
40-90 minutos aproximadamente y en los casos que fue necesario la aplicacion se
realiz6 en 2 sesiones.

Grupo focal: corresponde a una sesion de trabajo que se realizoé con los cuidadores y/o
encargados legales de los usuarios del CAIPAD, utilizando una serie de preguntas
abiertas que evaltian las 8 dimensiones del Modelo de Calidad de Vida. Para el
desarrollo de los mismos se dividio la poblacion en 2 subgrupos de 7 u 8 personas,
dicha decision se tomd en consideracion de que el tamafio original de la muestra podia
dificultar la consecucion de los objetivos. Por lo tanto, se trabajo un grupo focal con
cada subgrupo, pero en ambos se evaluaron los mismos contenidos, con una duracion
de 90-120 minutos aproximadamente cada uno.

Grupo de discusion: corresponde a una sesion de aproximadamente 120 minutos con los
funcionarios del CAIPAD para registrar las acciones institucionales en materia de
mejora de calidad de vida. Para el registro de la informacién se disefid un papelografo y
para guiar la discusion se formul6 una guia semi-estructurada de preguntas orientadas a
la evaluacion de especifica de las labores del Centro, segun cada dimension del Modelo

de Calidad de Vida.
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4.5 Validacion de instrumentos

Los instrumentos fueron validados por medio del juicio de expertos, este proceso se
llevé a cabo con 3 profesionales en materia de discapacidad. Ademas, se procedid a
realizar una prueba piloto para la entrevista a profundidad con 5 usuarios de un CAIPAD,
para el grupo focal se trabajo con 3 familiares de éstas personas y el grupo de discusion con
2 funcionarios del Centro de Atencion en el que se encuentran inscritos. Por lo que el

proceso de validacion de los instrumentos informacion se dividio en 4 etapas, a saber:

Figura 1. Proceso de validacion de instrumentos

) Validacion

: con
\)Validacic’m con funcionarios
cuidadores (as) (as) del
UValidacién con CAIPAD

usuarios(as)

0Validacitfm por
juicio de
expertos(as)

Fuente: Elaboracion propia

e Validacion por juicio de expertos

Los instrumentos creados para la recopilacion de la informacion fueron revisados por 3
profesionales, una psicologa educativa y dos docentes de educacién especial. Dichas

profesionales brindaron recomendaciones orientadas a la mejora de los instrumentos,

24



principalmente enfocadas en la facilitacion de la comprension de los items por parte de las
personas usuarias, ante lo cual:

A. Se realizaron cambios en el vocabulario utilizado.

B. Se anadieron nuevos items para la introduccion de algunos temas.

C. Se crearon pictogramas para cada una de las preguntas del instrumento para

usuarios.

Con respecto al desarrollo de los pictogramas, estos fueron creados siguiendo los items
del instrumento para usuarios, uno por pregunta. Al ser un apoyo del instrumento principal
también debieron ser validados por expertos, fueron revisados por una profesional en
psicologia con experiencia en el trabajo con personas con discapacidad y por dos docentes
de educacion especial.

Tras la revision de los pictogramas, las 3 profesionales realizaron recomendaciones
similares, orientadas en la mejora de la comprension de los items, entre las cuales se
encuentra:

A. Consultar y solicitar al CAIPAD una agenda de comunicacion pictografica, con la

finalidad de evitar la creaciéon de toda una agenda para el estudio.

B. La modificacion de algunas palabras que podrian resultar dificiles de comprender.

C. La creacion y uso de dos pictogramas de uso general de respuesta a saber, si 0 no, y

bien o mal.

Ante la carencia institucional de una agenda de comunicaciéon se optd por la
modificacion de los pictogramas para incluir opciones de respuesta, siguiendo las
recomendaciones de las profesionales, en aquellos casos que lo ameritaban. Asimismo, se
incluyeron pictogramas de uso general utilizados como opcion de respuesta, entre los
cuales se incluy6 una tabla de emociones y una de si o no; la recomendacion del uso de un
pictograma de bien o mal se agregd directamente en los items que requerian dicha
respuesta, esto al ser pocos. También se modificaron algunas palabras y se agregaron
imagenes para completar algunos pictogramas y asi facilitar su comprension por parte del

usuario.
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e Validacion con usuarios

Las siguientes etapas del proceso de validacion se llevaron a cabo en el Centro de
Atencion Integral a la Persona con Discapacidad ATJALA, ubicado en Tejar del Guarco en
Cartago. Se seleccion¢ esta institucion porque, al ser un CAIPAD, cumple con las mismas
caracteristicas que ASODEPA es decir, se brindan servicios de atencion similares y se
trabaja con el mismo tipo de poblacién. Actualmente el centro cuenta con 38 usuarios
activos, todos adultos con algiin grado de discapacidad, principalmente intelectual.

El proceso de inclusion en la etapa de validacion fue el mismo utilizado para la
seleccion de los participantes de ASODEPA. Se escogieron 5 usuarios adultos con
discapacidad intelectual, uno de ellos con discapacidad visual también; este grupo se
conformd por 3 hombres y 2 mujeres con un promedio de edad entre los 30 y 45 afios,
todos vecinos de la provincia de Cartago.

La primera aplicacion del instrumento se realiz6 sin el uso de los pictogramas para
medir la funcionalidad y facilidad de comprension del mismo sin ningin medio de apoyo.
En las siguientes 4 aplicaciones si se utilizd este material para facilitar la comprension de
los items por parte de los participantes. Todos pudieron comunicarse de manera verbal pero
presentaban dificultades para la lecto-escritura, por lo cual se les tuvo que explicar el
consentimiento informado y se debi6 reformular las preguntas de una manera mas sencilla
y, en los casos que lo ameritaron, ser trabajadas de forma conjunta con los pictogramas.

De esta primera etapa se concluye lo siguiente:

1. En aquellos casos en los que el participante no sepa escribir su nombre o que le
dificulte por su discapacidad, y para mantener su autonomia personal, se puede
recurrir al uso de una almohadilla para sellos para que firmen con su huella digital
o permitirles marcar con una “X” en el espacio destinado para su firma.

2. En caso de que se trabaje con distintos tipos de discapacidad, es recomendable
evaluar el tipo de comunicacion del participante, ya sea oral, escrita o por sefias, y
su capacidad de lecto-escritura; esto como parte de la informacion recopilada
dentro del instrumento, aspectos que no habian sido considerados con anterioridad.

Es importante realizar esta evaluacion porque determina la forma como se debe
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llevar a cabo la entrevista con el usuario debido a que siempre hay que ajustarse a
sus necesidades.

3. Resulta necesario grabar las entrevistas para facilitar su transcripcion y evitar la
pérdida de informacién relevante, debido a que la extension del instrumento
impediria llevar el hilo de la misma si solamente se utilizara el medio escrito para
recopilar los datos. Ante lo cual es imprescindible solicitar el permiso previo al
participante para realizar la grabacion.

4. Es recomendable conocer de forma previa a los usuarios, es decir, trabajar con ellos
en su ambiente natural, para que el investigador pueda observar y evaluar su
capacidad de expresion y comprension. El conocimiento de estas habilidades de los
participantes permite determinar, previo a la entrevista y a criterio de la persona
evaluadora, si se van a utilizar o no los pictogramas.

o En aquellos casos en que se considere que el usuario tiene una alta capacidad
de comprension y expresion oral no es necesario el empleo de los
pictogramas, debido a su uso puede funcionar como un elemento distractor.

o En aquellos casos en los que los participantes tienen una capacidad de
comprension y expresion oral baja es necesario el uso de los pictogramas y
la adecuacion de las preguntas y el lenguaje utilizado a los mismos.

5. Cuando no sea posible trabajar con los participantes antes de la entrevista, es
necesario que desde el primer contacto se evalie su capacidad de atencidn,
concentracion, comprension y expresion para decidir si se van a utilizar o no los
pictogramas. Por lo cual es recomendable realizar algunas preguntas simples,
previo al inicio de la entrevista o tener una pequefia y breve conversacion con el
usuario, lo cual también permite generar un ambiente de confianza. Se pueden
realizar preguntas como:

= ;Como esta?

= ;Cudl es su nombre y cuantos afios tiene?

= Qué actividad estaba haciendo antes de venir a trabajar conmigo?
=/ Qué¢ le gusta hacer en CAIPAD?

= ;Estd en Olimpiadas Especiales?, ;Qué deporte practica?
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6. En aquellos casos en los que los participantes tengan una capacidad de comprension
y expresion oral baja, la aplicacion ininterrumpida del instrumento genera
cansancio y falta de atencidon por lo cual las respuestas se ven sesgadas. Ante lo
cual es recomendable realizar la entrevista en dos momentos distintos para permitir
el descanso del usuario y facilitar al maximo la comprension de la pregunta
mediante una formulacion sencilla y especifica, lo méas recomendable es realizar
ambas partes de la entrevista en dias distintos.

G. Situacion similar sucede cuando al participante se le dificulta concentrarse en un
solo tema, en estos casos suele desviarse de la tematica con facilidad lo cual genera
que se dificulte el proceso de recopilacion de informacion. En estos casos también
se recomienda realizar la entrevista en dos dias distintos y facilitar al maximo la

comprension de la pregunta mediante una formulacion sencilla y clara.

Tras esta primera fase del proceso de validacion, se concluye que tanto el instrumento
disefiado para el trabajo con usuarios como los pictogramas creados para su apoyo,
permiten la recopilacion de la informacion necesaria para el estudio, por lo cual el
instrumento cumple con su objetivo. Ademas son adecuados para el trabajo con personas
con discapacidad intelectual, ya que son faciles de comprender y su aplicacion es de

aproximadamente 40 a 60 minutos.
e Validacion con cuidadores

Esta fase del proceso de validacion se llevo a cabo siguiendo los mismos pardmetros de
inclusion establecidos para el grupo de cuidadores de ASODEPA, se trabajéo con las
cuidadoras y/o encargadas legales de los usuarios que fueron entrevistados. Previo al
contacto inicial, fue necesaria la coordinacion con la direcciéon de la institucion para
confirmar la fecha, la hora y el lugar, segin la disponibilidad del Centro. Una vez
establecidos estos acuerdos se procedi6 a realizar el contacto por 3 medios:

1. Se realizdé un contacto inicial via telefénica por parte de la directora del Centro

ATJALA, explicando el estudio y extendiendo la invitacion personal a cada

cuidadora y/o encargada legal para participar del mismo. Previo a lo cual se
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3.

confecciond, a solicitud de la direccién, un resumen ejecutivo del proyecto para
apoyar esta etapa.

Se envid una circular escrita a las cuidadoras y/o encargadas legales, con los
usuarios, con una semana de antelacion, para informarles la fecha y hora de la
reunion.

Aproximadamente con 3 dias de antelacion a la reunion se realizd otro contacto
telefonico, esta vez por parte de la evaluadora, para extender la invitacion de forma

personal, aclarar dudas sobre el estudio y confirmar la asistencia.

La convocatoria se hizo a las 5 cuidadoras y/o encargadas legales de los usuarios que

formaron parte del proceso de entrevistas, solamente se contd con la participacion de 3 de

ellas. El grupo focal se llevd a cabo en las instalaciones del Centro ATJALA, debido al

retraso de una de las cuidadoras se inici6 el trabajo con 2 de ellas, aproximadamente 20

minutos después se integrd la otra participante.

El desarrollo del grupo focal inici6 con una explicacion breve del proyecto y de su

importancia para los usuarios del CAIPAD, posteriormente se confirmé nuevamente la

anuencia de las asistentes para participar de forma voluntaria en el estudio y se procedio a

la lectura y explicacion del consentimiento informado. La sesion de trabajo tuvo una

duracion de 2 horas y se llevo a cabo siguiendo el esquema del instrumento desarrollado

para este fin. De esta segunda etapa se concluye lo siguiente:

1.

2.

3.

Debido a que el grado de asistencia de los cuidadores y/o encargados legales a las
actividades para padres y madres, segun los reportes de la institucion, es bajo, es
necesario utilizar varias vias de contacto para favorecer la comunicacion e
incentivar su interés y participacion. Asimismo es necesario el uso de reforzadores
como refrigerios para promover su asistencia.

En este caso fueron las madres de los usuarios quienes asistieron, siendo ellas las
encargadas legales de sus hijos.

Los contactos previos, via escrita y principalmente telefonica, entre la evaluadora y
las cuidadoras y/o encargadas legales favorecen el establecimiento de una relacion

de confianza. Unidén que se ve afianzado al trabajar de forma conjunta con varias

29



4.

5.

6.

madres, debido a que se permite la creacion de un espacio de comodidad, apertura y
comunicacion entre las participantes.
Conforme se va desarrollando la sesion se pasa de una guia estructurada y directiva
por parte de la evaluadora a una guia semi-estructurada basada en una conversacion
entre las participantes, con intervenciones y cuestionamientos oportunos que
facilitan la comunicacion y que se abarquen todas las tematicas de interés del grupo
focal. Aunque no sea necesario seguir una estructura tan directiva, resulta
indispensable contar con una guia de preguntas que orienten el desarrollo de la
sesion para evitar que se desvie de los objetivos de la investigacion.
A pesar de que en la fase de evaluacion de expertos, no se realizaron modificaciones
al lenguaje utilizado, durante la aplicacion de la guia resulté necesario reformular
algunas preguntas, cambiar palabras o brindar ejemplos para facilitar la compresion
por parte de las participantes. Tal es el caso de los primeros 3 items, por ejemplo:
= ;Como describen a su familiar?, se debid cambiar por ;cémo es su
familiar, su forma de ser?
= ;Cudles son sus principales fortalezas?, se modificé de la forma ;qué
aspectos consideran positivos en ellos?
= ;Qué areas de su vida consideran que se puede potenciar?, se pregunto,
como ¢ qué aspectos consideran negativos en ellos?
A pesar de que el uso del refrigerio sirve como un reforzador para la asistencia de
las cuidadoras y/o encargadas legales, es recomendable brindarlo hacia el final de la
sesion a modo de cierre, de lo contrario se pierde el hilo de la discusion debido a

que influye como un elemento distractor.

El instrumento creado para el trabajo con cuidadores y/o encargados legales cumple con

los objetivos de la investigacion y permite recopilar la informacion necesaria en una sola
sesion de trabajo con varios participantes. Ademdas la guia favorece el desarrollo de la
sesion y permite al evaluador verificar si dentro de la conversacion se estan abarcando las

tematicas de interés y guiar o reorientar la discusion en la linea necesaria.
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e Validacion con funcionarios

Esta ultima fase del proceso de validacion se coordiné directamente con la directora de
la institucidon, quien escogi6 la fecha y funcionarios que participarian; a solicitud de la
investigadora, y para cumplir con los criterios de inclusion, los participantes trabajan de
forma directa y diaria con los usuarios.

Esta fase cont6 con dos limitaciones importantes, a saber:

e La dificultad para establecer una fecha para llevar a cabo el grupo de discusion
debido que a los funcionarios trabajan horario completo con los usuarios, y
ademas deben cumplir funciones administrativas. Motivo por el cual hubo una
cancelacion del mismo y complicaciones para acordar una siguiente fecha.

e Los funcionarios seleccionados por la directora no fueron informados de su
participacion en el estudio con anticipacion. Esto generd cierto grado de
disconformidad al inicio de la sesion de trabajo, sin embargo tras una breve
explicacion del proyecto hubo anuencia de su parte a colaborar de forma

voluntaria.

La wvalidacion del instrumento desarrollado para el grupo de discusion tuvo una
duracion aproximada de una hora media, se llevd a cabo con la docente del departamento
de Terapia Ocupacional y con el docente del 4rea de Artes Industriales; ambos son
funcionarios activos de la institucion y cuentan con varios afios de experiencia en el trabajo
con la poblacion que asiste a ATJALA. El desarrollo de la sesion inicid con la explicacion
del proyecto y la aclaracion de dudas, posteriormente se procedido a la firma del
consentimiento informado.

El trabajo estaba enfocado en 2 etapas, en un primer instante se brind6 una copia
tamafo carta del papelografo disefiado para los funcionarios con la finalidad de que
anotaran las acciones que cada departamento lleva a cabo para potenciar el desarrollo las
dimensiones del Modelo de Calidad de Vida. En un segundo momento se pretendia discutir
las acciones institucionales para mejorar la calidad de vida de sus usuarios siguiendo, de

igual manera, las dimensiones del modelo. Sin embargo, ambas fases se trabajaron de
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forma conjunta debido a que las acciones de los distintos departamentos resultan ser
complementarias e integrales con las acciones de la institucion como tal.

Por lo cual, de esta etapa del proceso de validacion se concluye lo siguiente:

1. A pesar que el papelografo explica las dimensiones de la calidad de vida, es
necesario discutir y explicar el Modelo de forma previa, al inicio de la discusion,
esto con la finalidad de favorecer una mejor comprension de cada area.

2. Para el trabajo con funcionarios docentes y administrativos es necesario informales
de forma previa a la fecha seleccionada para evitar inconvenientes.

3. Es necesario tener en cuenta que las acciones de cada departamento pueden orientar
su trabajo en ciertas dimensiones del modelo sin interactuar con otras. Ademas, las
acciones de los funcionarios, en sus determinados departamentos, pueden
traslaparse con las acciones institucionales o viceversa, por lo cual, la distincion
entre las acciones de un departamento y el CAIPAD pueden no ser facilmente
diferenciadas. Debido a esto es fundamental y central que durante el grupo de
discusion se evalte el trabajo a nivel institucional para evaluar asi de forma integral

el trabajo conjunto de todos los departamentos.

De esta ultima etapa se permite concluir que el instrumento creado para la recopilacion
de la informacion sobre las acciones institucionales en materia de calidad de vida cumple
con su finalidad, permite sistematizar los datos recolectados segiin la dimension de interés y
logra evidenciar la integralidad del trabajo de cada departamento con el del Centro.

Por lo tanto, el proceso de validacion demuestra que los 3 instrumentos desarrollados
para esta investigacion, la entrevista para usuarios, la guia del grupo focal para cuidadores
y/o encargados legales y el papeldgrafo y la guia para el grupo de discusion; son adecuados
segiin las necesidades de los participantes, comprensibles, de facil aplicacién y permiten

obtener la informacidn deseada, segun los objetivos que guian el estudio.

4.6 Procedimientos utilizados en la recoleccion de la informacion

Una vez concluida la etapa de validacion de instrumentos, se realizé la recopilacion de
la informacion de manera directa en ASODEPA - CAIPAD por la investigadora principal.
Inicialmente, se realizaron las entrevistas cara a cara, una vez concluida esta fase del
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proyecto se procedid a la realizacion de los grupos focales con los cuidadores y/o
encargados legales, para finalizar con la etapa de recoleccion de datos, se llevo a cabo la
realizacion del grupo de discusion con los funcionarios. Este proceso se dividid en las

siguientes etapas:

Figura 2. Proceso de recoleccion de informacion.

P .
’ Entrevistas a

Grupos focales usuarios(as)
con '
\ cuidadores(as)

e

Grupo de
discusion con
funcionarios(as)

Recoleccion de informacion

Fuente: Elaboracion propia

Previo al inicio de la primera fase del proyecto se trabajé a modo de voluntariado en
la institucidn, con la finalidad de tener un contacto directo y constante con los usuarios para
generar una relacion de cercania y confianza y a la vez, poder conocer su grado de
funcionalidad cognitiva y su capacidad de comprension y expresion. Esto permitio tener un

acercamiento con la poblacion que posteriormente favorecid la posibilidad de realizar un
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trabajo, durante el proceso de entrevistas, coherente con las singularidades de cada uno de
los participantes.

La primera etapa correspondi6 a la aplicacion de las entrevistas a los usuarios, se
trabajo con 15 personas con discapacidad, 6 mujeres y 9 hombres. Todos vecinos de la
provincia de Cartago, entre los 21 y 55 afos de edad, distribuidos de la siguiente forma:

e 6 entre los 21 y 30 afos de edad.
e 6 estan entre los 31 y 40 afios de edad.
e 2 entre los 41 y 50 afos.

e 1 entre los 51 y 60 anos de edad.

En relacion con el tipo de discapacidad, todos presentan algiin grado de deficiencia

intelectual, especificamente se trabajo con:

e 5 mujeres con Discapacidad Cognitiva.

e | mujer con Sindrome Cerebral.

e 2 hombres con Discapacidad Cognitiva y Deficiencia Visual.
¢ 1 hombre con Paralisis Cerebral.

e 3 hombres con Discapacidad Cognitiva.

e 2 hombres con Sindrome de Down.

e 1 hombre con Sindrome Laurent Moon Barget Biedl.

El proceso de trabajo con usuarios durd aproximadamente 3 semanas, cada entrevista
tard6 entre 40 y 90 minutos, el tiempo varié considerablemente segun de las caracteristicas
y necesidades de cada usuario. El menor tiempo de duracion se relaciona con una mayor
capacidad de comprension y expresion por parte del usuario o por la poca informacion
brindada de su parte, una mayor duracion se relaciona con un menor grado de
entendimiento y comunicacion de la persona entrevistada y por ende, en varios casos se
asocio también al uso de los pictogramas. Todas las entrevistas se aplicaron por parte de la
investigadora dentro del CAIPAD, en horario de trabajo y con previo permiso de la
direccion.

Cada entrevista inici6 con una explicacion de proyecto y la solicitud de la participacion

voluntaria del usuario. Posterior a esto, se procedi6 la descripcion y firma del
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consentimiento informado; el mismo debi6 ser explicado ya que la mayoria de los usuarios
no cuenta con capacidad de lectoescritura, solamente saben escribir su nombre.

Una vez completados estos requisitos, se pididé permiso para grabar la entrevista y se
procedid a iniciarla. En el caso de 8 participantes, la entrevista se apoyo6 con el uso de los
pictogramas debido a que presentan dificultades de comprension y expresion. Esta primera
fase permiti6 no solo recolectar los datos necesarios para la investigacion de primera mano,
sino que ademads brind6 al usuario un espacio de apertura y confianza para expresar sus
experiencias pasadas, sus condiciones de vida actuales y las emociones asociadas a ambos
aspectos, por lo que se deduce que este tipo de espacios resultan necesarios para la
poblacion y que poseen una necesidad de escucha y comprension.

Concluidas las entrevistas, se procedié a coordinar con la direccion de la institucion las
siguientes etapas del estudio, correspondientes a los grupos focales con los cuidadores y/o
encargados legales, y el grupo de discusion con los funcionarios. Especificamente, la
segunda parte del proceso de recoleccion de informacion correspondi6 a los grupos focales,

el contacto con los cuidadores se realizé por medio de tres vias, a saber:

e Presentacion del proyecto a cuidadores durante una reunion de padres y madres.
Asimismo se extendid una invitacion a participar de la investigacion.
e Envio de una circular escrita para informar sobre la fecha de la reunion.

e Invitacion personal via telefonica y confirmacion de asistencia.

Debido a que se trabajo con 15 usuarios se invitd a formar parte del proyecto solamente
a sus cuidadores y/o encargados legales, es decir a un total de 14 participantes, ya que una
de ellas es cuidadora de 2 usuarios. Se dividio6 el grupo en 2 subgrupos de 7 personas cada
uno, todas mujeres y cuidadoras directas del usuario, sin embargo 2 de ellas no son
encargadas legales pero cumplen el rol de cuido por motivos de salud o trabajo de la
persona encargada.

Tras la confirmacion de asistencia, realizada via telefonica, al menos 3 dias previos a la
fecha de la cita, 13 cuidadoras afirmaron su participacion. A la primera sesion de trabajo

llegaron las 5 personas confirmadas para este dia; sin embargo a la segunda solamente
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asistieron 5 participantes de 8 que habian consentido colaborar. Se optd por no realizar un
tercer grupo focal con las participantes que no asistieron por los siguientes motivos:

e Debido a que se logro trabajar con 10 cuidadoras de 11 usuarios, se logro la
recopilacion de suficiente informacion gracias amplia participacion de las
participantes.

e Por las complicaciones para coordinar un nuevo grupo focal al que pudieran asistir
las cuidadoras restantes, al respecto se considerd la dificultad asociada al poco
involucramiento mostrado en asistir a reuniones o sesiones de trabajo relacionado
con el tema de sus hijos, la multiplicidad de funciones y responsabilidades que
deben cumplir y situaciones de salud que dificultan su movilidad.

Las 2 sesiones que se realizaron con las participantes iniciaron con una presentacioén por
parte de la investigadora y de las participantes, seguidamente se explicé el proyecto y se
procedid a la lectura, aclaracion de dudas, firma del consentimiento informado y solicitud
del permiso para grabar la sesion. Estos grupos focales se llevaron a cabo dentro de la
institucion, de la manera planeada y siguiendo la guia desarrollada para este fin, ambos
duraron aproximadamente hora y media.

Tiempo que sirvid para recopilar la informacidén necesaria sobre la calidad de vida de
los usuarios desde la perspectiva de sus cuidadoras y a la vez permiti6 a las participantes
contar con un espacio de expresion, escucha y comprension para hablar sobre su propia
experiencia, debido a que al ser las encargadas de personas con discapacidad deben
enfrentarse a situaciones de vida que resultan estresantes y abrumadoras y en muchos casos
carecen de estrategias de autocuidado y de apoyo familiar por lo que se sienten
sobrecargadas e incomprendidas.

Para la tercera y ultima etapa de este proceso se llevd a cabo un grupo de discusion con
las funcionarias del centro, incluyendo a las 4 docentes del Centro que cumplen las
siguientes funciones:

e Encargada del departamento de Terapia Ocupacional y labores
administrativas.
e Encargada del Departamento de Terapia Fisica y labores administrativas.

e Encarga del Area de Educacion Especial y Direccion de ASODEPA.
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e Encargada del Departamento de Terapia Recreativa.

Todas cuentan con al menos 5 afios de experiencia en el trabajo directo con los
usuarios que asisten a este centro. Y actualmente desempefian las labores sefialadas en el
horario de atencion de la institucion.

El grupo de discusion inicid con la lectura, aclaracion de dudas y firma del
consentimiento informado; asimismo la solicitud del permiso para la grabar la sesion de
trabajo. Tuvo una duracion de 2 horas, durante las cuales se discutieron las labores de cada
Departamento en funcidon de las 8 dimensiones del Modelo de Calidad de Vida, el mismo
fue trabajado mediante el uso del papelografo. Asimismo se discutieron acciones
institucionales que impactan directamente sobre las condiciones de vida de los usuarios. Se
logré cumplir con los objetivos de la sesion y obtener datos relevantes sobre el accionar de
ASODEPA-CAIPAD en materia de calidad de vida.

El proceso de recoleccion de informacion fue satisfactorio, se contd con el apoyo y
ayuda constante de la institucién, con un alto grado de participacién y apertura de los
distintos grupos con los que se trabajo. Se logrd el cumplimiento de los objetivos, la
recopilacion de datos relevantes provenientes de distintas fuentes para poder tener una
vision clara e integral de la realidad que viven los usuarios de este Centro en cuando a las
dimensiones del modelo que permiten comprender la calidad de vida actual de estas

personas, informacion que se retomaran posteriormente en los resultados.

4.7 Tabulacion, sistematizacion y estrategias de andlisis de la

informacion.

La informacion recopilada fue descargada en una computadora para realizar la
transcripcion correspondiente, posteriormente se utilizo la herramienta de analisis, Atlas TI,
para sistematizar y sintetizar los datos, y se procediod a realizar un anélisis de contenido que
integra, a través de la triangulacion de los datos obtenidos de las 3 fuentes consultadas, la
informacion para generar las conclusiones correspondientes. Se utilizaron los datos sobre
aquellas areas a mejorar en relacion con la calidad de vida de los usuarios del Centro, para

el disefo de una propuesta de intervencion que pueda ser implementada en ASODEPA.
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5. Resultados

5.1 Presentacion de resultados

Como se menciono6 en la metodologia, el proceso de andlisis de resultados requiri6 la
transcripcion de las entrevistas, de los grupos focales y del grupo de discusion. Todos los
documentos fueron ingresados al programa ATLAS TI para la posterior organizacion,
sistematizacion, codificacion y andlisis. Al contar con una teoria sobre calidad de vida, se
utilizé el Modelo de Schalock y Verdugo para establecer el siguiente sistema de
codificacion/categorizacion en el andlisis de contenido, que integra los indicadores de las 8

dimensiones:

1. Autodeterminacion:
1.1 Autonomia
1.1.1 Acciones que dificultan la autonomia
1.1.2  Acciones que favorecen la autonomia
1.2 Metas, opiniones y preferencias personales
1.2.1 No opina sobre sus preferencias
1.2.2 Opina sobre sus preferencias
1.2.3 La familia promueve metas
1.2.4 La familia no promueve metas
1.2.5 Carece de metas personales
1.2.6 Posee metas personales
1.2.7 Actividades de interés personal
1.2.8 Actividades que quisiera pero no realiza
1.3 Decisiones y elecciones
1.3.1 Toma decisiones propias
1.3.2 Otros deciden por ¢l/ella
1.3.3 Elije por si mismo/a
1.3.4 Le ayudan a elegir
1.3.5 Otros elijen por ¢él/ella
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2. Derechos:

2.1 Ejercicio de derechos

2.1.1
2.1.2
2.13
2.14
2.1.5
2.1.6
2.1.7
2.1.8
2.1.9

Ejercicio de los derechos

No se evidencia el ejercicio de los derechos
Defensa de los derechos

Sociedad y derechos

Respeto a las reglas y normas

Irrespeto a las reglas y normas

Percepcion de irrespeto como persona
Percepcion de respeto como persona

Agrado de las actividades que se realizan en la institucion

2.1.10 Desagrado de las actividades que se realizan en la institucion

2.1.11 Desconocimiento de informacidon basica sobre si mismo/si

misma

2.1.12 Percepcion de irrespeto de los derechos

2.1.13 Percepcion de respeto de los derechos

2.1.14 La institucion brinda informacion sobre las actividades que se

realizan

2.1.15 La institucion no brinda informacion sobre las actividades que

se realizan

2.2 Conocimiento de derechos

2.2.1
222
223
224

225

2.2.6

Conocimiento de los derechos

Desconocimiento de los derechos

Conocimiento de las reglas y normas a seguir

Conocimiento de las consecuencias por el irrespeto a las
reglas y normas

Desconocimiento de las consecuencias por el irrespeto a las
reglas y normas

Promocion del conocimiento de los derechos
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2.3 Intimidad y privacidad

23.1
232
233
234
2.3.5

Posesion de espacios propios

Carencia de espacios propios

No se le permite tener privacidad/intimidad
Se le permite tener privacidad/intimidad

Se irrespeta la privacidad e intimidad

2.4 Confidencialidad

24.1
242

3. Bienestar emocional:

Se respeta la confidencialidad

Se irrespeta la confidencialidad

3.1 Satisfaccion con la vida

3.1.1
3.1.2
3.1.3
3.14

Evidencia satisfaccion con su vida
Evidencia insatisfaccion con su vida
Reclamo por su condicion de discapacidad

Deseo de una vida o condiciones de vida distintas

3.2 Auto-concepto

3.2.1
322
3.23
3.24

Percepcion de las propias caracteristicas individuales
Percepcion familiar de las caracteristicas del individuo
Vision positiva de si mismo/ si misma

Vision negativa de si mismo/ si misma

3.3 Presencia o ausencia de estrés o sentimientos negativos

3.3.1

332

3.33
334
3.3.5
3.3.6
3.3.7

Presencia de pensamientos positivos sobre si mismo/si misma
o de las personas que le rodean

Presencia de pensamientos negativos sobre si mismo/si misma
o de las personas que le rodean

Presencia de sentimientos positivos

Presencia de sentimientos negativos

Facilidad de expresion emocional

Dificultad de expresion emocional

Posible situacion de violencia emocional, verbal y/o fisica
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4. Inclusion social:

4.1 Integracion y participacion

4.1.1
4.1.2
4.1.3

4.1.5
4.1.6
4.1.7

4.1.8
4.1.9

4.2 Accesibilidad

4.2.1
422
4.3 Apoyos
43.1
432
433
4.3.4
4.3.5
4.3.6
4.3.7

5. Desarrollo personal:

Percepcion de exclusion

Percepcion de inclusion

Espacios en los que se promueve la participacion de las
personas con discapacidad

Espacios en los que no se promueve la participacion de las
personas con discapacidad

Espacios y actividades sociales en las que participa

Se integra en los espacios y actividades en las que participa
No se integra en los espacios y actividades en las que
participa

Se le integra en los espacios y actividades en las que participa
No se le integra en los espacios y actividades en las que

participa

Infraestructura fisica adecuada segtin las necesidades

Infraestructura fisica inadecuada segun las necesidades

Apoyo familiar

Carencia de apoyo familiar

Apoyo y ayuda de agentes externos
Ayuda institucional a familias
Apoyo institucional a usuarios
Carencia de ayuda institucional

Apoyo psicologico

5.1 Formacion y aprendizajes

5.1.1

Acciones que desfavorecen la formacion y educacion
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5.1.2 Acciones que favorecen la formacion y educacion
5.2 Integracion al ambito laboral
5.2.1 Fomento de oportunidades de empleabilidad
5.3 Oportunidades de desarrollo personal
5.3.1 Acciones familiares para el fomento de la independencia
5.3.2 Percepcion de independencia
5.3.3 Ayuda familiar para el desarrollo de habilidades personales
5.3.4 Problemas fisicos que limitan el desarrollo personal
5.3.5 Autolimitacion del desarrollo de habilidades diarias
5.3.6 Preferencia de actividades grupales
5.3.7 Preferencia de actividades individuales
5.4 Habilidades diarias
5.4.1 Aprendizaje y ejecucion de actividades cotidianas
5.4.2 Facilidad para desempenar actividades cotidianas
5.4.3 Percepcion de auto valia
5.4.4 Instruccion y ensefanza de actividades nuevas para la vida
diaria
5.4.5 No se da instruccion y ensefianza de actividades nuevas para
la vida diaria
5.4.6 Uso actual del tiempo
5.5 Ayudas técnicas
5.5.1 Ayuda técnica para el desarrollo de habilidades personales
5.5.2 Ayudas materiales para el desarrollo de habilidades
personales
5.5.3 Carencia de ayuda técnica para el desarrollo de habilidades
personales
5.5.4 Carencia de ayuda y apoyo de agentes externos para el
desarrollo de habilidades personales
6. Relaciones interpersonales:

6.1 Relaciones familiares
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6.1.1 Buenas relaciones familiares
6.1.2 Escasas relaciones familiares
6.1.3 Ambiente familiar disfuncional
6.1.4 Ambiente familiar funcional

6.2 Relaciones sociales
6.2.1 Evidencia de preferencia para el establecimiento de relaciones

sociales con personas con discapacidad

6.2.2 Buenas relaciones con los y las compaieras de la institucion
6.2.3 Malas relaciones con los y las compafieras de la institucion
6.2.4 Amplias relaciones sociales
6.2.5 Escasas relaciones sociales
6.2.6 Percepcion familiar de las relaciones sociales
6.2.7 Evidencia de facilidad para interactuar con las personas
6.2.8 Evidencia de dificultad para interactuar con las personas

6.3 Relaciones sexuales-afectivas
6.3.1 Dificultad para establecer relaciones sexuales-afectivas
6.3.2 Facilidad para establecer relaciones sexuales-afectivas
6.3.3 Percepcion familiar de las relacion sexuales-afectivas

7. Bienestar material:

7.1 Ingresos
7.1.1 Ingresos propios
7.1.2  Ahorro propio
7.1.3 Ingresos por dinero recibido de terceros
7.1.4 Recibe pension
7.1.5 No recibe pension

7.2 Condiciones de la vivienda
7.2.1 Caracteristicas de la vivienda
7.2.2 Condiciones de la vivienda acordes a las necesidades

especiales

7.3 Acceso a la informacion
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7.3.1
7.3.2

Posee acceso a la informacion

Carece de acceso a la informacion

7.4 Posesiones y aspectos materiales

7.4.1
7.4.2
7.4.3
7.4.4

7.5 Seguridad

8. Bienestar fisico:

7.5.1
7.5.2

8.1 Descanso

8.2 Higiene

8.1.1
8.1.2
8.1.3
8.1.4

8.2.1
8.2.2

8.3 Movilidad

8.3.1
83.2

8.4 Nutricion

8.5 Ocio

8.4.1
8.4.2
8.4.3

8.5.1

Ayuda econdmica para obtencion de bienes materiales
Pertenencias personales que posee
Recibe dinero y/o materiales cuando los solicita

No recibe dinero y/o materiales cuando los solicita

Seguridad en la comunidad

Inseguridad en la comunidad

Condiciones de descanso adecuado
Condiciones de descanso adecuado
Evidencia cansancio constante

Evidencia un estado enérgico constante

Evidencia malos hébitos de higiene

Evidencia buenos habitos de higiene
Practica de actividad fisica dentro de la institucion

Practica de actividad fisica fuera de la institucion

Alimentacion saludable
Alimentacion no saludable

Problemas relacionados al consumo de alimentos

Actividades de ocio
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8.6 Enfermedades y medicacion
8.6.1 Consumo de medicamentos

8.6.2 Padecimiento de enfermedades

8.7 Atencidén medica
8.7.1 Recibe atencion médica

8.7.2 No recibe atencion médica

A continuacién se presentan los resultados obtenidos tras el proceso de recoleccion
de informacién, segin cada dimension del modelo. Se sigue una estructura de presentacion
que va desde los aportes obtenidos por las entrevistas realizadas a los usuarios, la
informacion recopilada de las cuidadoras y finalmente una sintesis de las acciones

institucionales.

5.1.1 Autodeterminacion

Usuarios

En relacion con la dimension de autodeterminacidén, se encontrd6 que segun la
percepcion de los usuarios de ASODEPA existe algunas areas en las que se favorece el
desarrollo de su autonomia, mientras que en otros dmbitos de su vida dicho indicador
parece ser dificultado, principalmente por aspectos familiares.

La promocion de la autonomia en estos adultos se orienta en aspectos de la vida
diaria, actividades personales como bafarse, elegir su ropa y vestirse son fomentadas para
que sea el individuo quien las realice por si mismo; solamente un usuario indicd que es su
mama quien elige la ropa por ¢l y en otros 2 casos las usuarias reciben ayuda por parte de
sus cuidadoras para escoger su vestimenta, principalmente para ocasiones especiales. Lo
anterior se evidencia en las siguientes citas,

“Hago el oficio, lavo la ropa, le ayudo a mami a limpiar y después me pongo a ver

tele y a veces me voy para donde mi amiga o donde mi madrina.” (Hombre de 24 afios con

Parélisis Cerebral, entrevista namero 2, 1 de marzo del 2016).
45



“En la maniana lavo platos, en la tarde lavo ropa y luego no hago nada, veo tele.”
(Hombre de 21 afios con Sindrome Laurent Moon Barget Biedl, entrevista namero 9, 9 de
marzo del 2016)

Segun indican, a algunas personas no se les permite salir solas de su casa, lo hacen
en compaiia de algin conocido o familiar, tal como se evidencia en el siguiente fragmento
de entrevista “No puedo salir si no estoy con ella o con alguien que me cuide” (Mujer de 55
afios con Sindrome Cerebral, entrevista nimero 4, 2 de marzo del 2016); a algunos de ellos
solo se les autoriza ir a lugares cercanos como la pulperia o al Ebais de la localidad. En
aquellos casos en los que se promueve una mayor autonomia se fomenta una movilizacién
individual, ya sea a pie o en bus, a lugares mas alejados de la localidad e incluso al
CAIPAD, esta situacion solamente se presenta en 6 casos en los que los usuarios pueden
transitar solos por la localidad en la que viven, o pueden montarse por su propia cuenta en
bus o en taxi.

Los usuarios que salen solos de sus casas indican sentirse tranquilos y felices al
hacerlo, aquellos que no lo hacen indican sentir temor de hacerlo o que no pueden por
miedo de sus propias familias de que les pase algo, tal como se evidencia en la siguiente
cita,

“A veces me vengo solo... cojo el bus solo, no tengo ningun problema para salir
solo de mi casa. Me siento bien, no me da miedo, me siento tranquilo. Siempre me han
dejado salir solo.” (Hombre de 32 afios con Discapacidad Cognitiva, entrevista nimero 1,
29 de febrero del 2016)

Casi todos los usuarios indican consultar o solicitar autorizacion a sus cuidadores
y/o familiares antes de tomar alguna decision que implique un contacto social como salir,
solamente 4 de ellos mencionan tomar las decisiones por si mismos y las informan. Sefialan
que el tiempo que pasan en su casa son ellos quienes deciden qué actividades realizar, sin
embargo, en algunos casos optan por comentar a sus familiares lo que van a hacer o
deciden entre ambos las actividades que les son propuestas; dicen que pasan su tiempo
principalmente en la casa realizando labores de limpieza en el hogar, durmiendo o viendo
television. Asimismo gustan de ejecutar otro tipo de actividades como cantar, bailar, pintar

y realizar alcancias, fachadas o decoracion de botellas; tal como se muestra en la siguiente
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cita.

“A veces mi mama me dice que tengo que lavar los trastes, me gusta ayudarle a
limpiar, a lavar los trastes y a jalar lefia, eso no me gustaba pero ya me gusta... ya me
acostumbré, a sembrar culantro y a echar agua. Yo decido que hacer pero tengo que
hacerle caso a mi mama.” (Hombre de 32 afios con Discapacidad Cognitiva, entrevista
numero 1, 29 de febrero del 2016)

Reportan que cuando salen de su vivienda lo hacen solamente con sus familiares
para ir a realizar compras, visitar familiares y rara vez para salir de paseo; solamente 2 de
los 15 usuarios entrevistados salen con amigos a divertirse, sin embargo indican que deben
pedir permiso y avisar con quién y a donde van a estar; ademas cuando van a salir o quieren
comprar algo de gusto personal deben solicitar dinero porque no cuentan, en su gran
mayoria, con ingresos propios o ahorros.

De igual forma, cuando se requiere comprar bienes personales como ropa, casi todos
van a realizar estas adquisiciones con alguna otra persona que es la que se encarga de
pagar, quienes no realizan este tipo de actividades es porque es su madre o cuidadora
adquiere la ropa y se la da, “Mi mama elige mi ropa, nunca la elijo, ellas son las que me la
compran y si no me gusta igual tengo que usarla” (Mujer de 24 afios con Discapacidad
Cognitiva, entrevista nimero 3, 1 de marzo del 2016), lo cual refleja indicios de un
impedimento hacia el usuario para opinar y escoger por si mismo vestimenta de su gusto.

Solamente 6 personas entrevistadas indicaron que son ellos quienes escogen su ropa,
aunque reciban asesoria de quien los acompaiie, basando su decision en aspectos como
color, talla y precios; mientras que 4 de ellos deciden en conjunto de sus familiares.

Una gran mayoria de los entrevistados indica poseer metas personales, una minoria
sefala no posee ninguna meta, mencionan que no han pensado en su futuro. Entre aquellos
que tienen proyectos a largo plazo se sefalan deseos de aprender a leer y escribir, recibir
cursos de computacion, tener una profesion e incluso uno de ellos indicoé querer tener su
propia empresa de chayotes, tal como sefiala uno de los usuarios. Asimismo, otros dicen
que quieren seguir viviendo con su familia y seguir yendo a CAIPAD, lo anterior se

evidencia en las siguientes citas,

47



“Del futuro si no sé qué me gustaria hacer.” (Mujer de 24 afios con Discapacidad
Cognitiva, entrevista naimero 3, 1 de marzo del 2016)

“Tener una empresa propia, para mis papas,; de empacado de chayote. Me gustaria
seguir viniendo a CAIPAD.” (Hombre de 32 afios con Discapacidad Cognitiva, entrevista

numero 12, 11 de marzo del 2016)

Personas encargadas del cuido

Para favorecer el desarrollo de la autodeterminacion, las cuidadoras indican
establecer una serie de obligaciones dentro de la vivienda, que la persona con discapacidad
debe realizar como tender su cama, recoger su ropa, ayudar en las labores de limpieza del
hogar, entre otras. Algunas pocas sefnalan realizar esto con la finalidad de promover un
sentido de autonomia e independencia con una vision a futuro, es decir para que su familiar
pueda llegar a valerse por si mismo. Tal como sefiala una de las participantes,

“Tiene sus obligaciones en casa, sabe que una vez por semana me tiene que
arreglar el aposento, antes de venirse a CAIPAD tiene que dejar su cama tendida, su ropa
sucia en la lavadora, su pano tendido afuera, sabe que tiene que hacer sus cosas. Antes de
venirse a CAIPAD el tiempo para hacer sus cosas es super tallado, él sabe que cuando esta
libre tiene que ayudarme en la casa porque mami y papi son 2 adultos mayores.” (Moya,
comunicacion personal, 2016)

Algunas estrategias que implementan las cuidadoras que buscan fomentar esta
dimension son: elaboracion de listas de viveres y permitirles realizar las compras bajo
supervision; brindarles el empaque de algin producto y pedirles que vaya a comprarlo,
dejarles pagar los articulos que adquieren pero darles la cantidad justa para el pago,
ensefarles tareas basicas como amarrarse los zapatos, permitirles participar de la toma de
decisiones que les competen, dejarles estar solos en casa y que preparen sus alimentos,
explicarles que rutas deben seguir y brindarles la confianza para movilizarse por su cuenta,
tratar de fomentar la autopercepcion de si mismos como personas adultas con capacidad de
lograr las cosas y buscar opciones y espacios para que puedan dormir solos.

En relacion con las metas personales, solamente 2 cuidadoras sefialaron conocer

cuales son los deseos a futuro de su pariente y qué acciones han gestado y estan realizando
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a nivel familiar para apoyarles, en uno de los casos se han buscado y brindado opciones en
el INA y otras instituciones para la formacion profesional del usuario mediante cursos, en
el otro caso la familia ha conseguido una computadora y libros para su formacion
informatica, incluso uno de los miembros de este entorno optd por ayudarle personalmente.
Sin embargo en los 9 casos restantes, las cuidadoras desconocen si la persona con
discapacidad posee metas o no y cuales son.

Entre las acciones familiares se hallan indicadores que senalan algunos estilos de
cuido empleados por las madres como un factor que dificulta el desarrollo de la
autodeterminacion, es decir, se reportan casos en los que a causa de su discapacidad se le
impide a la persona realizar actividades cotidianas a pesar de que posea la capacidad fisica
e intelectual de ejecutarlas. Tal como indica una de las cuidadoras,

“En mi casa me lo van a retroceder, la mamd nunca le ensefid a amarrarse los
zapatos, él aprendio el afio pasado conmigo. Le costo pero yo veo que son cosas que yo he
empezado a vivir con él, que hemos estado experimentando y que yo lo motivo, pero si yo
lo dejo en mi casa me lo van a retroceder, lo van a hacer una persona que tal vez sea un
inutil y yo no quiero que él sea un inutil. Yo quiero que el dia de manana él llegue a ser
independiente.” (Moya, 2016)

Seglin reportan las cuidadoras, no se les permite realizar algunas labores cotidianas
del hogar por temor de que sufran algun accidente, por la lentitud con la que hacen las
actividades o por percepcion de que son incapaces de poder hacerlo; de igual forma no se
les permite manejar dinero porque olvidan el vuelto, porque no logran calcular los montos
adecuadamente; no se les deja salir solos por temor a que otras personas les hagan dafio o
se pierdan. Una de las personas encargadas del cuido menciona que la familia del usuario
incluso ha llegado a rechazar las propuestas realizadas por ASODEPA para el fomento de
la autodeterminacion sefialando que es preferible sacar al usuario de la institucion antes que
permitirle realizar determinadas tareas. La siguiente cita ejemplifica esta situacion,

“Ella (la madre) le dice que acomode el ropero, le saca toda la ropa y ella se lo
acomoda impecable, y yo digo que eso es bueno para ellos. Ella no sale sola de la casa,
siempre sale con nosotras; si sale sola es a hacer mandados cerca de la casa, y de la casa

a aqui pero nada mas. Yo le digo que ella es muy valiente pero no la dejamos salir sola a

49



otro lado.” (Rivera, comunicacion personal, 2016)

ASODEPA

La institucion y sus distintos departamentos realizan acciones especificas orientadas
a la promocion tanto individual como familiar de acciones que fomenten el desarrollo de la
autodeterminacion en las personas adultas con discapacidad. Un aspecto fundamental es
crear la concepcion de que el CAIPAD es un centro de atencion para adultos dejando de
lado la arraigada vision de este centro como una escuelita y de sus usuarios como nifos.

Para esto, ASODEPA reporta que se ha dado a la tarea de crear en el usuario una
conciencia de que para ser tratado como adulto en su medio social debe primero concebirse
a si mismo como tal y por lo tanto, sus decisiones deben ir pensadas dentro de ese contexto,
también se les inculca defender esta posicion y que deben ser tratados como personas
mayores de edad.

Asimismo, se fomenta la capacidad de raciocinio y de toma de decisiones, y que a
nivel familiar se les brinde la oportunidad de opinar y decidir en aspectos que les competen
como individuos; la institucion plantea la importancia de llevar a cabo estas acciones dentro
del hogar para desarrollar una seguridad en el individuo que le permita hacerlo por si
mismo en otros contextos. Para lo cual se han realizado trabajos orientados a los
encargados legales y/o cuidadores, con la finalidad de ayudarles a comprender que, a pesar
de la discapacidad que presenta la persona a su cuido es un adulto y que debe ser tratado
como tal, y que ademas debe ser incluido dentro de la dindmica familiar para evitar la
exclusion.

Siguiendo con las acciones orientadas desde la institucion hacia la familia,
también se ha trabajado el que en los hogares se les dé la oportunidad de salir a realizar
gestiones por su cuenta en diversas instituciones y que se les permita la toma de decisiones
en relacion con temas como las prendas de vestir o sus compras, € incluso que se les deje
pagar.

A nivel de trabajo institucional con los usuarios dentro del CAIPAD, se indica que
se aprovechan las distintas actividades dentro de cada departamento para fomentar las

diversas areas que engloba la autodeterminacion. Asi por ejemplo, aunque se realizan
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proyectos grupales se busca que el trabajo de cada persona sea especifico y acorde con sus
habilidades e intereses, ademas se les recalca la capacidad que tienen para realizar tareas
mas complicadas que las que usualmente llevan a cabo.

Las labores realizadas dentro de algunos de los departamentos favorecen el
establecimiento y consecucion de metas, se fomenta que varios de los proyectos ejecutados
dentro de la institucion se lleven a cabo en el hogar para posteriormente ser expuestos en
ferias donde puedan venderse, esto como forma de resaltar el esfuerzo. Ademas se les
pregunta cuales son sus metas, proyectos e intereses y se desarrollan actividades orientadas
a la consecucidon de los logros que los usuarios quieren alcanzar, por este motivo las
dindmicas y proyectos propuestos por las funcionarias se enfocan hacia los propositos de
las personas con discapacidad.

Cuando algtn usuario expone una meta o un proyecto de su interés se le orienta en
los pasos que debe seguir para lograrlo y se le brinda un apoyo y seguimiento, si no es
acorde con sus capacidades o no es posible de realizar, porque sus expectativas son muy
altas, se buscan otras opciones de su interés y se les expone a la realidad para que, por si
mismos, se den cuenta de la dificultad de sus deseos.

En relacion con la toma de decisiones, se fomenta la eleccion deportiva segin las
habilidades e intereses propios de cada usuario, se les brinda la oportunidad de participar en
Olimpiadas Especiales y se les entrena en el deporte de su eleccion. En cuanto al desarrollo
de las habilidades diarias, se busca que sean los usuarios quienes elijan que actividades de
limpieza, de los diferentes espacios de la institucion, desean realizar.

Caso contrario sucede con Terapia Fisica, que por la modalidad de
funcionamiento del departamento no puede dar a elegir al usuario que actividades realizar u
orientar las sesiones de trabajo a las preferencias de cada uno porque se tienen que cumplir
objetivos integrales, que de otra forma no serian ejecutados.

Otros proyectos dirigidos dentro de esta area, como CAI-SALUD deben ser
trabajados solamente con los grupos mas funcionales, esto por la dindmica del mismo;
siendo este un espacio que permite el fomento de la autodeterminacion de los usuarios
debido a que se asignan distintas tareas que pueden ser desarrolladas segun las elecciones y

gustos de cada persona y cuyos logros son reforzados mediante elogios grupales. En este
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proyecto se trabajan diversos temas de salud, como por ejemplo nutricidén, que incluye
piramide nutricional, plato nutricional, se habla sobre proteinas, grasas, carbohidratos entre
otros, para brindar la oportunidad al usuario de tomar elecciones alimenticias informadas y
conscientes y que puedan tener una opinion de si lo que estan comiendo es saludable o no.

Debido a que los trabajos son grupales no se puede brindar atencion
individualizada a cada usuario, por lo que se brinda la oportunidad a algunas personas de
asistir a otras en la ejecucion de sus tareas o nombrando lideres de grupo, modificando
actitudes disfuncionales como la dificultad para el seguimiento de instrucciones, el ejercicio
de una autoridad negativa y potenciando la responsabilidad sobre otros, el cuido y la ayuda
y el liderazgo positivo y las normas de cortesia. Actividades que, segln se indica, permiten
el fomento de valores y las propias decisiones de ayudar a otros.

En sintesis, la dimensién de autodeterminacion es fomentada, desde el plano
familiar e institucional, en algunas areas como las tareas basicas de limpieza dentro del
hogar, el cuido personal, fomento de valores y conciencia de si mismo como una persona
adulta, pero se ve limitada en aspectos centrales de la vida del individuo como la toma de
decisiones, la expresion y escucha de opiniones, el establecimiento y consecucion de metas
personales orientadas a un proyecto de vida. En la siguiente figura se presenta un contraste

de los principales hallazgos de esta dimension.
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Figura 3. Hallazgos de la dimension de autodeterminacion

*Promocion de la autonomia orientada en aspectos de la vida diaria y
actividades personales.

*No salen solos(as) de su casa y quienes lo hacen van a lugares cercanos o
a ASODEPA.

+*Consultan o solicitan permiso para realizar actividades personales.
*Salen principalmente con su familia.

+Ofras personas participan en la toma de sus decisiones o elecciones.
*Poseen metas enfocadas en la realizacién personal.

Segiin

percepcion de
usuarios(as)

+Establecimiento de obligaciones dentro del hogar para promover un sentido
Septin de autonomia e independencia con una vision a futuro.

percepEion G[-3 * S¢ indica que existe un desconocimiento general de metas y descos de las

LTl G Personas con discapacidad.

B - Algunas estrategias de cuido parecen dificultar el desarrollo de la

autodeterminacion.

*Se busca crear la concepcion de que el CAIPAD es un centro de atencion
para adultos.

* Autoconcepcion como persona adulta, con capacidad de raciocinio y de

e Gk to_m? d_c decisiones. _ _ o

IN:le)p) 2 ) W * Dinamicas y proyectos orientados hacia los propositos de las personas con
discapacidad para el establecimiento y consecucion de metas.

*Trabajos enfocados a cuidadores(as). se busca que se les permita salir,
realizar gestiones vy la toma de decisiones.

Segun

Fuente: Elaboracion propia

5.1.2 Derechos

Usuarios

Los datos obtenidos indican que existe un gran desconocimiento de los usuarios en
materia de derechos, al menos 10 de ellos mencionan no saber qué son y por lo tanto
evidencian ignorarlos; los demds sefialan haber escuchado del tema, en sus hogares o en
ASODEPA, pero en su mayoria no los recuerdan. De los 15 participantes, 5 mencionan
saber que tienen los mismos derechos que las demds personas, entre los cuales sefialan:
pasear, estudiar, salir, visitar, compartir, dialogar, el derecho a la educaciéon y a ser tratado
con respeto, a formar parte de la sociedad, al trabajo y a realizar actividades de interés y
gusto personal. Tal como se evidencia a continuacion,

“Tener un trabajo propio, que no le falten el respeto a uno, hacer lo que a uno le
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gusta.” (Mujer de 24 anos con Discapacidad Cognitiva, entrevista numero 5, 2 de marzo
del 2016)

“Tengo derecho de salir, de visitar, de compartir, de dialogar.” (Mujer de 55 afos
con Sindrome Cerebral, entrevista nimero 4, 2 de marzo del 2016)

Algunos de ellos consideran que sus libertades son respetadas en su familia, en la
institucion y en la sociedad en general; perciben tener un ejercicio de sus derechos, dentro
del hogar y del CAIPAD, en materia de toma de decisiones y expresion, por lo que
consideran que si se exponen sus necesidades estas podrian ser atendidas. Ademads, gran
parte de los usuarios entrevistados considera que se les respeta como personas, indican
recibir un buen trato de su cuidadora principal y gran parte del ntcleo familiar.

Sin embargo, al menos 6 de las personas entrevistadas consideran no ejercer sus
libertades y optan por callar al considerar que no van a ser escuchados o que van a ser
culpabilizados. Estos usuarios mencionan que los principales agentes que violentan sus
derechos son miembros con los que conviven como abuelos, madres, sobrinos, tias o
vecinos les irrespetan y les hablan de forma grosera o emiten comentarios ofensivos en su
contra; sus compaiieros de la institucion, e incluso una de las usuarias sefala también a la
sociedad, al haber sido victima de rechazo por su discapacidad al buscar oportunidades de
empleo; todos ellos expresan sentimientos de tristeza al percibir un irrespeto hacia sus
derechos y por ende hacia si mismos. Tal como sefiala una persona usuaria,

“Casi ninguno se respeta. Me siento triste porque me gustaria que se apliquen.”
(Mujer de 24 afios con Discapacidad Cognitiva, entrevista nimero 3, 1 de marzo del 2016)

La principal situacion de irrespeto de los derechos se evidencia en situaciones de
violencia, 2 de los usuarios reportan ser victimas actuales de situaciones de agresion por
parte de sus familiares. En uno de los casos se sefiala una situacion de abandono, violencia
fisica, verbal y patrimonial en su contra y en otro una situacion de violencia psicoldgica y
patrimonial. Es importante sefialar que ain no se han gestado acciones institucionales
contundentes en estos casos a pesar de que se han buscado medios de apoyo y contencion.

“Si mi mama ocupa salir no me lleva, dice que yo le doy vergiienza y me siento mal.

Ella dice que crio cuervos y que le sacan los ojos, osea el cuervo soy yo. Y vieras que me
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siento mal porque yo no soy asi.” (Hombre de 24 anos con Paralisis Cerebral, entrevista
numero 2, 1 de marzo del 2016)

“Aqui me siento bien pero cuando llego a mi casa me siento mal porque cada vez
que llega mi mama con mis hermanos se la pasan molestando o si compran algo ella le da
a mis hermanos y a mi no, o cuando alguien le pregunta cuantos hijos tienen ella me niega
a mi.” (Mujer de 24 anos con Discapacidad Cognitiva, entrevista naimero 3, 1 de marzo del
2016)

Por otro lado, muchos de los usuarios carecen de espacios propios dentro de su casa,
al menos 5 de ellos comparten cuarto e incluso cama con algun pariente, ya sean hermanos,
tios o incluso padres; indican que desearian tener una habitacion propia para tener mayor
privacidad pero por las condiciones de la vivienda se dificulta. Situacion contraria sucede
en el caso de los 2 usuarios que duermen con sus padres, aunque ambos cuentan con el
espacio fisico dentro de su hogar para poder dormir solos en una habitacion propia.

A pesar de no contar con espacios propios, casi a todos se les permite y se les
respeta su intimidad y privacidad, indican que sus familiares son respetuosos y solicitan su
permiso antes de ingresar en sus habitaciones, solamente 2 de ellos mostraron un
desacuerdo en este aspecto, al sefalar que las personas con las que viven irrumpen en estos
lugares sin avisar, situacion que les genera un malestar emocional.

Los usuarios perciben que dentro de ASODEPA se respetan sus derechos, sefialan
que se les brinda informacion dia con dia sobre las distintas actividades que se van a
realizar en los diferentes departamentos de trabajo. Solamente 2 de los usuarios
entrevistados indicaron que estas tareas y dindmicas no son de su interés y agrado, en su
gran mayoria las demas personas que participaron de este proceso sefialaron sentir un gran
gusto por las actividades que proponen sus profesoras e incluso mencionaron que siempre
se les ensefian labores nuevas.

Dentro de la informacion que se da en la institucion se encuentran las normas y
reglas que los usuarios deben cumplir, todos reportan conocer las siguientes: solicitar
permiso para ir al sanitario, ser puntual, no tener relaciones de noviazgo dentro del
CAIPAD, no utilizar el celular en las instalaciones, respetar a los compaferos y a las

profesoras y mantener un buen comportamiento.
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Solamente un usuario de reciente ingreso desconoce las consecuencias disciplinarias
en caso de quebrantar las normas. Las demas personas sefialan las siguientes secuelas:
suspensiones temporales, regafios o boletas. Una gran parte de los usuarios respeta estas
reglas e incluso solicitan permiso a alguna de las funcionarias cuando requieren algun
permiso, como ir al sanitario o utilizar su teléfono celular. Al menos 4 de ellos indican
haber transgredido una de estas reglas y haber sido sancionados, entre las principales
acciones se menciona el uso del celular sin permiso y el irrespeto a compaiieros y
funcionarias.

En relacion con la confidencialidad, existe un acuerdo entre una gran parte de los
entrevistados sobre el respeto a este aspecto, sefialan tener confianza en sus docentes y
considerar que ellas mantienen en secreto aquellas situaciones de su vida sobre las que les
cuentan. Solamente 4 de los 15 indican sentir recelo en este tema porque no consideran que
las profesoras respeten su confidencialidad, plantean que las funcionarias comentan entre
ellas la problemadtica, que llaman a sus casas y hablan con su cuidadora o que les reprenden

y castigan, aspectos por los cuales evidencian desconfianza y optan por callar.

Personas encargadas del cuido

En materia de la consideracion social hacia los derechos de las personas con
discapacidad, la percepcion de las cuidadoras difiere, unas reportan que existe un irrespeto
por parte de la comunidad hacia sus familiares, quienes viven situaciones de rechazo y
discriminacién incluso dentro de sus propias familias, se indica que se dan situaciones en
las que la familia extensa se aleja por temor de que el individuo pueda actuar en su contra.
Por otro lado, las demés cuidadoras plantean que la sociedad actual estd mucho mas
educada en temas de inclusion y discapacidad que generaciones anteriores, por lo cual
existe un mayor respeto y aprecio hacia sus familiares, lo anterior se refleja en el siguiente
extracto,

“En la misma familia se lo rechazan a uno... les dicen tontos. Se lo digo por mi
familia, a mi hijo me lo rechazan; me dolio mucho porque mi curiada dijo que a ella le da
miedo que él le haga algo a las chiquillas de ella.” (Valerin, comunicacion personal, 2016)

“Yo creo que si, ahora esta mejor la sociedad porque yo me acuerdo que cuando él
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estaba pequenio era el centro de burlas, ahora yo veo que él es una persona popular, en el
pueblo todo el mundo lo conoce, le tienen aprecio. Yo creo que la sociedad se ha
educado.” (Chaves, comunicacion personal, 2016)

También reportan que se aprovechan las asignaciones que realiza el CAIPAD para
propiciar la discusion familiar sobre la Ley 7600, se les lee y se les explica cuales son sus
derechos y obligaciones. Se recalca mucho la importancia que se le da, dentro del ntcleo
familiar, no solo a la educacion en derechos sino también a la necesidad de que las personas
con discapacidad, al ser adultos, conozcan sus obligaciones y las respeten. Esta educacion
también se trata de extender hacia las personas cercanas para que comprendan que el trato
debe ser igual al de otras personas adultas. En la minoria de los casos no se habla sobre el
tema, sino que la educacién en materia de derechos se relega a la institucion, lo cual se
evidencia en la siguiente cita que refleja la opinidon de varias participantes,

“No. bueno... lo que hemos hablado cuando estamos aqui en los talleres. A nivel
familiar no.” (Chaves, 2016)

Entre las cuidadoras existe una percepcion general sobre la incapacidad de los
usuarios para defender y hacer valer sus derechos por si mismos, esto a pesar de
conocerlos, por lo que se considera que existe una necesidad de dependencia hacia otras
personas que les defiendan debido a que evidencian una escasa capacidad para reaccionar
adecuadamente y percibir las intenciones de las otras personas. En algunos casos se
evidencia un desconocimiento familiar sobre las situaciones y proceder personal de su
familiar en las situaciones en que se han violentado sus derechos. Creencia que parece
haber sido aprendida por los usuarios, sus cuidadoras sefialan se han presentado situaciones
donde se violentan sus derechos y por temor a no ser escuchados o ante la incapacidad
aprendida para poder defenderse optan por el silencio, aspectos que se muestran en las
siguientes citas,

“Yo no sabia, él si sabia. El decia, me maltratan mucho y yo le dije que hablara con
Doiia Olga. El dijo que ya no iba, que le dijeron en CAIPAD que no volviera mds. Pero yo
no sé si él se defendia o no.” (Solano, comunicacion personal, 2016)

“Si, porque a veces la sociedad se les va encima y ellos no tienen forma de

reaccionar, de como defenderse. Tal vez uno ayudarlos, aunque ellos conozcan sus
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derechos.” (Moya, 2016)

ASODEPA

A nivel institucional, la promociéon de los derechos se ha realizado a través de
talleres orientados a las familias y a los usuarios, con éstos ultimos se trabaja mediante el
analisis de derechos, carteles y actividades de forma que ellos conozcan cuales son sus
derechos, cual es su lugar en la sociedad y que comprendan que deben hacerlos valer. A
nivel familiar se ha recalcado la importancia de un trabajo conjunto para fomentar el
conocimiento y ejercicio de los derechos.

Se trabaja la Ley 7600 y se le da a conocer a los usuarios y a sus encargados el
Manual de Normas y Procedimientos de ASODEPA, documento en el que estan plasmados
los lineamientos que se deben seguir dentro de la institucion. Sin embargo, se reporta que
se han presentado problemas a nivel familiar debido a una mala interpretacion de los
derechos por parte de los usuarios, quienes los han llegado a utilizar para conseguir
beneficios propios y evitar asi realizar ciertas tareas.

Debido a que las actividades que se realizan durante la etapa de evaluacion en el
departamento de Terapia Fisica implican una exposicion fisica con poca ropa, se solicita el
consentimiento al usuario y de su familia, en los casos en los que se presenta una negativa
de su parte se buscan formas distintas de proceder para respetar su integridad personal.
Situacion similar sucede en el caso de la Terapia Recreativa, se le solicita a los usuarios
cambiarse de forma individual para prevenir situaciones de abuso, asimismo se solicita su
consentimiento para tocar ciertas partes de su cuerpo para ayudarles a realizar los ejercicios
fisicos que se le dificulten.

De igual forma, se les permite tener libertad en la organizacion de sus espacios de
trabajo y en la eleccion de la musica. Se aprovechan los tiempos de conversacion e
interaccion mientras se trabaja para permitirles proponer temas de charla y realizar
intervenciones especificas en materia de ejercicio y violacioén de derechos en aquellos casos

que lo requieran.

Lo anterior refleja que en cuanto a la promocioén y conocimiento de derechos

existe un gran vacio, se presentan indicios que sefialan que muchos usuarios los
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desconocen y no los hacen valer y que sus propios familiares incentivan un sentimiento de
impotencia y desconfianza en la capacidad de estos adultos con discapacidad para
defenderse a si mismos. Al respecto, a pesar de que se han gestado acciones institucionales,
éstas parecen ser insuficientes ante las necesidades reales de la poblacion que atienden. En

la figura 4 se reflejan los principales hallazgos de esta dimension.

Figura 4. Hallazgos de la dimension de derechos

*Desconocimiento en materia de derechos.
*Algunos(as) consideran que hay respeto de derechos en familia,
Segtin ASODEPA vy sociedad. Otros sefialan situaciones de violencia.

g ate ks il * Reportan silencio y culpabilizacion ante irrespeto de derechos.
IENE )Ml * Carencia de espacios propios pero respeto de privacidad e
intimidad.

*Respeto de derechos dentro de la institucion.

*Opiniones distintas en cuanto a respeto social y familiar de
Seetin derechos, se reporta discriminacion de parientes.
perceﬁ?:ion P - Educacion en derechos se relega a la institucion.

R L S Gl “Percepeion general sobre la incapacidac! de los usuarios(as) para
defender y hacer valer sus derechos por si mismos(as).

*Talleres orientados a familias y usuarios(as).

Segin *Solicitud de consentimiento para determinadas actividades que
acciones de implican exposicion fisica.
LI .| jbertad en organizacion y eleccion de trabajo.

Fuente: Elaboracion propia.

5.1.3 Bienestar emocional

Usuarios

El auto-concepto es uno de los indicadores del bienestar emocional, en términos
generales los usuarios reportan tener una vision positiva de si mismos, solamente uno de
ellos se describe ampliamente como una persona inteligente, capaz, con deseos de salir

adelante, con gusto por el trabajo y el aprendizaje; los demas se conciben como personas
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tranquilas, amables, con deseos de ayudar a las demas personas, carifiosas y respetuosas y
en algunos casos se visualizan también como individuos sociables.

En contraparte, también mencionan aspectos menos positivos de su personalidad
como la timidez y la dificultad que tienen para controlar sus emociones, por un lado sefalan
que son personas muy sensibles y por el otro que se enojan con facilidad; caracteristicas
personales que les gustaria cambiar. Algunos indican que reciben comentarios negativos,
incluso de sus familiares, sobre su forma de ser, se les dice que son personas malas, feas e
inservibles. A pesar de esto todos sefialan sentirse felices y orgullosos con su forma de ser.

Al menos 5 usuarios presentan situaciones de vida que afectan su estado emocional,
ellos reportan experimentar emociones negativas en la actualidad por problemas dentro del
nicleo familiar como peleas, maltrato y/o rechazo; sin embargo indican que este malestar
es producto de sus condiciones presentes pero que generalmente se sienten felices. Los
demas participantes mencionan sentirse bien actualmente, sefialan que existe estabilidad en
sus condiciones de vida presentes y que la mayor parte del tiempo experimentan emociones
positivas. La siguiente cita refleja un ejemplo de las situaciones negativas a las que se
exponen los usuarios,

“Mi abuelita es no vidente, mi abuelo es una persona adulta mayor y como él es el
duerio de la casa no quiere irse, tampoco le da pension a mi abuelita pero él la insulta, la
maltrata y le dice que se vaya. A mi también me ha dicho cosas feas, él dice que yo soy el
consentido de mi abuelita, eso me hace sentir mal. Yo padezco de depresiones, por el
momento estoy bien pero me duele porque ellos fueron los que lo vieron crecer a uno,
duele que lo maltraten a uno y a mi abuelita.” (Hombre de 30 afios con Discapacidad
Cognitiva y Deficiencia Visual, entrevista nimero 7, 7 de marzo del 2016)

Situacion que se ve afectada por la dificultad, de la gran mayoria, de expresar sus
emociones y pensamientos con otras personas, incluso con sus propias familias. Algunos
indican que se avergiienzan de demostrar su sensibilidad, otros que les da miedo hacerlo e
incluso hay casos en los que sefialan que no son expresivos porque piensan que van a
recibir una respuesta negativa que invalide sus emociones, tal como se refleja en los

siguientes extractos de las entrevistas,
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“Me cuesta mucho por vergiienza, me da vergiienza demostrar que estoy sensible.”
(Mujer de 24 afios con Discapacidad Cognitiva, entrevista nimero 3, 1 de marzo del 2016)
“Me cuesta mucho expresar mis sentimientos, mis comparnieros me han ayudado
mucho a salir adelante para expresar mis sentimientos. Cuando tengo que expresarlos me
siento asustado.” (Hombre de 32 afos con Discapacidad Cognitiva, entrevista nimero 1,
29 de febrero del 2016)

De los 15 participantes, 11 mencionan sentirse felices y satisfechos con sus
condiciones actuales, mencionan que les gusta su vida y que no cambiarian nada de ella
porque comparten con las personas a las que quieren y que les quieren. En el caso de los
demas usuarios expresan una importante inconformidad con su situacion presente, expresan
sentimientos de tristeza y deseos de condiciones mas favorables y positivas dentro de su
entorno asi como un mayor respeto a sus derechos y a su individualidad.

Al respecto es necesario resaltar que, durante los procesos de entrevistas, surgieron
comentarios que evidencian que al menos 2 usuarios son victimas actuales de violencia
fisica, verbal, emocional y/o patrimonial por parte de los miembros de su familia. Ambos
individuos no cuentan con el apoyo de su padre y han sido victimas de rechazo por parte de
su madre, una de ellas vive con su familia extensa por este motivo.

Estas 2 personas reciben un maltrato verbal y emocional por parte de sus madres, y
en uno de los casos de sus tias; se les expresa vergiienza por su condicion y se les hace
creer que son “inferiores.” Sobre uno de estos usuarios se ejerce agresion patrimonial, su
madre administra la pension que recibe y no le brinda ningtn tipo de ayuda econdémica; la
otra persona usuaria es violentada fisicamente por parte de las hijas de su cuidadora, quien
ya es una adulta mayor.

Contexto que parece afectar negativamente el desarrollo emocional de estas
personas debido a que estan produciendo condiciones adversas de estrés y sentimientos y
pensamientos negativos en ellos. Seglin reportan, actualmente no reciben ningun tipo de
ayuda de agentes externos para solucionar su condicion. Durante el proceso de entrevista,
estos usuarios expresaron temor al futuro, debido a que no saben que puede ocurrir con
ellos si pierden las Unicas fuentes de apoyo con que cuentan en el presente, tal como se

evidencia a continuacion,
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“Me asusta, el miedo mio es cuando mi abuelita falte. Mis tias dicen que cuando mi
abuelita falte me van a sacar a la calle y el miedo mio es terminar como las personas
indigentes, sin dinero y sin nadie. No tengo quien me cuide porque ninguno se quiere hacer
cargo de mi y una tia dijo que si pero que ella se deja la pension.” (Mujer de 24 afios con
Discapacidad Cognitiva, entrevista nimero 3, 1 de marzo del 2016)

Situacion contraria se evidencia entre sus demdas compafieros, quienes se sienten
felices y expectativos ante las situaciones futuras, uno de ellos quisiera emprender su
propio negocio, otro menciona querer formarse profesionalmente en el area de computacion

y una gran mayoria sefiala desear seguir asistiendo a ASODEPA.

Personas encargadas del cuido

En relacion con la percepcion general de las cuidadoras sobre esta dimension, ellas
senalan que sus familiares presentan comportamientos distintos en la casa al que evidencian
en el CAIPAD, sin embargo les perciben como personas amorosas, sentimentales, con
cambios de humor frecuentes, colaboradoras en su mayoria y respetuosas. Segin comentan
algunas encargadas del cuido, se presentan casos en los que la condicion emocional de los
usuarios es positiva, son personas activas, alegres, a las que les gustan sus condiciones de
vida y que se sienten felices cuando se les reconocen sus fortalezas y que participan de las
actividades sociales a las que asisten y se involucran con otras personas, con o sin
discapacidad, tal como se refleja en la siguiente cita,

“El comparte mucho, le gusta dar, pasa todo el tiempo cantando. El es muy alegre,
a todo el mundo le habla, El canta, ni se le entiende; él es muy amoroso, llega y me abraza.
También es muy enamorado, él siempre pasa feliz, se lleva bien con los hermanos. El es
muy activo, limpia, barre y canta... esta con el radio a todo volumen.” (Solano, 2016)

Por otro lado, en el caso de otros usuarios, se indica que algunos de ellos tienen una
vision negativa de si mismos en relacion con su cuerpo y discapacidad. Se sefiala que
presentan quejas debido a su sobrepeso, a la vez se afirma que tienen dificultades en el
manejo de la ansiedad por lo que evidencian problemas de consumo excesivo de alimentos.
Tal como se ejemplifica en la siguiente cita,

“Ella reniega ser gorda, quiere ser como una Barbie - ya no vuelvo a comer, dice y
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llega, se le olvida y se come cualquier cosa. Eso es por lo que mas sufre, dice -yo le voy a
decir a mis profesoras a ver que se come para adelgazar de una vez. No todo el tiempo
pasa triste, se le baja demasiado el autoestima, dice que es fea, gorda, una chancha.”
(Sandi, comunicacion personal, 2016)

En relacién con su discapacidad, ejercen reclamos verbales culpabilizando a sus
madres de su condicion fisica o cognitiva y se visualizan como personas tontas, que por su
situacion no tienen la capacidad de realizarse como individuos y de ser amados. Algunos de
ellos incluso evidencian carencias de afecto significativas por lo que su estado emocional
tiende a ser negativo.

“Ella dice es una que dice que ella es tonta. A veces ella me reclama que porque yo
la hice asi, que porque a todos si los hice bien y a ella no, que a ella le hubiera gustado
ser normal para poder trabajar, -Pero porque me hizo asi?, y se la agarra conmigo. Ella
reclama. Ella misma, ella llega y se ve al espero y dice -;Uy! que fea, porque me hicieron
asi tan fea?, ahora todo el mundo me va a odiar y nadie me va a querer, por eso por ser

asi. Muchas veces y duele mucho eso.” (Sandi, 2016)

ASODEPA

Segtn la informacidn recopilada, parece ser que a nivel institucional no se realizan
acciones directamente enfocadas en la prevencion y atenciébn a estados emocionales
negativos, a pesar de que se conoce la necesidad de contar con intervenciones dirigidas a
esta dimension de la calidad de vida de los usuarios. Las acciones que se ejecutan se llevan
a cabo de forma separada por los distintos departamentos, no de forma integral como centro
de atencion.

El trabajo en este &mbito lo realizan de forma individual a modo de intervenciones
por medio de conversaciones donde se trata de motivar a la persona con discapacidad a
partir del refuerzo social tratando de tomarles como ejemplo para rescatar sus puntos
fuertes. Se trata de involucrar a la familia en las dinamicas y asignaciones para el hogar
debido a que su participacion e involucramiento motiva al usuario, ademas se rescatan sus
logros personales tanto dentro como fuera del CAIPAD.

Se utilizan los deseos y metas de los usuarios para incentivarles, como por
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ejemplo con la lectoescritura; también se trabaja con el autocuidado por medio del
maquillaje en mujeres, lo cual les ayuda a sentirse mas bellas, y como sefialan las
funcionarias, a sentirse mujeres adultas. Con los hombres se estd planeando implementar
una estrategia similar, a través de aspectos como el peinado o la barba.

Por otro lado, se brindan espacios de escucha para que los usuarios expresen sus
emociones y sientan que cuentan con personas que les consideran importantes y le dan
relevancia e interés a las situaciones de vida que les aquejan. Ademas, se les leen
reflexiones, transmiten mensajes positivos y se promueve la socializacion entre los usuarios
y un ambiente de seguridad y confianza.

Sin embargo se reporta la dificultad del trabajo conjunto con las familias, se
sefialan situaciones de usuarios con quienes el trabajo se orienta en temas como seguridad y
confianza en si mismo y empoderamiento pero que al llegar a su casa reciben malos tratos
que incrementan su malestar emocional.

Se refleja un interés de parte de ASODEPA en mantener una estabilidad
emocional entre sus usuarios y en brindar ayuda a aquellos que experimenten situaciones
personales dificiles, sin embargo al carecer de profesionales formados en esta area sus
aportes en cuanto a acciones y resultados parecen ser escasos y esto se refleja entre los
usuarios y los reportes que hacen ellos y sus cuidadoras sobre sus emociones y
pensamientos sobre si mismos y su vida en general. En la figura 5 se aprecia un resumen de

los principales hallazgos asociados a la dimension.
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Figura 5. Hallazgos sobre la dimension de bienestar emocional.

*Perciben tener una vision positiva de si mismos(as). buen estado
emocional y satisfaccion con la vida.

*Dificultad para controlar y expresar emociones.
Segtl'm *Indicadores de capacidad de afrontamiento ante situaciones
DL RO negativas de vida.
usuarios(as) *Se reportan situaciones de violencia en 2 casos. con afectacion
emocional considerable.

*Percepcion positiva del estado emocional de las personas con
discapacidad.

Seetin *Se reporta afectacién emocional en algunos casos. asociada a la
perc-ep?:ion L condicion de discapacidad.
e itak:Ts =1L *Casos de culpabilizacion del usuario(a) hacia la madre por su
BN condicién.

*El trabajo en este ambito lo realizan de forma individual a modo de
intervenciones por medio de conversaciones donde se trata de
motivar a la persona. se utilizan los deseos y metas de los usuarios
para incentivarles.

*Se brindan espacios de escucha para que los usuarios(as) expresen
sus emociones ¥y sientan que cuentan con personas que les
consideran importantes.

»Se reporta la dificultad del trabajo conjunto con las familias.

Segun

acciones de
ASODEPA

Fuente: Elaboracion propia.

5.1.4 Inclusion social
Usuarios

La percepcion general de los usuarios en relacion con su inclusion en la sociedad es
similar, al menos 13 de ellos afirman considerarse parte de la comunidad en la que viven,
los restantes 2 indican que se sienten excluidos porque los espacios fisicos no les son
accesibles para movilizarse con facilidad. Una gran mayoria considera que en el lugar en el
que residen se realizan actividades que permiten el acceso a todas las personas que desean
participar de las mismas, a pesar de considerarlas inclusivas no muchos asisten, en aquellos

casos en los que si, se reporta un bienestar y agrado hacia las interacciones sociales que se
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gestan en estos espacios e incluso un sentir de aceptacion y respeto por parte de las demas
personas, lo anteriormente expuesto se refleja en las siguientes citas,

“Creo las actividades que hacen son para todas las personas.” (Mujer de 36 anos
con Discapacidad Cognitiva, entrevista nimero 14, 15 de marzo del 2016)

“Me siento incluida.” (Mujer de 33 anos con Discapacidad Cognitiva, entrevista
numero 13, 14 de marzo del 2016)

En relacion con la infraestructura fisica y con la movilidad en espacios publicos,
indican tener dificultades para desplazarse a pie por la cantidad de autos que hay y por el
mal estado de las calles y aceras; mencionan no tener problemas para subirse en medios de
transporte como el autoblis o el carro. Asimismo, conocen reglas basicas como ver hacia
ambos lados de la carretera antes de cruzar y utilizar los semaforos y espacios peatonales.

Entre los principales espacios que frecuentan con regularidad mencionan la Iglesia,
el parque de la comunidad, la casa de sus parientes o vecinos, lugares comerciales o
recreativos como la Laguna de Dofia Ana, el Valle de Orosi o a las canchas sintéticas de la
comunidad. Los usuarios entrevistados sefialan que no es usual que realicen viajes o paseos
con sus familiares. En actividades de tipo de mas familiar hay una mayor apertura e
integracion de su parte, sin embargo en lugares de caracter mas publico, a pesar de que se
da la participacion no se gesta un interés personal por la integracion social.

Al respecto también reportan que en espacios como sus casas o el CAIPAD al que
asisten se les integra y se les permite tener una participacion social mas activa, sin embargo
algunos usuarios sefialan sentirse rechazados en algunas ocasiones de las interacciones
sociales que se desarrollan dentro de la institucion o en sus hogares debido a que no se les
incluye; misma percepcion de exclusion experimentan en otros espacios, como aquellos
espacios publicos en los que participan, donde las demés personas no les incluyen en las
conversaciones que mantienen, tal como se muestra en la cita,

“Cuando mis comparieros judios hablan lo hacen entre ellos. Mis comparieros en
CAIPAD hablan conmigo y en mi casa hablan entre ellos.” (Hombre de 47 afios con
Discapacidad Cognitiva, entrevista nimero 15, 15 de marzo del 2016)

En relacion con el apoyo, tanto familiar como institucional, hay muchas variantes

segiin el caso de cada usuario. Todos consideran que pueden recibir apoyo asistencial o
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economico de al menos algin miembro de su familia o amigo cercano ya sea para realizar
tareas cotidianas, asignaciones de la institucion, adquirir materiales o para ser acompafados
a lugares lejanos a sus hogares.

Algunos usuarios optan por solicitar estas ayudas cuando las requieren sin embargo,
otros prefieren no pedirla porque consideran que deben realizar todas las tareas por si
mismos o porque dentro de su nucleo familiar no cuentan con redes de apoyo por lo que
deben recurrir a fuentes de ayuda externas como su familia extensa o amigos. Sefialan
solicitar ayuda a sus compaiieros o profesoras dentro del CAIPAD para las distintas tareas
que se les asigna realizar o cuando estan pasando por alguna situacion personal.

En situaciones especiales, como los casos de violencia previamente mencionados y
otro tipo de eventos que han sucedido, los usuarios sefialan haber recibido apoyo de la
institucion, mediante acciones como la recepcion de apoyo psicologico o de redes de cuido,
este ultimo para ayudar al usuario a salir de la situacién de violencia, sin embargo no fue
posible llevar a cabo la accion debido a que, por decision propia, optd por continuar
viviendo en su casa para no desamparar econdémicamente a su nicleo familiar. Solamente 2
personas del grupo entrevistado consideran que no reciben ningin tipo de apoyo por parte
de las funcionarias de la institucion, la siguiente cita refleja lo anteriormente sefialado,

“Ellas me quisieron ayudar para que yo me saliera de mi casa, pero yo no me quise
ir para que mami no se quedara sin que comer, porque mami administra mi pension, yo lo
hice fue por eso para que ella no se queda sin comer. Ellas me iban a mandar para
Cartago, donde una familia. No tengo familiares con quien pueda irme a vivir.” (Hombre

de 24 afios con Paralisis Cerebral, entrevista nimero 2, 1 de marzo del 2016)

Personas encargadas del cuido

Las cuidadoras, por su parte, piensan que a nivel social no se da una inclusion
adecuada y que también se viven situaciones de rechazo y discriminacidon dentro de la
misma familia del usuario. Ademas plantean que la comunidad en la que viven no es
inclusiva, se sefiala que las oportunidades de integracion comunal se limitaron cuando uno

de los alcaldes que ha tenido el Municipio cerr6 el Centro de Acopio en el que trabajaban
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los usuarios de ASODEPA y limitd su participacion en actividades como los desfiles,
percepcion que se refleja en la siguiente cita,

“Ellos trabajaban en el mercado y de ahi los sacé. El les quité el Centro de Acopio
de ahi. Ellos iban y trabajaban, tal vez todo un dia, y les daban cierta cantidad de dinero.
No era mucho pero algo les daban, una parte era para aqui, otra era para ellos pero se
entretenian mucho.” (Valerin, 2016)

Se indica que actualmente se estan gestando mas acciones en favor de la inclusion
social de las personas con discapacidad, se evidencia una mayor participacion en
actividades publicas como marchas y procesiones pero consideran que aun falta mucho
camino por recorrer. Proponen que la Municipalidad de Paraiso utilice recursos como el
actual Centro de Acopio para promover oportunidades de inclusion y desarrollo personal
mediante la creacion de fuentes de empleo en este Centro con la finalidad de generar
espacios de libertad e independencia para sus familiares. ASODEPA ha buscado opciones
de trabajo para algunos usuarios que contaban con las capacidades necesarias para
desempefiar ciertas labores sin embargo, en la actualidad la institucién no ha favorecido
nuevamente este tipo de espacios de inclusion y desarrollo, lo anterior se refleja a
continuacion,

“Yo siento que ahora que la Municipalidad tiene el Centro de Acopio que ellos
podrian llevarse a chicos de aqui a trabajar alla. Hay mucha gente de la comunidad a la
que eso no le gusta pero a ellos les encanta y ademds es una puerta para ir dandoles
espacios, libertad para que se independicen de uno.” (Portuguez, comunicacion personal,
2016)

En relacion con la infraestructura no hacen mayor mencion debido a que sus
familiares carecen de impedimentos fisicos para movilizarse, en el caso de los usuarios no
videntes se menciona que es necesario que utilicen su baston y que cuenten con ayuda a la
hora de caminar por las calles o aceras. Sobre la formacion de este grupo, evidencian que
las instituciones educativas no fomentan la inclusiéon de las personas con discapacidad
debido a que solamente aquellos que cuentan con capacidad de lecto-escritura y tienen un

alto nivel de funcionalidad pueden tomar cursos, el CAIPAD ha brindado estas
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oportunidades a los usuarios que cumplen con los requisitos que piden estos centros de
ensefianza.

Esto ha permitido que entre algunas cuidadoras exista la percepcion de que no se
fomenta una inclusion equitativa dentro de ASODEPA para con los usuarios, debido a que
hay cierto tipo de actividades, como los cursos de formacién en determinadas areas o
habilidades, en las que se permite la participacion solamente de algunas personas dejando
por fuera otras que también quisieran recibir ese tipo de oportunidades. Tal como sefala
una de las cuidadoras,

“El me ha dicho a mi que a él no lo escogen para esas actividades, que los mandan
a capacitar y dice “yo veo que solo a algunos muchachos y a mi nunca me mandan” y
aunque él no ve, hay partes del dia donde él si ve.” (Cordero, comunicacion personal,
2016)

Un tema importante en relacion con la perspectiva de las cuidadoras es su
percepcion sobre la falta de apoyo de parte de ASODEPA, la situacion socioeconomica de
varias familias es baja y segun indican, deben dar una mensualidad que fue propuesta como
voluntaria pero que deben pagar de forma obligatoria. Contrario a esto, también sefalan
que muchos de los usuarios reciben una pension por parte del Estado, y en algunos casos
otro tipo de ayudas econdmicas que promueve la institucion para el pago de la mensualidad
y los pasajes, tal como sefialan algunas participantes,

“Mi hija ayudaba, mi esposo esta desempleado y esta la pension, mi hijo nos da
para la comida, mi susto es que él se case. Todo el tiempo se lo da uno a ellos, yo no podia
salir a estudiar porque tenia que quedarme con ella. Y después, deberian darle a uno una
ayuda como cuidador para no pasar necesidades y no tener que estarle pidiendo a los
hijos.” (Sandi, 2016)

“Nombres, mas bien nosotros tenemos que pagar una mensualidad que dicen que es
voluntaria pero es obligacion. Yo pago 30 mil mds pasajes, la pension de él es de 130 mil,
y gasta...” (Chaves, 2016)

Otro aspecto relevante, es la carencia de interés familiar de participar activamente
en los espacios de interaccion familia-CAIPAD, sefialan que son muy pocas las personas

cuidadoras que se involucran en las reuniones o talleres que organiza la institucion. Sobre
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esta linea también sefialan, que a nivel familiar siempre son ellas las encargadas del cuido,

el apoyo que reciben de sus parientes es escaso.

ASODEPA

ASODEPA ha realizado diversas acciones en relacion con la inclusion social de las
personas con discapacidad en general. En afios anteriores se incentivaron actividades
abiertas al pueblo en general, para exponer los trabajos de los usuarios y recaudar fondos
asi como propiciar un cambio en la forma como se concibe socialmente a este sector de la
poblacién. Instancias como el Ministerio de Salud o la Municipalidad de Paraiso extienden
invitaciones que son acogidas por el CAIPAD para el fomento de la interaccion de sus
usuarios con personas ajenas a la institucion y sus familias. Ademas, se han fomentado
iniciativas Inter-CAIPAD entre los Centros de Atencion de la provincia de Cartago. Sin
embargo la participacion en este tipo de actividades se ve dificultada por el aspecto
econdémico.

Se busca fomentar otro tipo de interacciones mas cotidianas, a través de salidas
pedagbgicas mediante las cuales los usuarios cuentan con la posibilidad de participar e
interactuar directamente con otras personas. La poblacion de ASODEPA participa de
actividades que van desde una misa o una fiesta hasta actos de mayor formalidad como
visitas a la Casa Presidencial o a la Asamblea Legislativa.

Estas actividades también se aprovechan para brindar una educacion en materia
social es decir, para promover comportamientos acordes al tipo de situacion a la que se
expongan. A nivel institucional se da la defensa de los derechos de los usuarios en temas de
interaccion social y se le ensefia al adulto con discapacidad a defender sus propios derechos
y evitar la discriminacion en este tipo de contextos.

Las funcionarias de ASODEPA sefialan que el interés comunal y social de tener
acercamientos con las personas con discapacidad ha sido una limitante en sus esfuerzos por
promover la inclusion social de sus usuarios. Ademds, mantienen la creencia de que
muchas de las actividades a las que son invitados no promueven una interaccion e inclusion

real.
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Parece ser que ASODEPA, a pesar de realizar acciones que fomentan la inclusion
social, requiere de planes mas elaborados para propiciar la integraciéon a la sociedad las
personas con discapacidad y para generar un mayor interés social por parte de la
comunidad. En el plano familiar, se refleja una escasez de oportunidades mediante las
cuales se les permita a sus parientes con discapacidad participar e interactuar con otras
personas ajenas a su contexto diario. Y a nivel individual, se evidencia una inclinaciéon al
no involucramiento en aquellos espacios en los que participan. Sin embargo, se refleja que
aunque las acciones familiares e institucionales en materia de inclusiéon son pocas han
servido para propiciar, en términos generales, un sentir de inclusion en los usuarios. En la
figura 6 se resumen los principales hallazgos en esta dimension segin la percepcion de los

diversos actores,

Figura 6.Hallazgos de la dimension de inclusion social.

*Sentimiento de inclusion y pertenencia a la comunidad.

*Percepcion de exclusion en algunos contextos como familia vy
Segun A_SODEPA' . .

olevere iR gl * Dificultad de traslado terrestre debido a malas condiciones de

usuarios(as) infraestructura.

*Mayor apertura e integracién en contextos familiares.
*En general, se recibe apoyo familiar y/o institucional.

*Dificultad de inclusion social, problemas asociados al acceso al
Segun trabajo.

a1saes eYwilstils (<M = A nivel comunal se estan gestando acciones a favor de la inclusion.

whilsk:la ol )M * Carencia de oportunidades de formacion educativa.

*Poco apoyo en sifuacidon socioecondémica por parte de ASODEPA.

*Poco involucramiento parental en actividades institucionales.

*Organizacion y desarrollo de actividades abiertas al publico en
Seotin general. Poco acercamiento € interés comunal.

P e Te Wi il « Participacion en diversas actividades.

at{e)p) 21 Y. - Iniciativas inter-CATPAD.

*Salidas pedagodgicas.

Fuente: Elaboracion propia
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5.1.5 Desarrollo personal

Usuarios
En cuanto a la dimension de desarrollo personal, de los 15 participantes

entrevistados, 12 indican haber recibido educaciéon primaria, de ellos 7 continuaron sus
estudios en el colegio. Sin embargo, en cuanto a lectoescritura la realidad difiere, solamente
6 usuarios indican saber leer y escribir y en algunos casos reportan que su capacidad para
leer y escribir es bajo. Aunado a esto, 2 usuarios mencionan haber recibido cursos de
formacion profesional, gracias al apoyo de sus familias, en areas de su interés.

Actualmente todos los usuarios asisten a CAIPAD de lunes a viernes, y 11 de ellos
participan de Olimpiadas Especiales en deportes como bochas o tenis de mesa. Solamente 2
usuarios tienen ingresos econdmicos como producto de su propio trabajo, en ambos casos
se desempefan en labores informales como el cuido de carros, la siembra y venta de
productos agricolas y la confeccion y venta de alcancias, actividades que combinan con el
tiempo que asisten a CAIPAD. Tal como se refleja en las siguientes citas,

“Trabajo en el campo con el papa sembrando chayote y cuido carros en Ujarrds.”
(Hombre de 32 afos con Discapacidad Cognitiva, entrevista numero 12, 11 de marzo del
2016)

“Cuando vengo alcancias si, o cuando le hago mandados a las vecinas ellas me
regalan dinero entonces yo lo voy guardando.” (Mujer de 24 afios con Discapacidad
Cognitiva, entrevista nimero 3, 1 de marzo del 2016)

La mayoria de los usuarios consideran que se les ensefian nuevas actividades que les
permiten tener un mayor grado de independencia, 12 personas entrevistadas sefialan que
aprenden a realizar distintas tareas en ASODEPA y que ese aprendizaje lo utilizan en su
vida cotidiana, de las cuales solamente 7 indica que su familia le instruye en el aprendizaje
de nuevas labores, tal como se refleja en la siguiente cita,

“A veces en mi casa me ensefian a hacer actividades nuevas, a veces hago café o
arroz, se lavar pero no sé lavar, sé limpiar la casa y ordenar mi cuarto. Creo que lo que
me enserian en mi casa me ayuda a ser independiente, hacer todo yo mismo. En CAIPAD

me enserian cosas nuevas, me ayudan a hacer todo yo mismo. Me gusta lo que me enserian
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en mi casa y en CAIPAD.” (Hombre de 32 afios con Discapacidad Cognitiva, entrevista
numero 12, 11 de marzo del 2016)

Los adultos con discapacidad que no aprenden tareas cotidianas en su casa indican
que no saben realizar estas actividades porque no se les ensefia debido a otras personas
hacen todo por ellos. Sin embargo, todos los usuarios consideran que estos aprendizajes les
brindan la oportunidad de valerse por si mismos y de depender en menor grado de otras
personas, e incluso algunos mencionan que, a pesar de no haber recibido apoyo dentro de
su nucleo familiar, por si solos han logrado aprender y desempefar adecuadamente las
tareas cotidianas, lo anterior se refleja a continuacion,

“En mi casa soy independiente pero nadie me ha ensefiado a serlo, todo lo aprendi
en CAIPAD y en Helen Keller. En mi casa tampoco me han limitado, me dejan hacer las
cosas.” (Hombre de 30 afios con Discapacidad Cognitiva y Deficiencia Visual, entrevista
numero 7, 7 de marzo del 2016)

Muchos usuarios, al menos 10, indican recibir apoyo de sus familias para adquirir
habilidades que les permitan tener un desarrollo personal adecuado. Sin embargo, el caso
de los restantes 5 difiere, algunos de ellos cuentan con la ayuda de al menos un miembro de
su familia para ejecutar actividades de realizacion personal pero otros no tienen este tipo de
apoyos. A pesar de su situacidn, casi todos indican que cuentan con el apoyo de las
funcionarias de ASODEPA para adquirir habilidades y desarrollar sus capacidades.

Aunque no todos cuentan con algin tipo de ayuda familiar si poseen apoyos
economicos, todos indican tener los bienes materiales que necesitan para desempefiar sus
labores cotidianas, las asignaciones de CAIPAD vy realizar las actividades de ocio que
prefieren. Asimismo, sefialan que en ASODEPA se les dan todos los materiales necesarios
para realizar las tareas diarias dentro de la institucion que favorecen su formacion y
adquisicion de habilidades y conocimientos nuevos.

Ademés algunos participantes mencionan que el Centro de Atencion les brinda el
apoyo necesario para que desarrollen capacidades en areas de su interés personal y les dan
seguimiento. Otros por su parte, sefialan que no han recibido ayuda en relacion con sus
intereses personales de tener una formacion a través de cursos impartidos por instituciones

como el INA. Esta inconformidad no solo se expresa hacia CAIPAD sino que también
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hacia las instituciones de ensefianza porque reportan sentirse discriminados por no cumplir
con los requisitos que solicitan a pesar de tener deseos de aprender.

Casi todos mantienen una percepcion positiva sobre el propio desempefio de sus
labores cotidianas, algunos mencionan necesitar y solicitar ayuda en ciertas ocasiones y
otros que tratan de valerse por si mismos sin apoyos externos. Consideran que las
actividades que realizan con frecuencia son faciles de realizar, pero que las tareas nuevas

que aprenden, principalmente en la institucion, representan cierto grado de dificultad.

Personas encargadas del cuido

En relacién con la percepcion de las cuidadoras, éstas mencionan que para el
fomento del desarrollo de las habilidades diarias les asignan a sus familiares determinadas
tareas dentro del hogar que deben cumplir, estas actividades estan relacionadas con el aseo
personal, la limpieza de su cuarto y algunos quehaceres. Para ayudarles se les brindan
apoyos sin embargo, se les incentiva a realizar las labores a pesar de las dificultades que
experimenten; las siguientes citas ejemplifican lo anteriormente expuesto,

“El me dice -3 Y yo por qué?, y yo le digo -Pues porque usted come, usted bebe y
usted tiene las manitas buenas, usted puede caminar y el que no trabaja no come; yo en eso
siempre he sido muy exigente. Yo le digo -Si usted no pudiera yo no lo mando a hacer las
cosas.”” (Valerin, 2016)

“Ella va al supermercado pero con apunte, yo le digo que si ve que no puede
buscar que pida ayuda.”” (Hernandez, comunicacion personal, 2016)

Segun reportan, se considera que son personas capaces de realizar diversas tareas
como limpiar la cocina, barrer los pisos, sacudir, realizar todas las tareas personales como
banarse y vestirse, ordenar su ropa y zapatos e incluso, en algunos casos, cocinar. A pesar
de esto algunas de ellas opinan que su familiar no es una persona independiente y que por
lo tanto requiere de una supervision constante de su parte, tal como se menciona en la
siguiente cita,

“Yo la mando, ella va al Ebais a dejar recetas, ella tiene que estar supervisada,
porque ella si tiene que se queda hablando y se le olvida que tiene que llegar a la casa.

Ella todo lo hace pero supervisado.” (Hernandez, 2016)
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La informacién recolectada indica que, en muchos casos la educacion que han
recibido los usuarios ha fomentado en ellos la creencia de que no son capaces de realizar
determinadas tareas, se reportan estilos de crianza y de proteccion que parecen haber
dificultado el desarrollo personal al menos en 5 casos, en los cuales se reporta que al
usuario no se le han ensefiado tareas basicas como amarrar los cordones de sus zapatos, no
se fomentan los habitos de autocuidado e incluso se les supervisa mientras ingieren
alimentos.

También se presenta la situacion de que los usuarios utilizan su discapacidad para
evitar realizar algunas tareas. Solamente en el caso de 2 de ellos se reporta una dificultad
para desempefar tareas como cocinar debido a problemas fisicos. Las cuidadoras
mencionan que cuando se trata de actividades del agrado del usuario si demuestran interés
en aprender y ejecutarlas, indican que tienen preferencia por actividades como el canto, el
baile, la agricultura, ver television y el futbol.

Algunas cuidadoras han buscado ayudas técnicas para complementar la formacion
profesional de su familiar, se reporta que 2 de ellos asistieron al colegio y que cuentan con
un titulo de bachillerato en educacion media. También se han aprovechado oportunidades
de instituciones como el INA o centros de formacion privados. Por el otro lado, y contrario
a este tipo de esfuerzos, una gran mayoria de las cuidadoras reportan no contar con centros
de formacion mas alld del CAIPAD, lo anteriormente expuesto de refleja en las siguientes
citas,

“El fue a la escuela, estuvo en el colegio, tiene un curso hecho en el INA de
agricultura, sabe soldar, sabe tallar madera, sabe hacer figuras con varillas, él se iba y se
venia solo del colegio. Sabe leer y sabe escribir, lee muy pausado porque es vago, se lo
tenemos que reforzar, se refuerza aqui y en la casa.” (Moya, 2016)

“Antes de estar en el CAIPAD, estaba en un curso de pintura de camisetas ahi en
el INA, yo lo meti; yo siempre busqué en que tenerlo.” (Valerin, 2016)

Segun indica la mayoria de las cuidadoras, actualmente existen oportunidades de
desarrollo laboral para las personas con discapacidad y mencionan que ellas consideran que
sus parientes cuentan con la capacidad para desempenarse efectivamente en un puesto de

trabajo, siempre y cuando se les mantenga bajo una constante supervision. Incluso
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mencionan casos exitosos de ex-usuarios de ASODEPA que actualmente se encuentran
trabajando. Algunas de ellas también dicen estar dispuestas a perder la pension que recibe
su familiar para permitirle tener la oportunidad de realizarse laboralmente, lo anterior se
evidencia en la siguiente cita,

“Si a ¢l lo ponen en un trabajo y lo estan supervisando, ¢l lo hace.” (Valerin,
2016)

Para el desarrollo de las habilidades y la ejecucion de las distintas tareas, a nivel
familiar se trata de brindarle al usuario los recursos materiales necesarios. En muchos casos
se indica que el dinero proviene de la pension que reciben, por lo que desde la percepcion
de las cuidadoras, las personas con discapacidad que forman parte del estudio no

experimentan ningun tipo de carencia material.

ASODEPA

ASODEPA busca opciones para capacitar a sus usuarios para el desarrollo de sus
habilidades segun sus intereses, se buscan las oportunidades por medio del INA, de Ila
UCR, Reto Empleate Inclusivo 2016 del Ministerio de Trabajo, cursos libres, TCU y
voluntariado. Debido a que parte de los requisitos en muchos casos es que los participantes
sepan leer y escribir, solamente algunos pueden recibir dichas formaciones por lo que la
institucion les brinda la opcidn de capacitarse para que sean estos usuarios quienes
capaciten a sus compafieros.

También se buscan oportunidades para usuarios que no cuentan con las
habilidades y capacidades necesarias para una inclusion laboral, se buscan otros tipos de
estimulos para desarrollar sus aptitudes como por ejemplo, talleres impartidos por Escuela
de Musica de Paraiso de Cartago o cursos de bisuteria, tarjeteria, elaboracion de pifiatas,
elaboracion de botellas e hidroponia que ofrece la UCR.

Sin embargo, existen dificultades asociadas a estas opciones de formacion, por un
lado se presenta el problema de que algunas instituciones no buscan opciones de
actividades que pueda realizar con los usuarios una vez que cumplen con los objetivos
iniciales. Y por el otro, existe una carencia importante de apoyo e involucramiento por

parte de los padres y madres.
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El trabajo de habilidades diarias se realiza como parte de la formacion dentro de la
institucidn, para contar con la instruccion en el hogar para el desarrollo de estas habilidades
se trabaja por medio de asignaciones especificas segun cada caso individual, que se envian
a las familias, y que funcionan como propuestas de trabajo para el tiempo libre. Estos
programas de labores han permitido contar con un mayor apoyo familiar. Se han presentado
problematicas asociadas al desinterés familiar o a la pérdida de constancia en el
entrenamiento en habilidades.

Debido a algunos esfuerzos importantes realizados por las familias y ASODEPA
existe una percepcion positiva de independencia entre las personas entrevistadas con un
sentir de auto valia y confianza en sus capacidades importante. Sin embargo, a nivel
familiar aun se requiere de un mayor compromiso e informacion sobre las posibilidades de
desarrollo de sus familiares y a nivel institucional, una busqueda de fuentes de formacion y
empleabilidad que sea equitativa para todos sus usuarios. La figura 7 refleja los principales
hallazgos, desde la percepcion de los distintos participantes, en relacion con la dimension

de desarrollo personal.

Figura 7.Hallazgos de la dimension de desarrollo personal.

*Escaso desarrollo de capacidad de lectoescritura.
*Sentimiento de discriminacion por carencia de acceso a centros
de formacion profesional
Segtin *Percepcion de aprendizaje de actividades que generan un mayor

percep‘éion de grado de independencia.

usuarios(as) *Valoracion positiva del propio desempefio.
* Apovo de al menos un familiar e institucional para adquisicion de
conocimientos v habilidades.
*Acceso a recursos materiales para tareas cotidianas.

*Asignacion de tareas domésticas para desarrollo de habilidades.
*Necesidad de una constante supervision en el desemperfio de las
Sestin labores. Capacidad de trabajo bajo supervision.
perc-ep?:ion lsl= "IN o se les permite realizar ciertas labores debido a su discapacidad.
[SIGEGIGCHERS M » Carencia de biisqueda de opciones de formacion en gran parte de
los casos.
*Recursos materiales provienen de la pension.

*Oportunidades de capacitacion por medio del INA. de la UCR. Reto
Empleate Inclusivo 2016 del Ministerio de Trabajo. cursos libres, TCU
Seegtin y voluntariado.
acciones de *Oportunidades de inclusidén laboral.
ASODEPA *Dotacion de recursos materiales y apoyo profesional.
*Asignaciones especificas para el desarrollo de habilidades.

Fuente: Elaboracion propia
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5.1.6 Relaciones interpersonales

Usuarios

Las interacciones sociales de las personas entrevistadas se enfocan, en su mayoria,
a las relaciones que mantienen con sus familiares, sus compafieros y profesoras de la
institucion. Casi todos mencionan que sienten una mayor comodidad al relacionarse
solamente con estas personas, sefialan experimentar dificultades para interactuar con
individuos ajenos a su entorno cotidiano. Lo anterior se refleja en las siguientes citas,

“Amigos no. Nadie me invita a salir, yo no salgo a pasear.” (Mujer de 36 afios
con Discapacidad Cognitiva, entrevista numero 14, 15 de marzo del 2016)

“Me siento mejor relacionandome con mi familia y mis companieros de CAIPAD, me
siento feliz con ellos.” (Mujer de 47 afios con Discapacidad Cognitiva, entrevista nimero
11, 10 de marzo del 2016)

La situacion entre usuarios difiere en cuanto al tipo de relacion que establecen con
sus parientes, en algunos casos reciben apoyo y afecto de todo su nucleo familiar, en otros
solamente de algunos o de ninguno. Al menos 3 usuarios indican que no mantienen
relaciones afectivas con su familia, mencionan que sus parientes no les invitan a salir y que
se les excluye de las conversaciones que mantienen entre ellos. Las demés personas
entrevistadas sefialan tener interacciones positivas con sus parientes, salen a pasear y se les
incluye en las platicas, sefialan sentirse queridos y llevarse bien con estas personas.
Situacion que se ejemplifica a continuacion,

“A mi hermana mayor yo no le hablo porque pasamos peleando, no me llevo con
ella porque yo no sé como es ella. Nos criamos juntos pero no nos llevamos, yo no paso
tiempo con mis hermanas, para salir o hablar con uno no tienen tiempo.” (Hombre de 30
afios con Discapacidad Cognitiva y Deficiencia Visual, entrevista nimero 7, 7 de marzo del
2016)

“Salgo al cine, me invitan mi hermana y hermanos.” (Hombre de 29 afios con
Sindrome de Down, entrevista nimero 8, 8 de marzo del 2016)

En cuanto a las interacciones sociales, casi todos los usuarios consideran tener

buenas relaciones con sus compaiieros de ASODEPA e incluso sefialan que entre este
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grupo se encuentran sus amigos mas cercanos; al menos 3 de ellos indican no tener ningin
vinculo con las otras personas que asisten al Centro por lo que consideran que no tienen
relaciones positivas con ellos.

A pesar de los vinculos afectivos que se han formado entre las distintas personas
que forman parte de la institucidon, ningin participante afirma reunirse con ellos fuera de
ASODEPA por lo que sus interacciones se limitan al horario de trabajo conjunto dentro del
Centro, situacion que también se repite entre aquellos usuarios que tienen una pareja
sentimental. Aunado a esto, solamente dos de ellos indican que tiene al menos un amigo
cercano fuera del CAIPAD, los demas menciona no tener amigos ajenos a la institucion por
lo cual solamente salen a realizar actividades recreativas con su familia, situacion que se
evidencia en la siguiente cita,

“A los familiares de la gente de CAIPAD no les gusta que uno vaya a la casa.”
(Hombre de 24 afios con Paralisis Cerebral, entrevista nimero 2, 1 de marzo del 2016)

Al respecto, 5 de las personas entrevistadas considera que se facilita la interaccion
social y que sienten agrado al relacionarse con otras personas ajenas a la institucion,
principalmente cuando logran sentirse cémodos y reciben un buen trato. Los demads
mencionan experimentan gran dificultad al exponerse a este tipo de situaciones, indican
sentir vergilienza, desconfianza y miedo al rechazo. Por lo que, al igual que sus demas
compaiieros, evidencian una preferencia por establecer relaciones con su familia y demas
usuarios de ASODEPA. Tal como senala uno de los usuarios,

“Me siento avergonzado al relacionarme con estas personas, me da vergiienza”
(Hombre de 29 afios con Sindrome de Down, entrevista numero 8, 8 de marzo del 2016)

Se evidencia que gran parte de los usuarios entrevistados tiene interés en el
mantenimiento o establecimiento de relaciones afectivas, al menos 10 de ellos tiene o ha
tenido al menos un pareja a lo largo de su vida, 5 de los cuales actualmente mantienen una
relacion con personas con discapacidad y solamente 2 de ellos mencionan ir a la casa de su
pareja, al menos una vez por mes para visitarle.

Las demas personas que no han tenido una relacion de pareja evidencian deseos
distintos, 3 de ellos desean establecer un vinculo afectivo de este tipo, principalmente con

otros compaifieros de la institucion y 2 de ellos sefialan no querer llegar a tener una pareja.
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A pesar de esto, la percepcion general es que este es un aspecto dificil de su vida por su
discapacidad y por el establecimiento de limites claros que fomenten el desarrollo de una
sana relacion en la que ambos miembros se sientan comodos. Casi todos sefialan contar con
el apoyo de sus familiares para el establecimiento de este tipo de relaciones, lo anterior se
evidencia en la siguiente cita,

“He tenido 2 novias en CAIPAD; tenia una en el Instituto Helen Keller, ahi estuve
5 anos. Ahi trabajé la movilidad del baston. Ha sido dificil tener relaciones de este tipo,
esta darea de mi vida me cuesta, es dificil adaptarse por la confianza.” (Hombre de 30 afios
con Discapacidad Cognitiva y Deficiencia Visual, entrevista numero 7, 7 de marzo del

2016)

Personas encargadas del cuido

Desde la percepcion de las cuidadoras, existen buenas relaciones entre los
usuarios y su nucleo familiar, en algunos casos se menciona que el proceso de adaptacion y
aceptacion de la discapacidad fue dificil pero que nunca se les ha escondido o rechazado
por su condicion. En general, perciben que se mantienen buenas relaciones con la familia
extensa pero no se da una interaccion continua y como ya se menciond, algunos usuarios
son discriminados o percibidos como personas peligrosas por algunos de ellos.

En lo que respecta a las relaciones sociales parece haber un consenso sobre el
desarrollo unico de amistades entre los usuarios de ASODEPA sin que haya indicadores de
esfuerzos familiares por fomentar el establecimiento de este tipo de vinculos con personas
ajenas a este entorno cotidiano. A pesar de que algunos de ellos expresan su deseo de tener
amigos fuera de CAIPAD, sus familias les recalcan que en la institucion tienen personas
cercanas con las que comparten y que es una oportunidad que deben aprovechar, tal como
se recalca en la siguiente cita,

“Ah no. Por eso uno les dice, en CAIPAD tienen sus amistades, sus comparieros,
todo... disfrutelo. A mi no me gusta, para no causar problemas, uno no sabe como los van
a recibir ahi porque uno batallando con los de uno y llegan otros parecidos... es un
peligro, no se puede. Eso lo reclama también.” (Sandi, 2016)

Sin embargo, se menciona que muchos de ellos tienen amigos que ejercen un
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papel mas cercano al de conocidos, personas que se encuentran en la calle y con las que
conversan unos minutos pero no existe una cercania o la ejecucion de actividades de forma
conjunta. También sefialan que sus familiares evidencian sentirse comodos en espacios
festivos, les gusta interactuar con la gente y participar de las diversas actividades que se
realizan.

En relacidon con el tema de las relaciones afectivas, las cuidadoras indican no
haber brindado un proceso educativo en materia de sexualidad a sus familiares. La gran
mayoria de ellas sefiala que su familia les permite tener pareja porque al ser personas
inocentes sus relaciones carecen de maldad; mientras que otras dicen que su pariente no
desea establecer vinculos de este tipo o que no se les deja hacerlo porque se considera que
es muy peligroso y que esto implica un mayor grado de responsabilidad para la persona
encargada del cuido, tal como se refleja a continuacion,

“Novio no, eran muchachos que le gustaban y ella decia que era el novio, con
solo que la saludaran ella se imaginaba que se habian enamorado de ella. No dejaria que
tenga novio, hay que tener mucho cuidado, es un peligro. Ella dice que ya se puede casar y
tener hijos; eso es recoger gente, tener otros mas en la casa.” (Sandi, 2016)

Se reporta que algunos usuarios han presentado problemas debido a la
desinformacion sobre el tema y mala educacion recibida por personas ajenas a su nucleo
familiar, que inculcan en ellos ideas erroneas sobre la forma como se deben establecer este
tipo de relaciones. Situacion que también ha dificultado la forma como ellos manejan las
situaciones asociadas a su sexualidad, con repercusiones negativas sobre su estado

emocional.

ASODEPA

A nivel institucional, no existe una clara division entre las acciones orientadas a la
inclusion social y al fomento de las relaciones interpersonales. Tal como se mencion6
anteriormente se realizan encuentros sociales y recreativos entre los distintos CAIPAD de
la provincia de Cartago para incrementar las interacciones sociales entre las personas
adultas con discapacidad que asisten a estos Centros.

También se da un gran fomento a las interacciones con otros tipos de poblacion a
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través de las salidas pedagdgicas a sitios publicos como balnearios, el Parque de
Diversiones, por medio de participaciones en marchas por luchas sociales o de
interacciones con personas ajenas a ASODEPA que llegan a la institucién a trabajar de
forma directa con ellos.

Esto se realiza con la finalidad de promover un sentir de inclusion entre los
usuarios y fomentar su comodidad en espacios ajenos a su cotidianidad. Ademas, este tipo
de espacios permiten el afianzamiento de vinculos entre las personas con discapacidad que
asisten a CAIPAD. Se les ensefa también que su comportamiento y presentacion personal
estan muy relacionados con el trato que reciben de las demas personas, que al ser adultos
deben actuar y vestir como tales, dependiendo del contexto en el que estén interactuando
con otras personas.

En cuanto a las interacciones afectivas, se reconoce el derecho de los usuarios y
sus capacidades para establecer relaciones de cardcter amoroso y sexual, sin embargo
reconocen el tabu que existe en torno al tema, su realidad y la de sus familias. Mencionan
que a pesar de tener derechos sexuales no existe un punto de consenso entre ASODEPA y
las familias, por lo que hay temas que no pueden ser tratados a nivel institucional. Indican
que por ano se realiza al menos un taller sobre sexualidad, el trabajo se orienta en un primer
momento a los usuarios y posteriormente a sus familiares; ademas se trabajan temas como
amor, fidelidad, carifio, amistad y noviazgo, de forma grupal o individual.

En la institucion existen reglas claras sobre el establecimiento de este tipo de
relaciones, a los usuarios se les sefiala que dentro de las instalaciones la interaccion con sus
demas compafieros debe ser respetuosa, sin mostrar comportamientos tipicos de una pareja.
Cuando se establece alguna relacion de este tipo entre ellos se les recalcan las reglas y se
realiza una reunion con sus padres para indicarles la situacion y establecer limites claros de
forma conjunta; ademds se trata de brindar un proceso de guia y orientacion a ambos
miembros de la pareja en temas que se consideren necesarios para que puedan mantener
una sana relacion.

Sefialan que ir un poco mas alld y trabajar con ellos la tematica de las relaciones
coitales implica un reto porque existe mucha desinformacion, pues a pesar de tener

derechos sexuales muchas veces ellos mismos, sus familias e incluso los profesionales que
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trabajan con poblacioén con discapacidad no saben coémo manejar estas situaciones. Se trata
de inculcar a la familia la responsabilidad que tienen para con su pariente de orientarlos y
educarlos en relacion con las interacciones coitales y afectivas que mantengan.

En términos generales, los resultados de esta dimension indican dificultades
para el mantenimiento de interacciones positivas en el hogares, con un importante efecto
emocional negativo reportado; segin la percepcion general las personas con discapacidad
no poseen amplios vinculos sociales fuera de la institucion y parece ser que no se estan
gestando esfuerzos integrales, en los que participe la familia junto con la institucion, para
brindar educacién sexual a las personas con discapacidad a pesar de que estan
incursionando en este tipo de relaciones. Por la informacion presentada, se perciben
dificultades significativas a nivel de relaciones familiares, sociales y afectivas asociadas a

la dimension; en la figura 8 se presenta un resumen de estos hallazgos.

Figura 8.Hallazgos de la dimension de relaciones interpersonales.

*Relaciones interpersonales se limitan, en gran medida, a familia y
ASODEPA.

*Socializaciéon positiva entre usuarios(as), se limita al horario e
instalaciones del Centro.
*Establecimiento de relaciones afectivas entre usuario(as).

*Interacciones sociales con personas ajenas al entomo inmediato
genera emociones negativas. evitacion de contacto.

Segin

percepcion de
usuarios(as)

*Relaciones positivas a nivel familiar. Casos de discriminacion en
familia extensa.

Seglin *Consenso sobre desarrollo tinico de amistades entre personas con
percep}ién de discapacidad.
hGEGLIGEHER M *No se ha dado educacion sexual, percepciones distintas sobre
relaciones afectivas.

*Encuentros sociales y recreativos Inter-CAIPAD.
*Interacciones sociales a través de salidas pedagogicas.

Segun *Educacion sobre comportamiento social.
eI CRG Cl » R econocimiento de derechos y educacién en material afectiva.

EIQIRI N o R eclas para establecimiento y mantenimiento de relaciones de amistad
y amorosas dentro de la institucion.

Fuente: Elaboracion propia
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5.1.7 Bienestar material

Usuarios

En relacion con la dimension de bienestar material, a pesar de tener algunas
carencias economicas, mantienen una percepcion general positiva. Casi todos los usuarios
entrevistados, al menos 13, indican recibir algun tipo de pension, el dinero que reciben es
administrado por otra persona por lo que carecen de acceso directo a estos ingresos. Como
ya se menciond anteriormente, s6lo 2 usuarios cuentan con fuentes de ganancias propias
como producto de su trabajo, por lo que los demés deben pedir dinero a sus familiares
cuando lo necesitan, 9 personas entrevistadas sefala ahorrar parte de lo que reciben, tal
como indican 2 usuarios,

“El Consejo me da dinero (pension), mi mama administra ese dinero para
comprar comida, pagar la luz, el agua y la cuota de CAIPAD.” (Mujer de 36 afios con
Discapacidad Cognitiva, entrevista namero 14, 15 de marzo del 2016)

“Cuando ocupo dinero se lo pido a mi mamada, yo ahorro y guardo el dinero yo. Uso
el dinero cuando lo necesito. Nadie me quita el dinero, ahorro de lo que mis papds me
dan.” (Mujer de 33 afios con Discapacidad Cognitiva, entrevista nimero 13, 14 de marzo
del 2016)

La mayoria de ellos consideran que cuentan con todos los bienes materiales que
necesitan, tanto en su hogar como en el CAIPAD, 2 usuarios reportan no contar con el
apoyo economico de sus cuidadoras por lo que carecen de los recursos necesarios.
Solamente un usuario reporta que la vivienda que habita no es apta a sus necesidades o las
de su hermano, otro adulto con discapacidad. Entre las personas entrevistadas existe una
percepcion distinta en cuanto a la seguridad de su comunidad, 7 de ellos considera poder
transitar por las calles y aceras sin problemas y sin que hayan peligros considerables, los
demas piensa que si existe cierto grado de riesgo.

Entre las principales pertenencias que poseen sefialan: celular, television, equipo
de sonido o grabadora, cama propia y un armario donde guardar su ropa y bienes de cuido
personal. Ninguno posee computadora u otro tipo de dispositivo electronico como la Tablet,
sin embargo al menos la mitad de ellos cuenta con acceso a estos aparatos por medio de

algin familiar. Tal como se evidencia en la siguiente cita que refleja la situacion general de
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los usuarios,

“No tengo computadora, no tengo grabadora. Solo mi hermano tenia computadora,
no les he preguntado a mis papads si me pueden comprar una. Tengo celular y un
televisor.” (Hombre de 32 afios con Discapacidad Cognitiva, entrevista numero 1, 29 de
febrero del 2016)

Considerando que en su mayoria reportan utilizar el televisor para ver telenovelas o
caricaturas, el celular para escuchar musica, que carecen de computadora y que muy pocos
cuentan con capacidad de lectoescritura, es muy probable que muchos de ellos reciban
informacion mediada por otros agentes, por lo cual no existen canales de acceso directo a la

misma cuando resulta necesaria.

Personas encargadas del cuido

Las cuidadoras senalan que, a pesar de las dificultades econdmicas por las que
pasan varias de sus familias, los usuarios cuentan con todos los materiales que necesitan
para poder realizar las actividades cotidianas. Mencionan que casi todos cuentan con una
pension u otro tipo de ayuda econdmica, dinero que utilizan para cubrir los gastos de su
familiar y, en algunos casos, realizar los pagos de los servicios de la casa, tal como sefiala
una cuidadora,

“Ella tiene pension y tiene el subsidio de CAIPAD. Yo no sé qué haria sin eso
porque de los 15 mil que le dan yo le compro las cosas personales. Ya sin eso yo no podria
mandarla.” (Sandi, 2016)

También sefialan que ninguno de ellos tiene problemas fisicos que requieran un
equipamiento especial en su hogar, por lo que cuentan con condiciones estructurales
adecuadas para tener un acceso y movilidad 6ptimos. En relacion a este tema, consideran
que si requieren espacios donde puedan realizar actividades de su interés, como la
agricultura o el baile, debido a que las caracteristicas de la vivienda lo impiden. Las
siguientes citas evidencian este aspecto,

“Ella es muy bullera con el radio y la casa es como de 4 paredes, ella sueiia que

le hagan un cuarto aparte. Yo pienso que seria bueno porque ella se enoja porque dice que

no la dejan hacer nada.” (Sandi, 2016)
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“A él lo que le gusta es la agricultura, y en mi casa no hay nada de tierra,
entonces ahi no puede sembrar. Antes un hermano tenia un lote y él se iba a sembrar
culantro y lechuga y él se entretenia, le gustaba. Ahora mi hermano ya no tiene el terreno

entonces no puede ir. En la casa todo estd bien para él, no tiene problemas motores.”

(Chaves, 2016)

ASODEPA

A nivel institucional, una trabajadora social se encarga de realizar visitas, cada
cierto periodo de tiempo, para evaluar la condicidon socioecondmica de cada usuario y poder
asi determinar si se solicita ayuda econdmica a través del Concejo u otros medios. Hace un
afio se realizd el mismo estudio para determinar cudles familias podian pagar una
mensualidad al CAIPAD. ASODEPA no brinda directamente dichos apoyos, pero se sefiala
que constantemente se buscan medios, a través de la colaboracion de distintas empresas o
actividades, para contar con ayudas economicas a los usuarios.

Por medio del trabajo directo con los usuarios se busca incentivar que generen sus
propias fuentes de ingresos a través de trabajos sencillos o la venta de manualidades
confeccionadas por ellos mismos, ademds se les ensefia a ahorrar el dinero que ganan.
También se trata de orientar a los padres y madres para que creen propias microempresas
con la finalidad de buscar estrategias distintas para ayudar a las familias a generar dinero.

Tal como se puede concluir, existe un bienestar general entre las personas con
discapacidad en relacion con el acceso a materiales y demas elementos necesarios para el
cumplimiento de sus actividades cotidianas. Sin embargo, parece ser que a nivel familiar
hay necesidades econdmicas que podrian impactar sobre sus condiciones de vida. En la

siguiente figura se muestran los principales hallazgos de esta dimension.
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Figura 9.Hallazgos de la dimension de bienestar material.

*Las principales fuentes de ingreso son: pension, ahorro, trabajo
informal. La mayoria recibe dinero de su familia.

*Posesion de recursos materiales para actividades cotidianas.
*Dificultad para el acceso directo a la informacion.

*Condiciones estructurales de la vivienda adecuadas.
*Carencia de espacios fisicos para desarrollo de actividades de ocio.

Seglin
*Dificultades econdémicas a nivel familiar.

*Visitas periddicas para evaluacion socioeconomica.
Segin acciones de -Busquec.la de fuenteg de apoyo economico a familias.
ASODEPA *Promocion de creacion de microempresas.

Fuente: Elaboracion propia

5.1.8 Bienestar fisico

Usuarios

En relacion con la actividad fisica, todos los usuarios reciben Terapia Recreativa y
Terapia Fisica semanalmente, en ambos casos 2 veces por semana. De todas las personas
entrevistadas solamente 6 sefialan realizar actividades fisicas fuera del CAIPAD, indican
gusto por actividades como rutinas de ejercicios tanto dentro de su hogar como en el
gimnasio o en espacios abiertos, caminatas, bailes, practicas de futbol, natacidn, asi como
las practicas de tenis de mesa y bochas para Olimpiadas Especiales; tal como se refleja en
las siguientes citas,

“Juego bola los viernes, sabado y domingo. Lo hago todas las semanas. A veces
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voy a nadar con mi mama, mi tia y mi prima.” (Hombre de 26 afios con Sindrome de
Down, entrevista nimero 10, 10 de marzo del 2016)

“Si, he aprendido a nadar. Es que donde vivo hay un rio, ahi aprendi a nadar, estos
dias no he ido. Nado todas las semanas. Camino todas las semanas, si no estoy ocupado en
mi casa voy a caminar los sabados. Y practico tenis de mesa todos los viernes.” (Hombre
de 32 afios con Discapacidad Cognitiva, entrevista nimero 1, 29 de febrero del 2016)

En sus ratos libres prefieren realizar diversas actividades de ocio, en su mayoria
muestran afinidad por dormir, ver television y escuchar musica después de asistir a
ASODEPA. Los fines de semana gustan de salir a la Iglesia, a visitar a sus familiares o
estar en sus casas y colaborar con los quehaceres. También les agrada cantar, bailar, pintar
y realizar manualidades en sus ratos libres.

Sobre esta linea, los usuarios entrevistados indican dormir diariamente un minimo
de entre 7 y 8 horas cada noche, con un periodo de descanso mayor los fines de semana; al
respecto se presentan también casos de insomnio entre algunos, para lo cual consumen
medicamentos cada noche antes de dormir. De ellos, 11 reportan sentirse despiertos y con
energia la mayor parte del dia, los demas sefialan experimentar suefio y cansancio durante
estos periodos de tiempo.

En relacion con los hébitos de higiene, evidencian mantener buenas costumbres,
en su mayoria. Todos se banan al menos una vez por dia, todos los dias y en algunos casos
hasta 2 veces, en la mafana y en la tarde o noche; se lavan frecuentemente las manos,
principalmente después de ir al sanitario o antes de comer, el mayor problema se presenta
con la higiene bucal, 2 usuarios sefalan lavarse los dientes 1 6 2 veces por dia y en otros
casos 3 veces como maximo.

Perciben que tienen una alimentacion saludable, reportan comer bien, tanto en su
casa como en el CAIPAD, solamente 2 usuarios indican que no consumen frutas ni
verduras. Algunos incluso mencionan haber reducido el consumo de alimentos por salud,
debido a que estaban presentando problemas de sobrepeso e incluso reconocen haber tenido
malos habitos como la ingesta excesiva de comida chatarra.

Casi todos sefialan asistir periodicamente a las citas médicas, algunos de ellos

incluso asisten solos al Ebais de la comunidad sin embargo, van acompanados al hospital.
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Solamente una usuaria reporta no acudir a revisiones o citas médicas y otro compaiiero
menciona que debe asistir solo a todos estos compromisos porque carece del apoyo de su
encargada legal.

Entre las enfermedades que padecen mencionan las piedras en la vesicula,
hipertension, depresion, diabetes y retinosis, siendo la hipertension la enfermedad mas
comun entre ellos; por el otro lado, 8 usuarios indican no padecer ninguna enfermedad. A
pesar de que un gran numero de participantes menciona no tener alguna enfermedad, 12 de
ellos sefnalan consumir medicamentos, solamente 2 de ellos mencionan tomarlos sin

supervision.

Personas encargadas del cuido

La percepcion general de las cuidadoras sobre el bienestar fisico de sus familiares
es positiva. En relacion con los héabitos de higiene todas mencionan que su pariente realiza
las labores de cuido personal como bafarse, cepillarse los dientes, lavarse las manos y
demas, por su propia cuenta; en algunos casos indican que para cerciorarse les estan
supervisando de forma constante, solamente una cuidadora indica que la higiene es el
mayor problema que evidencia el adulto a su cargo debido a que, segun reporta la madre
del usuario nunca le brind6 una adecuada educacién en este tema. La tnica actividad con la
que se sefiala que se presentan problemas es el rasurado, por la dificultad que implica.
Problematica reflejada en la siguiente cita,

“El sabe bafiarse, creo que se bafia bien. Pero es un pleito para que se ponga
desodorante, 5 0 6 veces y uno se cansa, entonces él no se pone desodorante, tiene que ser
que uno insista mucho. Con los dientes, el busca lavarselos 3 veces al dia pero es torpe y lo
hace mal, ahora que tiene protesis yo se la lavo y le ayudo a ponérsela y quitdrsela. El
come y come mal, todo se embarra y hay que enojarse para que vaya a lavarse, sino no lo
hace. Con la ropa si es estricto, él tiene que ponerse ropa limpia todos los dias, pero
como come tan mal se chorrea y es otro pleito y no se quiere cambiar.” (Chaves, 2016)

También sefialan que sus familiares realizan actividad fisica dentro del CAIPAD y
algunas de ellas tratan de fomentar este hébito en sus hogares, entre las principales

actividades sefalan la natacion, correr, futbol, asistencia a salas de ejercicios y la ejecucion
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de los quehaceres de la casa. Solamente 3 cuidadoras indicaron que sus parientes no
realizan mayor trabajo fisico del que realizan con sus profesoras. Algunos ejemplos de este
aspecto se evidencian en las citas siguientes,

“A ella le gusta mucho bailar y caminar, sale con el papa y conmigo o con alguna
hermana.” (Sandi, 2016)

“El hace actividad fisica en el grupo de la sala de ejercicios.” (Moya, 2016)

En cuanto a la alimentacidn, indican no tener problemas en esta area debido a que
sus parientes comen todo tipo de alimentos a las horas indicadas; en el caso de 2 usuarios se
reporta que tienen problemas de consumo excesivo de alimentos que ha provocado una
condicion de sobrepeso, en uno de los casos se sefala que debido a esta situacion han
tenido que recurrir a poner la comida bajo llave; sin embargo no han buscado ningun tipo
de ayuda para intervenir en esta situacion. Lo anteriormente expresado se refleja en la
siguiente cita,

“Ella tiene problema de sobrepeso, hay que esconderle la comida. Todo lo que
dejan en el plato todo se lo come, llega de CAIPAD le doy café y no se llena. Tienen una
caja con llave en la refri porque se lo come todo” (Sandi, 2016)

En relacion con la salud y el consumo de medicamentos se menciona que al
menos 2 usuarios padecen enfermedades psiquiatricas, sin embargo no se especifico cuéles,
otras enfermedades mencionadas son la diabetes, piedras en la vesicula, sobrepeso,
bradicardia en el corazon, hipotiroidismo, hipospadia, presion alta, asi como sangrados
menstruales fuertes. Al menos 7 de ellos consumen medicamentos para tratar los efectos

asociados a su malestar.

ASODEPA

Dentro de la institucion, el Departamento de Terapia y Fisica y el de Terapia
Recreativa son los encargados de las actividades fisicas y aspectos asociados que realizan
los usuarios. Todos reciben actividad fisica 2 veces por semana, aparte de eso asisten al
entrenamiento de Olimpiadas Especiales una vez a la semana y al menos 3 veces por afio se
les brinda la oportunidad de formar parte de talleres organizados por la institucion, sobre el

bienestar fisico y la salud; ademas se realizan charlas enfocadas a los padres, madres y/o
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cuidadores.

Se realizan evaluaciones, al menos 3 veces por ano, mediante las cuales se
controla el peso, indice de masa corporal y estatura de los usuarios; también se trabajan
gjercicios terapéuticos y cardiovasculares. Se fomenta que hagan actividad fisica fuera de
CAIPAD, se trata de fortalecer el compromiso de los familiares para este logro, se les
incentiva para que realicen actividad fisica o que participen de actividades deportivas que
se organicen en la comunidad.

Para la atencioén en salud, se cuenta con el apoyo de la Caja Costarricense de
Seguro Social, esta instancia les brinda charlas sobre temas relacionados con el cuido de su
salud y asiste al Centro a realizar campafias de vacunacion. Otras instituciones como las
universidades realizan ferias de salud o charlas sobre primeros auxilios, salud bucal y
bienestar fisico, por ejemplo; ademas la Universidad de Costa Rica les brinda atencion
odontologica a través de sus estudiantes. También reciben apoyo de los organizadores de
las Olimpiadas Especiales, que les han brindado servicios de oftalmologia e incluso les
brindan los servicios de forma gratuita.

Los resultados sefialan que existe un bienestar fisico considerablemente adecuado
entre las personas entrevistadas, mantienen un buen descanso, correctos hébitos de higiene,
buena alimentacion y sus enfermedades estdn controladas. A nivel familiar parece haber
conocimiento sobre estas situaciones y un interés, de parte de algunas cuidadoras, de
brindar apoyo en la mejora y mantenimiento de un estado fisico optimo; ademas resulta
evidente que se estd gestando un accionar institucional que promueve la promocion de la
salud en muchas de sus dimensiones. Siendo la actividad fisica fuera de ASODEPA vy la
promocion de los habitos de higiene los principales retos en esta area. En la siguiente figura

se resumen los principales hallazgos,
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Figura 10. Hallazgos de la dimensién de bienestar fisico

*Realizan actividad fisica al menos 2 veces por semana dentro de
la institucion. Actividades de ocio enfocadas en dormir, escuchar
musica y ver television.

Seglin *En su mayoria, mantienen una buena alimentacion y un descanso

Stsetoi i adecuado.

DEIET L) * Visitas periddicas al doctor y consumo de medicamentos, en
casos necesarios.

*Buenos habitos de higiene.

*Consenso general sobre buena alimentacion, buenos habitos de
- higiene y descanso.
Segun o .. .

percepeion de *Fomento familiar de la actividad fisica.

LB e G © Consumo de medicamentos y atencion medica periodica.

*Se brinda terapia fisica y recreativa semanalmente.
*Evaluaciones fisicas periddicas.

Seglin o . .
= * Apoyo de instituciones para apoyo en atencion en materia de salud.

acciones de
ASODEPA

Fuente: Elaboracion propia

En la siguiente tabla se presenta una integracion de los resultados obtenidos de las
entrevistas, de los grupos focales y del grupo de discusion, por lo que se presenta una
sintesis de los mismos desde la percepcion de los usuarios, de sus cuidadoras y desde las
acciones que realiza ASODEPA. El esquema permite visualizar, desde el Modelo
Ecologico, las interacciones y afectaciones entre los distintos sistemas, meso-sistemas y
microsistema respectivamente, con la finalidad de tener una comprension general de estos

aspectos, los mismos seran desarrollados a profundidad en el siguiente apartado.
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Figura 11. Resumen de resultados segiin Modelo Ecolégico.

FAMILIA

*Educacion en labores del hogar para
promover autonomia ¢ independencia.

ASODEPA

*Habilidades para la vida diaria. i i R
“ .. *Situaciones de discriminacion.
Busca la autoconcepcion como persona

adulta, con capacidad de raciocinio y de
toma de decisiones.

*Educacion en derechos se relega a la
institucion.

*Educacion en derechos y materia Necesidad de dependencia hacia otros.

afectiva.

*Percepcion positiva del estado

*Proyectos orientados a consecucion de emocional.

metas y desarrollo de habilidades.

*Relaciones afectivas entre personas con

*Capacitacion e inclusion laboral. discapacidad.

Carencia de oportunidades de formacion

*Interaccion social. ucati
educativa.

*Talleres orientados a famj}» ) bai .
terés en trabajo conjunto con

ASODEPA

PERSONA CON DISCAPACID
*Principal vinculo es la familia.

*Relaciones con personas con discapacidad.

*Necesidad de otros para la toma de
decisiones.

*Principales actividades: quehaceres del
hogar, dormir, ver television.

*Metas de formacion.

*Percepcion de inclusion y respeto de
derechos.

*Estado emocional positivo.

Fuente: Elaboracion propia
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6. Analisis de resultados

Retomando la definicion de Calidad de Vida aportada por Schalock y Verdugo, ésta
es conceptualizada como aquellas dimensiones que favorecen al desarrollo de una vida
plena, dentro del contexto del individuo que considera su ambiente fisico, social y cultural
y que por lo tanto, incluye todas aquellas experiencias que vive el individuo. (Verdugo et
al., 2013) Por lo que se puede concluir que, la Calidad de Vida contextualiza y brinda
importancia al ambiente y a la persona, reconociendo la interconexion entre ambos. Los
usuarios entrevistados se desarrollan en diversos contextos que mantienen una importante
influencia sobre los distintos aspectos que engloban su Calidad de Vida. Siendo los mas
influyentes, su familia, ASODEPA y la comunidad dentro de la cual se desarrollan.
Siguiendo el modelo ecoldgico, en la figura 1 se muestra una representacion de dichos

sistemas.

Figura 12. Division topoldgica de los sistemas en los que se desarrollan los usuarios de
ASODEPA.

Gobierno

Costumbresy valores

Comunidad

L —

Familia
ASODEPA

7N

Personaadultacon
discapacidad

Fuente: Elaboracion propia.
Nota: El microsistema esta representado por la persona con discapacidad, el meso-sistema por la
familia y ASODEPA, el exo-sistema por la comunidad y el macro-sistema por el gobierno,

costumbres y valores.
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Todos estos entornos ejercen una influencia sobre las experiencias de vida de estas
personas, afectando las diversas dimensiones que plantea el modelo, en algunos casos de
forma positiva y en otros de forma negativa. Por lo que el anélisis de la Calidad de Vida de
las personas con discapacidad no puede realizarse desde solo un punto de vista
considerando Unicamente algunos elementos de su vida, tal como se plantea desde la
definicion de este constructo y del Modelo Ecologico, es necesario reconocer la
integralidad del individuo y estudiar sus entornos, en este caso inmediatos, para evaluar sus
influencias. Tal como sefialan Badia y Longo (2009) “la participacion de la persona con DI
debe comprenderse en el marco de un modelo ecoldgico de la discapacidad para analizar
cémo el macro, el meso y el microsistema influyen y explican el funcionamiento de la
persona con DI.”” (p.31)

Tal como se indico con anterioridad, actualmente los usuarios entrevistados
distribuyen gran parte de su tiempo entre el horario de atenciéon del CAIPAD y su casa, por
lo que sus interacciones se basan fundamentalmente en las relaciones que mantienen con su
nucleo familiar, compafieros y funcionarios de ASODEPA. Al ser la calidad de vida un
constructo multidimensional esta “influenciado por factores ambientales y personales como
las relaciones intimas, la vida familiar, amistades, trabajo, vecindario, ciudad de residencia,
casa, educacion, salud, estandar de vida, y el estado de la nacion de cada uno.” (Verdugo,
2004, p.5) Debido a que en el apartado anterior se presentaron los hallazgos de la
investigacion de forma sistematizada, se procedera a realizar un andlisis de los resultados
mas relevantes en relacion con estos entornos.

Como se ha sefialado en la literatura especializada, la familia es el primer contexto
socializador del individuo y por ende, el primer entorno natural donde se da el desarrollo
afectivo, fisico, intelectual y social, por lo que su impacto es innegable. En el caso de las
personas con discapacidad, también actia como el principal sistema proveedor de los
apoyos que requieran segun sus necesidades. (Garcia et al.,, 2013) Los hallazgos de la
investigacion sefialan que 13 de los 15 usuarios pasaron por este proceso dentro de su
nlcleo familiar, mientras que 2 usuarios fueron institucionalizados en albergues del PANI

desde una corta edad. Aun en su etapa adulta, la familia sigue siendo el entorno inmediato y
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de mayor influencia de estas personas, y continuan bajo la tutela de sus familiares o de
cuidadoras con las que conviven desde hace varios afios.

Pareciera ser que, independientemente del grado de discapacidad, del nivel
socioecondmico, del acceso a ayudas técnicas, econdmicas o apoyos que reciben las
familias, estan han realizado su mejor esfuerzo en condiciones de vida desfavorables para
promover la calidad de vida. En cierta medida se presentan indicadores que sefialan una
busqueda de la normalizacién e integracion de la persona con discapacidad a la vida
familiar y social, desde el propio marco de referencia familiar es decir, desde sus practicas
habituales y propias, elementos que segin sefiala Verdugo (2004) son intrinsecos a la
calidad de vida.

Tal como se menciond, las cuidadoras que participaron de la investigacion han
indicado crear e implementar una serie de estrategias sencillas dentro y fuera del hogar para
potenciar el desarrollo de las habilidades y capacidades de sus familiares con la finalidad de
fomentar un grado importante de independencia que les permita valerse por si mismos en
caso de no contar con una fuente de apoyo y cuido.

Ademas, seglin reportaron, existe un interés claro de parte de ellas por dotarles de
otro tipo de estrategias que les permitan adaptarse sin discriminacion a su entorno social,
esto por medio de una educacién constante en materia de deberes y derechos y de la
provision de bienes y recursos materiales que les permitan satisfacer sus necesidades
basicas. Este tipo de esfuerzos, segin Rodriguez y Guerrero (2012), son necesarios para
promover mayores oportunidades de independencia en la poblacion con discapacidad y asi
permitirles tener un crecimiento y desarrollo integral.

Siguiendo sobre la misma linea, y a pesar de los estereotipos sociales y familiares
que indican enfrentar dia con dia, han brindado a las personas a su cargo la oportunidad de
tener una formacion educativa, que parece haber propiciado una percepcion de autonomia
e independencia considerable entre los usuarios entrevistados. Es necesario reconocer que
esta formacion no se ha dado en los mismos niveles es decir, cada proceso de desarrollo y
aprendizaje de los usuarios de ASODEPA ha variado segin las caracteristicas familiares,
en algunos casos reportados y segun los valores de este grupo, se ha enfocado en distintas

areas del quehacer cotidiano.
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Es importante mencionar que en la mayoria de los casos, pareciera ser que son las
madres o encargadas legales quienes adquieren la mayor responsabilidad del cuido, la
asistencia Unica de mujeres a los grupos focales y el sefialamiento que realizaron ellas
mismas de no contar con fuentes de apoyo familiar en el cuido son indicadores orientados
en esta linea. Tal como indica Martinez (2013) los padres adquieren un papel menor en
cuanto a las responsabilidades e implicaciones generales de tener un hijo con discapacidad,
lo cual genera un genera un recargo sobre las mujeres.

Otras investigaciones, como la realizada por Cordoba et al. (2007) en Cali,
Colombia, evidencian situaciones similares, donde la principal red de apoyo de la persona
con discapacidad en la mayoria de los casos es la madre. Este estudio sefiala que asumir
solas este rol les afecta de forma negativa debido a que permanecen en su casa la mayor
parte del tiempo sin oportunidades de interaccion social y evidencian un malestar
emocional importante.

Las participantes del actual estudio, también reportaron experimentar un grado
considerable de insatisfaccion en relaciéon con los apoyos familiares, institucionales y
gubernamentales que reciben o de los que carecen ellas en su condicion de cuidadoras y sus
familiares con discapacidad. Esto debido a que, segin sefialan, se encuentran sobrecargadas
de responsabilidades y emociones negativas asociadas a las limitaciones que experimentan
en su diario vivir. Resultados acordes a los obtenidos por Cordoba et al. (2007), quienes
concluyeron en su estudio que la calidad de vida familiar y del individuo se ve afectada por
la carencia de oportunidades de desarrollo, de inclusion social y de diversas redes de apoyo
para los sectores con discapacidad.

A pesar de los esfuerzos y apoyos familiares a lo largo del crecimiento de la persona
con discapacidad, paraddjicamente, las caracteristicas y funcionamiento intrinseco de este
entorno parecieran gestar un papel obstaculizador en el desarrollo maximo de las
capacidades de esta poblacion pues, segun se reportd por parte de las cuidadoras a lo largo
de las exposiciones de las acciones familiares, se realizan diversas acciones que limitan la
ejecucion de labores o aprendizajes.

Tal como sefialan Garcia y Bustos (2015), el entorno en el que se desarrolla una

persona ejerce un importante efecto sobre su percepcion del grado de su discapacidad. Por
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lo que aquellos entornos inaccesibles que crean obstaculos y dificultan su participacion e
inclusion, son creadores de discapacidad; esta es una realidad que se presentan en casi
todos los casos estudiados, donde es su entorno familiar el que crea condiciones de
limitacion que van mads alld de su propia discapacidad.

Entre estos aspectos, y segun los reportes de las encargadas, se menciona el estilo de
cuido y la percepcion que manejan sobre la capacidad de su familiar para realizar
determinadas tareas por su propia cuenta. Aspectos considerados previamente en la
literatura sobre familia y discapacidad, la cual sehala que “los miedos de las madres
resultan especialmente intensos y condicionan el desarrollo del potencial de su hijo
mediante la sobreproteccion” (Fundacion Adecco, s.f, p.6), al respecto, Garcia (2014)
menciona que la sobreproteccion familiar puede generar duda y desconfianza en las
potencialidades que poseen las personas con discapacidad para integrarse normalmente en
las dindmicas sociales.

Estos factores salen a relucir principalmente en los discursos emitidos por las
cuidadoras, quienes indican que la sobreproteccion recibida principalmente de parte de las
madres limit6é el desarrollo de sus familiares incluso en aspectos tan basicos de la vida
como las acciones de cuido personal. Ademas, se realiza un sefialamiento constante de la
necesidad de mantener una supervision periodica sobre el desempefio de las personas con
discapacidad en tareas tanto nuevas como cotidianas y de una dependencia hacia otras
personas para la proteccion y defensa de sus derechos e intereses.

Otro elemento familiar que parece tener una influencia obstaculizadora en la
calidad de vida de los usuarios de ASODEPA es la instruccion y aprendizaje centrado en
aspectos de la vida diaria. Debido a que, y tal como se evidencia en los resultados, en la
mayoria de los casos las elecciones y decisiones personales se limitan a estos temas,
dejando de lado muchas veces los intereses, gustos y principalmente, el proyecto de vida
individual que cada uno de ellos posee. Al respecto Badia y Longo (2009) indican que en
algunas ocasiones la familia les impide la posibilidad de eleccion y suele privarles de
experiencias vitales que resulten agradables y satisfactorias y que otorguen sentido a su

existencia.
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Estos resultados son consistentes con los obtenidos por Zulueta y Peralta (2008), en
los que mencionan que de un grupo de 68 familias de personas con discapacidad, tan solo el
16% de los padres cree que sus hijos tienen mucha o bastante capacidad para tomar
decisiones, mientras que un 53% piensan que tienen ninguna o muy poca capacidad de
hacerlo. Sobre esta linea se sefala que los aspectos en los que se les permite decidir se
orientan a aspectos basicos de su vida personal tales como la ropa, el ocio, actividades
extraescolares, amigos, comida o como se indica en la investigacion “cosas sin mayor
importancia.” (p.37)

En los casos de los padres y madres de personas con discapacidad, la literatura
menciona que sus practicas educativas tienden a dejar poco margen para fomentar la
autonomia de sus hijos, debido a que “proporcionan entornos muy estructurados y muestran
un estilo de interaccion excesivamente didactico, directivo ¢ intrusivo” (Zuleta & Peralta,
2008, p. 33), por lo que se puede sefialar que, y de forma consistente con los resultados de
la investigacion, las personas con discapacidad con frecuencia se educan para la
dependencia.

Diversas investigaciones realizadas en esta area sefialan que debido a la carencia
de oportunidades de eleccion que se brindan, en la mayoria de los casos son los cuidadores
y profesionales quienes asumen la responsabilidad con respecto a qué tipo de actividades
pueden realizar las personas a su cargo (Badia & Longo, 2009). A pesar de que desde la
perspectiva de los usuarios entrevistados son ellos quienes eligen que actividades hacer, si
se realiza un andlisis un poco més detallado a la luz de su realidad podria sefialarse que su
condicion no dista en gran medida de los reportes obtenidos de otras investigaciones debido
a que en su mayoria indican realizar el quehacer del hogar, ver television o dormir
relegando a un segundo plano otro tipo de actividades de interés personal y que potencian
el desarrollo de sus habilidades, por lo que las actividades de ocio no reflejan realmente sus
gustos individuales.

Sobre este tema, Abraham Abraham, Gregory, Wolf y Pemberton (2002) afirman
que el apoyo social estd asociado con una mayor participacion en las actividades de ocio.
Por otro lado, tal como manifiestan las cuidadoras y los usuarios, sus relaciones sociales

son escasas es decir, su realidad no propicia formas de interaccion con otros grupos ajenos
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su entorno inmediato. En relacion con lo planteado por estos investigadores, podria
senalarse que existe una afectacion social importante debido a que a nivel familiar parece
no haberse incentivado el desarrollo de actividades de ocio y de medios de formacion que
impliquen que la persona con discapacidad participe de diversos contextos; al respecto
estos autores también sefialan que la carencia de relaciones de amistad a su vez obstaculiza
que se goce de un ocio normalizado.

Al respecto, Badia y Longo (2009) mencionan una serie de investigaciones que
evidencian resultados similares a los obtenidos en lo presente estudio. Estos autores
reportan que en una investigacion realizada por el Hester Research Center se demostrd que
un gran nimero de personas con discapacidad no posee ningin amigo sin discapacidad,
resultados similares encontraron Buttimer y Tierney (2005), Luftig y Muthert (2005),
Reiter y Levi (1981), Sheppard-Jones, Prout y Kleinert (2005) citados por Badia y Longo
(2009) quienes concluyeron que este sector de la poblacion pasa mucho tiempo en su casa,
realizando actividades pasivas y solitarias, por lo que evidencian altos niveles de soledad,
carecen de amistades y pocas oportunidades de tener interacciones sociales.

Tanto las personas entrevistadas como sus cuidadoras mencionan elementos
concordantes con estos hallazgos y planteamientos, debido a que los usuarios de
ASODEPA pasan gran parte del tiempo en su hogar realizando actividades pasivas de
forma solitaria, solamente han establecido relaciones de amistad con sus compafieros de la
institucion y evidencian altos grados de dificultad para relacionarse e integrarse en
actividades sociales con personas desconocidas y sin discapacidad.

Sobre esta linea, Pascual, Garrido y Antequera (2014) indican que la privacion
prolongada de experiencias vitales y satisfactorias puede producir ‘“sentimientos de
indefension en la persona, lo que da lugar a dificultades en el aprendizaje y reduccion en su
nivel de participacion y exploracion del entorno.” (p.34) Al considerar los hallazgos de la
presente investigacion, se puede indicar que los sentimientos de indefension a los que se
hace referencia podrian relacionarse también con la exposicion constante, dentro del nucleo
familiar, a diversas creencias que manejan las personas de este entorno inmediato sobre la

discapacidad, tal como se reporta en el discurso de las cuidadores, pareciera ser que poseen

100



estereotipos sobre la sexualidad y la discapacidad en general que pueden afectar de forma
negativa el desarrollo de las personas a su cargo.

Esto debido a que, “es la familia el primer ente social que forma de acuerdo con sus
concepciones sobre la discapacidad. La manera en la que la familia aborde el tema marcara
muy particularmente el desarrollo social de la persona” (Rodriguez & Guerrero, 2012,
p.101) pues la imagen social de la discapacidad se relaciona con el significado que la
persona le dé basado en un sistema de creencias sobre lo normal y lo anormal. (Ortega,
Salguero & Garrido, 2007)

Como ya se indico, entre los resultados obtenidos se evidenciaron situaciones de
irrespeto de derechos, entre los factores que podrian influir para que se presenten este tipo
de situaciones se mencionan las dificultades econdémicas y falta de recursos, el estrés
parental producto de la condicion de su hijo, la falta de descanso, la excesiva
responsabilidad y las frustraciones, la disfuncion familiar, entre otros que generan
comportamientos agresivos por parte de los encargados del cuido sobre aquellos miembros
considerados mas débiles dentro del entorno familiar. (Universidad Nacional de Andalucia,
2014) Aspectos que se relacionan con las condiciones de vida familiar de los usuarios que
reportan agresion fisica, patrimonial o emocionalmente por parte de las persona encargadas
de su cuido.

Sumado a esto, los demas elementos de crianza parental analizados hasta el
momento son indicadores de riesgo que pueden llegar a generar una condicion de
vulnerabilidad ante la violencia. Se evidencia que, en algunos casos, se ha brindado una
educacion para la dependencia, lo cual, segiin reportan Recio, Galindo, Cendra, Alemany,
Villar6 & Martorell (2013) puede generar obediencia y sumision ante el temor de perder las
fuentes de cuido, esto a su vez desfavorece el aprendizaje de conductas asertivas y conduce
a un alto grado de deseabilidad social que lleva a realizar actos que van en contra de los
valores y deseos propios. Siguiendo con lo planteado por estos autores, la carencia de
educacidn en aspectos sociales impide el reconocimiento de comportamientos adecuados e
incorrectos, sumado a esto existe la problematica del escaso desarrollo de habilidades
comunicacionales, producto también de la educacion, que dificulta la expresion de las

propias condiciones de vida.
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Otro elemento de gran importancia en el papel familiar que puede ser indicador de
acciones que podrian minimizar las oportunidades de acceso a una calidad de vida 6ptima,
corresponde al poco grado de participacion que tienen en los talleres y actividades que
organiza ASODEPA. Se reporta un escaso interés de mantener un trabajo constante y
efectivo con la institucion para promover, de forma conjunta, un positivo desarrollo de la
persona con discapacidad. Esto aunque resulte necesario el involucramiento de los padres,
madres y/o cuidadores junto con los profesionales encargados de la educacion y atencion de
sus familiares debido a que son quienes ejercen una mayor influencia sobre la persona con
discapacidad y los encargados de transmitir valores, costumbres y creencias a través de la
convivencia diaria. (Estévez, 2016)

A pesar de esto, ASODEPA reporta realizar constantes actividades de formacion
dirigidas a los encargados de sus usuarios con la finalidad de brindarles herramientas que
ayuden a implementar estrategias en el hogar que mejoren las condiciones de vida de sus
familiares. Sin embargo, tal como reportan los resultados del estudio realizado por Vega et
al. (2013), y en concordancia con la situacion expuesta, es posible que exista una falta de
conciencia por parte de las cuidadoras sobre las potencialidades de la institucionalizacion,
lo cual podria ser un factor explicativo del poco involucramiento parental a pesar de los
esfuerzos institucionales.

En otras palabras, parece no haberse logrado una sintonia de esfuerzos entre la
institucion y las familias, que permita la implementacion de estrategias y mejoras
educativas de forma conjunta, complementaria e integral que permita enriquecer las
acciones que ambos entornos realizan en pro de las personas con discapacidad.

Al respecto es importante recalcar la vision que mantiene la institucion, pues se
reconoce la necesidad y relevancia de realizar un trabajo conjunto para que los esfuerzos
que se realizan desde las 4reas profesionales tenga un impacto real y oportuno sobre la
calidad de vida de sus usuarios, pues los conocimientos y habilidades ensefiados dentro del
Centro deben ser reforzados en el hogar. Al respecto Liesa y Vived (2010) sefialan que “es
importante crear espacios que les permitan seguir adquiriendo, una vez terminada la
escuela, estas habilidades y que estos espacios deben ser lo méas normalizados posibles para

favorecer la generalizacion de sus aprendizajes.” (p. 107)
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Canelo y colaboradores (2008) indican que, debido a los bajos indices de calidad
de vida reportados entre la poblacion con discapacidad, es necesario implementar
estrategias que favorezcan la mejora de sus condiciones. Sobre este tema, y entre las
principales acciones que se gestan desde la institucion para la promocion de este aspecto, se
puede senalar el trabajo orientado a un cambio de creencias que van desde el propio
individuo hasta su familia porque, para generar las condiciones necesarias para una buena
calidad de vida, se debe visualizar a los usuarios de ASODEPA como personas en edad
adulta con capacidades distintas. Debido a que existen dificultades para el trabajo con las
familias, las acciones se orientan mas hacia el individuo y su formacion en habilidades para
la vida diaria y el desarrollo de proyectos que desarrollen sus capacidades para una posible
insercion laboral.

En relacién con la formacién, parece haber un gran vacio en cuanto a
oportunidades educativas en general, la Ley 7600 sefiala en el articulo 16 que “Las
personas con discapacidad participaran en los servicios educativos que favorezcan mejor su
condicién y desarrollo, con los servicios de apoyo requeridos; no podran ser excluidas de
ninguna actividad” (p.12), sin embargo la realidad evidenciada por ASODEPA difiere, son
pocas las instituciones que ofrecen servicios de capacitacion y formacion a este sector de la
poblacion e incluso estos mismos entes ejercen acciones discriminatorias al no adecuar sus
programas a las capacidades reales de esta poblacion. Lo cual dificulta el cumplimiento de
este articulo, por lo que los profesionales que trabajan en la institucion han optado porque
sean los mismos usuarios que logran acceder a estos recursos quienes brinden la
oportunidad de aprendizaje a sus compafieros.

A pesar de estos obstaculos se busca una inclusion y un incremento de las
relaciones interpersonales con personas ajenas al entorno institucional y familiar de sus
usuarios y se brinda una educacidon frecuente en materia de derechos y del ejercicio
adecuado de los mismos. Sin embargo la realidad sefiala que algunos de estos esfuerzos en
materia de derechos e inclusion se ven mermados por situaciones de discriminaciéon y un
carente interés social en esta poblacion.

Por otro lado, se da un considerable fomento de los habitos de higiene y del cuido

y mantenimiento de la salud. En este aspecto se evidencia gran participacion voluntaria por
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parte de diversas instituciones, lo cual favorece el acceso a servicios de salud a los usuarios,
principalmente a aquellos que por su condicién socioecondmica carecerian de estas
atenciones médicas.

La investigacion realizada en el 2013 por Vega y colaboradores permite concluir
que la institucionalizacion de las personas con discapacidad genera un impacto
considerable sobre su calidad de vida, siendo las dimensiones de bienestar emocional y
material las que se ven mayormente afectadas; a pesar de esto, se concluye que el cuido
incrementa las posibilidades de desarrollo personal e independencia. Las acciones que
realiza ASODEPA no se alejan de esta realidad, pues se gestan acciones que favorecen las
condiciones de vida de sus usuarios.

Sin embargo, un elemento central que sali6 a la luz durante el trabajo con todos
los participantes es la carencia de formacién de los profesionales para trabajar temas
especificos relacionados con las necesidades de sus usuarios, principalmente en materia de
bienestar emocional y educacidon en materia de sexualidad, donde se evidencia un vacio
importante en el accionar institucional. Sobre este tema, las investigaciones nacionales
indican que existen limitantes en cuanto a la disponibilidad y el acceso a servicios que
cubran con las necesidades de las personas con discapacidad y que ademads, no se brinda un
entrenamiento en atencion esta poblacion. (Gallardo, 2010)

Aspecto que limita la integralidad de la atencidon que reciben las personas con
discapacidad y por ende, genera efectos negativos entre la poblacion debido a que, al ser de
los pocos espacios de interaccion que poseen, requieren de una atencion especializada que
les permite canalizar y enfrentar de forma constructiva sus situaciones de vida. Lo cual
también se relaciona con que se brinde una mayor importancia a otros aspectos formativos
que son mas acordes a los conocimientos de las funcionarias a cargo.

Por otro lado, a pesar de que se indica realizar talleres educativos de manera
constante, los reportes dados por los usuarios evidencian una necesidad de una mayor
formacion en materia de derechos y de relaciones familiares, sociales, afectivas y sexuales.
Ademas, al igual que en el entorno familiar, se da una educacion primordialmente enfocada
al desarrollo de habilidades diarias, lo cual puede haber tenido un impacto en el hecho de

que varios usuarios deseen mantener sus condiciones de vida actuales, dentro de su entorno
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familiar e institucional, lo cual dificultarles el establecimiento, expresion y consecucion de
un proyecto de vida acorde a sus intereses.

Uno de los aspectos a mejorar a nivel de CAIPAD corresponde al accionar ante
situaciones de violencia, si bien es cierto se trabaja con poblacion en situacion de
vulnerabilidad, que asociado a los factores de riesgo previamente mencionados, pueden ser
o llegar a ser victimas de agresiones familiares y sociales. Segun los reportes obtenidos
parece no existir un protocolo de prevencion y atencion ante este tipo de eventos por medio
del cual se vele por la proteccion de sus usuarios.

Por otro lado, al considerar la influencia de la sociedad costarricense sobre la
calidad de vida de las personas con discapacidad, se pueden rescatar los planteamientos de
Gallardo (2010) quien menciona que en Costa Rica existe poca sensibilidad social y
gubernamental para destinar recursos y ayudas a esta poblacion, no resulta extrafio que
altos porcentajes de este sector carezcan de acceso a apoyos técnicos, atencion médica,
educacion formal y al empleo. Circunstancias que se evidencian entre los hallazgos de la
presente investigacion, las distintas formas de exclusion son evidentes en la realidad de este
grupo. (CNREE, JICA & Observatorio para el Desarrollo de la Universidad de Costa Rica,
20006)

Todo este recorrido analitico sobre el contexto comunitario, institucional y
familiar permite conocer la forma como estos entornos ejercen una influencia sobre la
calidad de vida del individuo. A continuacion se analizara, a la luz de los hallazgos, el
impacto que esto ha generado sobre la calidad de vida de los usuarios de ASODEPA
entrevistados.

Segin la percepcion de las personas con discapacidad, las dimensiones de
bienestar fisico, emocional y material son en las que presentan mejores condiciones de
vida, debido a que no reportan problemas considerables dentro de estas areas. Sin embargo,
puede extrapolarse que existen aspectos a mejorar en cada de ellas; en el dmbito fisico
existen ciertas dificultades en cuanto al autocuidado, especificamente en materia de
higiene, alimentacion y control del peso; en el &mbito material la principal problematica es
que, a pesar de que se reciben ayudas econdmicas, este dinero no es administrado ni

destinado unicamente a la persona con discapacidad.
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En el area emocional, la gran mayoria de los usuarios sefiala tener una vision
positiva de si mismos, sentimientos asociados a la felicidad y experimentar una satisfaccion
en cuanto a sus condiciones de vida. Sin embargo, la informacion recopilada permite
sefialar 2 problematicas mencionadas por algunas personas entrevistadas, por un lado se
reportan situaciones familiares negativas a las que se ven expuestas y que generan un
impacto importante sobre su estado animico y por el otro, que a nivel institucional no hay
profesionales que brinden apoyo formal en este ambito, deben recurrir a expertos en
materia de salud mental externos a ASODEPA, que en algunos casos trabajan de forma
voluntaria con esta poblacion.

Por otro lado, los elementos aportados por las personas entrevistadas también
sugieren que su percepcion de las condiciones de vida propias va en direccion de un
bienestar general en las demas dimensiones del Modelo de Calidad de Vida como la
autodeterminacion, derechos, inclusion social, relaciones interpersonales y desarrollo
personal.

Sin embargo, tal como menciona Rosado “las personas que presentan un
funcionamiento psicologico positivo tratan de sustentar su propia individualidad en
diversos contextos y situaciones mediante la capacidad de autodeterminacion para mantener
su independencia y su propia autoridad personal.” (p. 21) Este tipo de conductas auto-
determinadas, segin Wehmeyer y Schalock (2001), presentan 4 caracteristicas, a saber: la
persona actia de forma auténoma, autorregula sus comportamientos, inicia y responde ante
los eventos de forma “empoderada” y se auto-realiza.

Indicadores mencionados previamente, que pueden ser factores limitantes de la
autodeterminacion, sugieren la posibilidad de que los usuarios entrevistados ejerzan pocas
conductas de este tipo y que dichos comportamientos podrian estar mediados, en su gran
mayoria, por su entorno familiar; principalmente en lo que respecta a las elecciones y la
toma de decisiones.

Ademads, en el caso de la poblacion que asiste a ASODEPA, las opiniones
expresadas por las personas encargadas del cuido van en una direccion que reflejan una
percepcion de la discapacidad basada en estereotipos, como por ejemplo la necesidad de

depender de otras personas, la incapacidad propia para desempenar determinadas tareas o
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de tener metas, la dificultad de expresar los intereses, deseos o emociones, la imposibilidad
de establecer relaciones afectivas o de amistad con otras personas, entre otros. Estas
creencias parecen ser compartidas por los usuarios y por ende, haber limitado sus
oportunidades de desarrollo, propiciado el desconocimiento de sus derechos y la
obstruccion de una plena participacion en todos los aspectos que conciernen a su vida.

Tal como se senald, como parte de estas creencias que manejan las personas
cercanas a ellos y encargadas de su educacion, en muchos casos se ha limitado su proceso
de formaciéon profesional, a pesar de que cuentan con las capacidades y habilidades de
aprender. La cantidad de usuarios que han cursado un proceso de educacion secundaria es
muy escasa y aun mas quienes han continuado forméandose a través de cursos o
capacitaciones. Esto ha generado que un porcentaje muy pequeiio cuente con la habilidad
de lectoescritura.

La mayor problemadtica asociada a la carencia de formacioén educativa es la
limitante que esto representa en cuanto a oportunidades de desarrollo personal, pues como
se indico previamente, el no saber leer y escribir impide que puedan acceder a las ya de por
si escasas oportunidades de aprendizaje que ofrecen las instituciones educativas. Esto
representa un irrespeto a sus derechos y una forma de exclusion que dificulta el acceso a
oportunidades de empleo formal, pues como ya se menciond, solamente 2 usuarios trabajan
actualmente sin embargo, ambos los hacen por su propia cuenta en labores informales.

Como mencionan Riafio, Garcia, Rodriguez y Alvarez (2016) estos factores son
necesarios para mejorar la calidad de vida de las personas con discapacidad y el acceso a la
educacion y al trabajo corresponden a un derechos inherente que les permite participar de
forma activa en la vida comunitaria y sefiala ademas que “gracias a un trabajo digno cada
persona pueda adquirir una mayor autonomia, una mayor independencia y una rica red de
relaciones sociales, que sin duda, contribuirdn a mejorar su calidad de vida.” (p.113)

Como se ha indicado, la carencia de oportunidades de acceso a la formacion,
aunado al tipo de educacidon que reciben en el hogar, parece representar una limitante para
la ejecucion de sus proyectos de vida y la realizacion de actividades de interés personal vy,
en el peor de los casos, limitar sus propias creencias en cuanto a la oportunidad y/o

capacidad de tener metas personales.
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Si a estos aspectos se les suma otro indicador que refleja un obstaculo, que
consiste en que sus interacciones se limitan a su familia, profesoras y compafieros y, no
menos importante, que sus relaciones afectivas se rigen bajo los mitos asociados a su
“discapacidad sexual”; resulta comprensible su escaso desarrollo social, las complicaciones
que indican presentar para interactuar con personas ajenas a su entorno y la dificultad que,
segiin se reporta, enfrentan al exponerse a situaciones cotidianas con sus amigos y/o
parejas.

Tal como se ha evidenciado hasta el momento, existe una serie de indicadores que
van en una direccion que sefiala aspectos de mejora en areas mediadas por el propio
individuo, su entorno familiar, institucional y comunal. Sin embargo, la percepcion y
acciones mencionadas por parte de los participantes también reflejan condiciones positivas
en algunos aspectos concernientes a todas las dimensiones del modelo de Calidad de Vida,
lo cual permite inferir que las oportunidades de promover las condiciones de vida de esta
poblacion estan en manos de estos actores, planteamiento acorde a lo mencionado por Vega
(2007) quien afirma que “Las barreras estan en muchas ocasiones mas en la sociedad que
en las personas.” (p.247).

Ante lo cual, resulta necesario considerar la brecha que existe entre el discurso social en
torno a la promocion de la calidad de vida en la poblacion con discapacidad y la practica;
tal como se sefialo con anterioridad, existen deficiencias importantes en el accionar legal y
social en cuanto al cumplimiento de los derechos y la satisfaccion de las necesidades de
esta poblacion.

A pesar de que existen propuestas para mejorar las condiciones de vida de este sector,
las acciones parecen ser insuficientes porque tienden a basarse en estrategias de proteccion
y no de instrumentalizacion, mediante las cuales se dote a la persona con discapacidad de
herramientas para ser agente primario de su propia vida y por otro lado, no se producen
cambios en que desmitifiquen las creencias y estereotipos que promueven el mantenimiento
del paradigma asistencialista.

En relacion con los hallazgos de la presente investigacion, dicha situacion parece
replicarse en cuanto al accionar de ASODEPA y de las familias que, a pesar de buscar

mejoras en la calidad de vida de sus usuarios, siguen desarrollando acitividades y procesos
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de crianza bajo este paradigma. Situacion que se evidencia ademads, a nivel comunal, social
y politico, lo cual reduce las oportunidades de un cambio positivo que promueva las
modificaciones necesarios para brindar mayores oportunidades de desarrollo a las personas
con discapacidad y obstaculiza el cumplimiento de los objetivos de los programas que

tienen este fin como objetivo.
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7. Propuesta

Los resultados de la investigacion evidencian que existen areas de mejora en el
accionar tanto de los usuarios, como de sus familiares e incluso la institucion. Por lo cual
la siguiente propuesta se orienta a una intervencion psicoeducativa, desde ASODEPA,
dirigida a las personas con discapacidad y cuidadores.

Las acciones generales que se considera puede implementar el CAIPAD para
maximizar impacto positivo en la vida de las personas con discapacidad se mencionan
dentro la propuesta y se especifican con detalle en el apartado de recomendaciones. Debido
a que los consejos son de cardcter general en la forma como se abordan las distintas
dimensiones del Modelo de Calidad de Vida no se incluye una planeacion especifica, sino
sugerencias generales.

En relacion con el trabajo con cuidadores, la intervencién se orienta en la
adquisicion de conocimientos y habilidades que permitan modificar los patrones
conductuales familiares y gestar cambios positivos que ayuden tanto a la persona encargada
del cuido como su pariente con discapacidad a tener mejores condiciones de vida.

Finalmente, el trabajo con usuarios se enfoca en la adquisicion de habilidades
especificas que permitan favorecer y complementar el trabajo del Centro y de su familia.
Por lo cual se pretende que al final los modulos la persona con discapacidad sea capaz de
reconocerse a si mismo como un adulto con derecho al uso pleno de sus capacidades y
goce de su vida.

Para asegurar la calidad del material esta propuesta fue validada por 3 profesionales en
el tema de discapacidad, asimismo se crearon 3 instrumentos, destinados al CAIPAD, para
una evaluacion con los usuarios, sus familias y la propia institucion, para que los
funcionarios encargados de su implementacion realicen una valoracion de los resultados

obtenidos al finalizar su aplicacion.
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Propuesta de intervencion

El material desarrollado en esta propuesta pretende una intervencion integral dirigida
a ASODEPA para la implementacion de mejoras a nivel institucional mediante el

trabajo con los usuarios y sus familias.
Esta metodologia se dividira en los siguientes apartados:

v “Rompiendo barreras”. Guia de trabajo con usuarios.
v' “;Discapacidad?, Escuela para cuidadores de personas adultas con

discapacidad”. Guia de trabajo con encargados del cuido.

La primera seccidn se orienta en la adquisicion de conocimientos y habilidades, por
parte del usuario, que le permitan ser un agente activo de sus propias condiciones de

vida.

En la segunda secciodn, se plantea una Escuela para Cuidadores con el fin de fomentar
el trabajo conjunto entre la familia y la institucion mediante el cual se le brinde a las
personas encargadas del cuido herramientas y estrategias que favorezcan su
autocuidado y promuevan cambios orientados a la mejora de la calidad de vida de sus

familiares.







Presentacion

Esta es una guia de trabajo dirigida a los funcionarios para el trabajo con los

usuarios, comprende una serie de bloques enfocados en areas como:
Bloque 1. “;Quién soy?”
Bloque 2. “Conociendo mis derechos”
Bloque 3. “Lo que pienso, quiero y siento también importa”
Bloque 4. “Elijo y decido sobre mi propia vida”
Bloque 5. “Aprendo a solucionar mis problemas y a negociar”

La finalidad de esta guia es promover comportamientos en el usuario orientados a
la capacidad de dirigir su propia vida mediante la adquisicién de conocimientos y el
desarrollo de habilidades necesarias para el diario vivir. Con esto se espera que la persona
con discapacidad pueda ser un agente activo en su desarrollo personal para que, de forma

integral con el trabajo institucional y familiar, mejore su calidad de vida.
Descripcion de cada bloque

e Quién soy?
El trabajo en esta seccion se enfoca en el auto reconocimiento como una persona
adulta con capacidades distintas a los demads. Por lo que se trabajara:

% Qué significa ser un adulto?
X Auto imagen
x  Reconocimiento de las capacidades propias

. Conociendo mis derechos
El trabajo en esta seccion se enfoca en el conocimiento de los derechos basicos de
las personas con discapacidad. Por lo que se trabajara:

(Qué son los derechos?

Derecho y responsabilidades

(A qué tengo derecho?

(Qué hacer ante situaciones de violacion de derechos?

X X X X
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e Lo que pienso, quiero y siento también importa

El trabajo en esta seccidon se enfoca en el reconocimiento de la importancia que
tienen los deseos y emociones propias. Asi como la confianza de poder comunicarse y
expresarse ante los demas. Por lo que se trabajara:

X Qustos e intereses
% Reconocimiento de las propias emociones
x  (Coémo expresar las emociones?

. Elijo y decido sobre mi propia vida
El trabajo en esta seccion se enfoca en el reconocimiento y fortalecimiento de la
capacidad de elegir y tomar decisiones sobre aspectos que influyen de manera directa sobre
el usuario. Por lo que se trabajara:

x  Linea de tiempo imaginaria
x  Elecciones
x  Decisiones

e Aprendo a solucionar mis problemas y a negociar
El trabajo en esta seccion se enfoca en el aprendizaje de estrategias de solucion de

problemas y de negociacion. Por lo que se trabajara:

x  Entrenamiento en solucidon de problemas
x  (Coémo puedo negociar?

Metodologia de trabajo

La guia se orienta al trabajo con la poblacion adulta con discapacidad que asiste
activamente al Centro de Atencion Integral ASODEPA. Queda a criterio de los
profesionales la seleccion de los usuarios con los que se trabajard segiin su grado de
funcionalidad a nivel expresivo y de comprension.

Cada seccion cuenta con actividades que permiten facilitar, mediante la puesta en
practica, la adquisicion de los conocimientos y el desarrollo de las capacidades necesarias

para que la persona con discapacidad sea participe activo de su propia vida.
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Recomendaciones

La presente guia es un apoyo al trabajo institucional por lo que se recomienda al
Centro de Atencion abordar los temas a profundidad y con frecuencia para promover el
aprendizaje entre las personas que asisten al CAIPAD, asi como una orientacion
profesional individualizada, en aquellos casos que lo requieran, debido a que cada usuario
posee necesidades distintas.

Se recomienda realizar el trabajo de manera semanal con pequeiios grupos para
poder brindar una atencion mas centrada en las necesidades emergentes e identificadas de
cada individuo. En caso de no poder ser asi, se recomienda que se trabaje cada tematica en
varias sesiones para poder profundizar en cada una de ellas.

Asimismo se insta al personal a desarrollar e implementar sus propias propuestas a
modo de actividades y dinamicas dentro y fuera de la institucién para fortalecer la
adquisicion de dichas capacidades y generalizarlas a los contextos en los que se desarrolla

el individuo.
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“6Quién soy?”

Bloque 1




“6Quién soy?”

;Queé significa se
adulto?

:
)

1

Guia de trabajo

-
i

'

1. Solicite a los participantes realizar un collage sobre lo que creen que significa ser
adulto. Una vez finalizado pidales compararlos para generar una lluvia de ideas con

sus propuestas.
2. Utilice la lluvia de ideas para explicar las caracteristicas principales de la etapa

adulta.
3. Utilice el siguiente instrumento para comparar la percepcion de vida adulta que

tienen los usuarios con su propia realidad.

(Me veo a mi mismo como un adulto?

Si( ) No ()
(En mi casa me tratan como un adulto?

Si() No ()

(Qué actividades hago que realizan otros adultos?
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“6Quién soy?”

/ Autoimagen!!

Guia de trabajo

1. Brinde a cada usuario un espejo pequefio con el cual pueda verse a si mismo.
Pidales, uno por uno, decir 5 caracteristicas positivas y 5 negativas sobre si mismo,
ya sea fisicas o de su personalidad. En el dibujo de cabeza, que encontrara adjunto,
ayudeles a anotar las caracteristicas positivas dentro de la figura y las negativas
fuera de la misma.

2. Solicite a los demas compafieros presentes opinar sobre las cualidades negativas

para verificar si el usuario realmente posee esas caracteristicas o si se le percibe de
forma distinta.
En caso de que haya un acuerdo sobre la condicion negativa, pidales decir 2
aspectos positivos por cada negativo Y proponga estrategias sencillas para que el
usuario pueda modificar esa situacion, por ejemplo si es una persona grosera con los
demas ensefarle, de forma positiva, a interactuar con respeto con otras personas.

3. Reforzar el trabajo del punto 2 mediante sesiones individuales con el usuario
utilizando tareas dentro del CAIPAD y en su entorno familiar.

E...=' - - I L L L LT e Rl e -
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Reconocimiento de\
las capacidades
propias

N\

Guia de trabajo

1.

2.

3.

Pida al usuario indicar la mayor cantidad de tareas que puede realizar sin ayuda de
otras personas, como por ejemplo, vestirse solo, dibujar, caminar, preparar sus
alimentos, entre otras. Anote estas actividades en la pizarra.

Indague como se sienten al poder realizar tareas por su propia cuenta y no poder
hacerlas por si mismos. De la misma manera averigiie los motivos por los cuales no
logran hacerlo (limitantes fisicas, intelectuales, familiares o por desconocimiento
del procedimiento a seguir, entre otras).

Cuestione la vision de si mismos como personas con la finalidad de orientar la
discusion a la ruptura del mito de la discapacidad como limitante. Trate de reforzar
la auto-percepcion de individuos con capacidades distintas que puede realizar
diversas tareas de su interés.

Solicite a cada usuario pensar al menos una actividad que no realizan y que
desearian hacer. Trace un plan paso a paso, segun las capacidades y recursos de
cada persona, para que adquiera la habilidad de ejecutar dicha tarea. En caso de ser
necesario comuniquese con la persona encargada del cuido para solicitar su
colaboracion. Evalue el progreso de forma constante.

Actividades que puedo realizar solo.
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“Conociendo
mis derechos”

Bloque 2




“Conociendo mis derechos”

Guia de aprendizaje

(Qué son los

derechos?

Son cosas a las que se
tenemos derecho porque son

permitidas. O sea son
libertades que estan
garantizadas por la Ley.

—

|

Y a qué tengo derecho? " @ 3
® @

Usted tiene derecho a:

Estudiar

Trabajar

Recibir atencion en salud

Contar con espacios fisicos accesibles
Tener acceso a la informacion
Participar de la cultura y el deporte

ASANENENENEN

;Y es responsabilidad suya, de su familia, de la sociedad y del
Gobierno hacer valer estos derechos!

C

:
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Guia de trabajo

“Conociendo mis derechos”

1. Hable con la persona con discapacidad sobre sus derechos, expliquele qué son y a
qué tiene derecho.
2. Solicite al usuario colorear de azul el recuadro si la situacion se respeta en su vida 'y
de rojo si no. Por ejemplo, colorear de azul si se le permite estudiar y de rojo si no.
3. Realice una lluvia de ideas, de forma conjunta, sobre formas en las que ellos puede
hacer valer sus derechos. Utilice los aprendizajes del bloque anterior para reforzar
la creencia de su capacidad.
4. Hable con los usuarios sobre sus responsabilidades dentro del hogar, del CAIPAD
y de la sociedad. Pidales hacer un collage en el que combinen tanto derechos como
responsabilidades.
5. Formule, junto con los usuarios un plan de accion respaldado por las autoridades del
Centro para actuar efectiva e inmediatamente ante situaciones de violencia
e cmmmeeeT T T S e e e e T T T T T e e e
Situacion Azul | Rojo
Fui a la Escuela
Fui al Colegio

Me ensefiaron a leer

Me ensenaron a escribir

He trabajado en algo que me gusta / Actualmente trabajo

Puedo tener amigos y salir con ellos

Puedo tener mi propio dinero

Tengo mi cuarto propio

Me relaciono con personas ajenas al CAIPAD y a mi familia

Puedo estar solo

Puedo hacer las cosas solo

Puedo tener pareja

Salgo a pasear con mis amigos o mi familia

Practico deportes

Los lugares por donde caminos son accesibles

Puedo viajar solo en bus o taxi

Asisto al médico regularmente

Puedo elegir sobre mi futuro

Mi familia me toma en cuenta para tomar decisiones

Opino sobre mi vida

Realizo actividades que me gustan

Puedo utilizar la computadora

Puedo ver las noticias o leer el periodico

Cuando quiero aprender, siempre me ensefian
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Guia de aprendizaje “Conociendo mis derechos”

¢ Y si alguien irrespeta
mis derechos?

»
I

La Ley sanciona a las
personas que violan los
derechos de las personas
con discapacidad. Por lo

que su deber es denunciar

estas situaciones.

Por lo que siempre es
importante hablar con otra
persona sobre la situacion.
Lo importante es no
callarlo y hacer algo para
cambiar la situacion.

Recuerde que usted es un adulto, por lo
que tiene derechos y responsabilidades.
La principal es velar por su bienestar.

Recuerde que usted merece respeto y
una vida digna.
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¢ Qué es sexualidad
integral?

2

Sexualidad son las  relaciones
afectivas y  sentimentales que
establezca. Ademds de sus gustos,
fantasias, afinidades y experiencias.

Disfrutar de tu !
sexualidad es uno de tus a
&
derechos! -

—

s

Guia de trabajo

1. Forme equipos de trabajo y pidales indagar, una de las siguientes tematicas por
grupo: amor, amistad, fidelidad, relaciones familiares, diferencias sexuales, etapas
de desarrollo sexual e higiene sexual. A la semana siguiente cada grupo debera
presentar un cartel, elaborado con la ayuda de sus familiares, y exponer la tematica.

2. De ser posible contacte una persona especialista en el area para que brinde una
capacitacion sobre temas de anticoncepcion, relaciones sexuales, relaciones
afectivas y formas de prevencion de situaciones de abuso. En caso de no ser posible
pida la ayuda a algunos padres para preparar una presentacion sobre estos temas y
que sean ellos quienes impartan la leccion a los usuarios.

3. Brinde materiales para que cada usuario haga un collage o un dibujo mediante el
cual refleje su sexualidad y sus intereses al respecto.
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Lo que piense,
quiero y Ssiento
Lombien mports”

Bloque 3




To que plense, qulere y siento
tombien tmports”

Gustos e interese.

Guia de trabajo

1.

2.

3.

4.

Realice una sesion de didlogo. Pida a los usuarios sentarse en circulo, en una
posicion comoda, preglnteles sobre sus las actividades que les gusta realizar en el
CAIPAD vy en su hogar; indague si cuentan con los recursos materiales necesarios
para realizarlas.

Posteriormente, pregunteles sobre sus proyectos presentes y futuros, indague sobre
sus metas y deseos personales.

Utilice una cartulina y un marcador, asi como lapices de color y recortes de revistas
o periddicos y redacte juntos con los usuarios una historia de una persona con
discapacidad en la cual €l o ella se propone una meta, se le presentan varios
obstaculos (procure utilizar ejemplos similares a los que los usuarios viven en dia a
dia) y logra vencerlos para, al final, lograr cumplir su objetivo. Pida a los usuarios
aportar ideas para crear la historia y que dibujen o peguen recortes alusivos a los
momentos mas relevantes de la historia.

A modo de cierre refuerce la idea de la importancia que tiene expresar los deseos ¢
intereses propios, desarrollar dichas actividades y enfocarse en las capacidades y

recursos mas que en las limitaciones.
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Lo que plenso, quiero y sienio
tombien mports”

Reconocimiento de las
propias emociones

Guia de trabajo

1. Utilice la imagen adjunta para explicar cuales son las emociones que las personas
experimentan. Enfatice en la normalidad de experimentar diversas emociones,
segun el contexto en el que se encuentre la persona y en la importancia de aprender
a reconocerlas para saber como manejarlas.

2. Utilice el dado de emociones para jugar “Me siento... cuando...”, la premisa de la
dindmica es que cada usuario tire el dado (de preferencia en varios turnos) y
dependiendo de la emocién que le toque indice una situacion en la que se siente de
esa forma. Por ejemplo, si la persona tir6 el dado y cayod en enojo, la persona puede
decir “me siento molesto cuando me tratan mal”.

e L L L
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Lo que plenso, qtiere y siento

Ltombicn mports”
;Como expresar las
< emociones?

Guia de trabajo

1. Explicar la relacion entre los pensamientos, emociones y conductas (la forma como
se piensa afecta la manera como la persona se siente y esto influye en la conducta
que emite).

2. Plantee situaciones para ejemplificar, pida a algin usuario regalar de forma
sorpresiva un chocolate a otro usuario y pregunte a ambos que pensaron, como se
sintieron y como actuaron. Puede utilizar otro tipo de ejemplos practicos.

3. Utilice el conocimiento que los usuarios aprendieron en el taller de padres sobre la
comunicacion, pidales implementar dichas estrategias en la dinamica “Juego de
roles”. Forme parejas y asigne roles a cada miembro, uno debe ser el hijo y al otro
ser el padre o madre, dé la consigna al hijo de expresar sus emociones a su padre o
madre ante los siguientes escenarios hipotéticos: un gesto amable, un regafio y una
noticia inesperada (si desea puede proponer situaciones especificas).

4. D¢ a cada participante una ficha de emociones y una figura humana bajo la consigna
de pegar dentro de la imagen aquellas emociones que sienten de forma frecuente, y
fuera aquellas que desean experimentar. Deben elegir una emocion de las que
perciben y expresarla al grupo de la forma ensayada previamente (pensamiento-
emocion-conducta).
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Lo que plepso, quiere y sievto

Lombien mports”
Vergiienza Culpa Desanimo Desprecio | Resentimiento
Empatia Carino Calma Seguridad Esperanza
Tristeza Felicidad Enojo Sorpresa Miedo
Pereza Celos Asco Amor Aburrimiento
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‘Elfjo ¥ decido
sobre mi propis
Vido”

Bloque 4




“Elffo y decido sobre mf propls
Vido”

Linea de tiempo

Guia de trabajo

1. Pida al usuario pensar como es actualmente y dibujarlo o anotarlo al inicio de la
flecha. Posteriormente pidale pensar en como quiere ser en 5 anos, considerando sus
deseos y metas a futuro y pidale dibujarlo o anotarlo al final de la flecha. Una vez
que se ha concluido, brinde apoyo individual para seleccionar cuales son los pasos a
seguir para lograr llegar al punto final del camino, es decir llegar a cumplir las
metas. Anote dichos pasos en orden a lo lago de la flecha.

Recuerde que se deben establecer metas realistas y acordes a los recursos y capacidades

del usuario.

(Como soy hoy?

(Como quiero
ser?
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“Elfjo y decldo sobre mi propls
Vid?”

Elecciones y
decisiones

Guia de trabajo

1. Pida al usuario pintar los aspectos de su vida sobre los cuales se le permite elegir y
decidir.

2. Pidales listar aquellas situaciones en las que no se les permite hacer elecciones y/o
decidir, anote las mismas en una cartulina grande a modo de lluvia de ideas.
Reportelo a los padres y desarrolle juntos con ellos estrategias de accidon para
fomentar a nivel familiar la capacidad de eleccion y extender los contextos en los
cuales se favorece este aspecto.

3. Ensefie a las personas participantes los 5 pasos de la solucion de problemas para que
aprendan a comparar las opciones y escoger la mejor de ellas. Pidales resolver el
caso de forma grupal utilizando los 5 pasos, guieles en el proceso evidenciando cada
paso.

o

-

Guia de aprendizaje
SOLUCION DE PROBLEMAS
Pasos:

Plantear el problema (saber que hay un problema)
Definir el problema (especificar cual es el problema)
Buscar soluciones (lluvia de ideas de posibles soluciones)

b=

Escoger la mejor solucion (comparar las soluciones y sus posibles consecuencias)
5. Poner en practica la mejor solucion (hacer lo que se decidio)
Puesta en practica

Pedro rompio el videojuego de su hermano Miguel mientras
jugaba con ¢l sin permiso.

;Qué puede hacer Pedro? 133




“Elffo y decido sobre mf propls
Vido”

Encierre en un circulo la imagen segun las situaciones en las que se le permite elegir y
decidir.

ALIMENTACION

ACITIVDADES DE
PREFERENCIAS OCIO

LCOMPRAR
ROPA

META

ESTUDIO TRABAJO METAS
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“Aprendo 2
solucionsr mis
problemss y 2

Degocior

Bloque 5




“Aprendo 9 solucionsge mis

Entrenamiento en

problemss y 9 negocior”

solucion de problemas y
negociacion

Ficha de aprendizaje

5 pasos para la solucion de problemas

1. Identifique el problema y mantenga una actitud positiva.
Recuerde que los problemas pueden solucionarse.

2. Conozca el problema y piense porqué
sucedio y qué recursos tiene para solucionarlo.

3. Piense muchas formas de solucionarlo. Recuerde que no hay

1deas malas.
Nk 7

.

4. Escoja la mejor opcion, la que usted crea que va a solucionar mejor
el problema.
5. Ponga en practica su solucion.

Cuando tenga un problema con una persona opte por negociar ...

D jBuscar soluciones que los beneficien a ambos!
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“Aprendo 9 solucionge mis

problemss y 2 negocior”

Ficha de trabajo

1.

Caso

Plantee a los usuarios el caso hipotético de Carlos y José. Pidales buscar formas
para solucionar el problema entre ellos, recuérdeles utilizar todo lo que han
aprendido hasta el momento.

Pida a los usuarios pensar en los principales conflictos que tienen entre ellos. Elija
al menos 3 situaciones y proceso realizar la misma dindmica que en el ejercicio
anterior.

Solicite la colaboracion de otra persona facilitadora y presente una breve
dramatizacion en la que se evidencie un conflicto entre ambas personas, una de ellas
debe utilizar los pasos de solucion de problemas y expresar sus emociones y
pensamientos siguiendo el rol de hablante aprendido en el taller de cuidadores,
mientras que la otra debe actuar con el interés de mantener el problema buscando
pelear. Al finalizar de debe indagar como creen los usuarios que se sentian ambos
personajes y cual de ellos actu6 de forma adecuada.

Pida a los usuarios realizar un mural, una historia o una cancién en la que reflejen
los 5 pasos de la solucion de problemas.

e e -

José es un joven con discapacidad intelectual que la mayor parte del tiempo pasa

molestando a Carlos, quien se enoja frecuentemente por esta situacion e incluso en
ocasiones responde con golpes ante los ataques de José. Se han buscado formas de
solucionar el problema pero ni Carlos ni José quieren ceder y solucionar el problema, José
quiere seguir molestando y Carlos quiere que castiguen

a su compafiero y que lo alejen.
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personas adultas con
discapacidad

7.2 Guia de trabajo con e




Presentacion

Esta es una guia de apoyo dirigida a los funcionarios para el trabajo con las

familias, comprende una serie de bloques enfocados en areas como:
Bloque 1. “Aprendiendo a cuidarme”

Bloque 2. “Fomento de la autodeterminacion en las personas con

discapacidad”.

Bloque 3. “Desarrollo personal y bienestar material”
Bloque 4. “Bienestar emocional y bienestar fisico”
Bloque 5. “Derechos y sexualidad”

Cada bloque corresponde a un taller psicoeducativo desarrollado para Ila
construccion conjunta de conocimientos entre las personas encargadas del cuido y los
funcionarios de la instituciéon. Cada area incluye una explicacion teoérica para la persona

encargada del desarrollo de la sesion, la planeacion de cada taller y el material de trabajo.

La finalidad es crear una “Escuela para cuidadores de personas adultas con
discapacidad” para brindarles herramientas y estrategias, enfocadas en las dimensiones del
Modelo de Calidad de Vida de Schalock y Verdugo, que les permitan implementar cambios
positivos en la dindmica familiar para mejorar la calidad de vida de sus parientes con

discapacidad y de la familia en general.

Metodologia de los talleres

a. Descripcion de los sujetos participantes

Este taller estd orientado al trabajo con padres, madres, hermanos y personas del

entorno inmediato de los usuarios que asisten activamente a ASODEPA-CAIPAD.
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b. Descripcion del lugar de las sesiones

Los talleres se realizaran en las instalaciones de la institucion, en un espacio lo

suficientemente grande para atender a todos los participantes y que cuente con los recursos

necesarios para el desarrollo del taller, tales como sillas y algunas mesas, un video beam y

una superficie para proyectar.

C.

Prevision de posibles inconvenientes y su forma de resolverlos

Entre los principales inconvenientes se preveé:

Inasistencia por parte de los cuidadores: en caso de no llegar ningin cuidador la
sesion no podra ser llevada a cabo, por lo cual seria cancelada y se realizaria una
nueva convocatoria. En caso de asistir al menos un cuidador se modificaria la
dindmica, pasando de un trabajo grupal, a una sesién psicoeducativa mas
individualizada.

Sobrepasar el tiempo planeado para el taller: en caso de extenderse mas tiempo del
esperado se solicitaria el permiso a los presentes para terminar el taller o se

realizaria otra convocatoria para finalizar con la tematica.

Recomendaciones para los talleres

Para la implementacion de la Escuela para cuidadores se recomienda a la

institucion:

Realizar los talleres de con una frecuencia mensual o quincenal, segin la
disponibilidad de tiempo de la institucion. Se sugiere que para cada convocatoria se
utilicen diversos medios de comunicacion, via escrita, telefénica y en caso de ser

posible via correo electronico.

A la persona encargada del desarrollo de cada taller se le sugiere utilizar el material
de referencia aportado en esta guia para su preparacion. Y en caso de ser necesario,

utilizar otras fuentes de informacion para una mayor comprension de la tematica.
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Dar inicio a las sesiones de la propuesta “Compartamos nuestras experiencias” tras
el desarrollo del Bloque 1 que corresponde al autocuidado, como forma de cuido

conjunto a través del apoyo brindado entre madres, padres y demas cuidadores.

Utilizar estos espacios de interaccion con los familiares para conocer sus
necesidades y puntos a mejorar con la finalidad de canalizar nuevas tematicas de
trabajo futuro para darle continuidad a la “Escuela para cuidadores”, segiin las

carencias ¢ intereses reales de estas personas.
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‘HAprendiendo 2
cuidorme”

Bloque 1




Aprendiendo a cuidarme

El primer bloque se enfoca en el autocuidado, para orientacion del facilitador se
brindara una breve explicacion de este tema. En caso de querer informarse mas o de tener

alguna duda se le recomienda buscar otras fuentes de informacion.

Autocuidado

Cuidar a un familiar que lo necesita puede ser una de las experiencias mas
gratificantes, pero esta labor puede resultar dificil y problematica. Por lo que autocuidado
surge “como un recurso de vital importancia para el cuidador y su bienestar, asi como para
el familiar en necesidad de cuidados” (Cruz Roja Espanola, 2010).

Llevar a cabo la implementacion de diversas estrategias para el cuido de una
persona con discapacidad requiere de una gran inversion energética por parte de los
familiares o cuidadores, con el pasar del tiempo esto puede generar una sobrecarga que
conduce al agotamiento de sus recursos emocionales, sino se cuenta con el apoyo necesario
para sostenerse eficientemente en la tarea (Manes, 2005).

Segun la Cruz Roja Espafola (2010), las situaciones de cuido poseen las siguientes
caracteristicas:

e Lalabor de cuido implica un elevado gasto energético y de tiempo.

e Los cuidadores se enfrentan a més problemas de salud, a nivel fisico y psicologico,
que la poblacion no cuidadora.

e Cuidar es una experiencia positiva, emotiva y gratificante que al mismo tiempo
provoca sensaciones negativas.

Por otro lado Manes (2005) indica que los cuidadores experimentan algunas
emociones, pensamientos y sentimientos como la negacion, rabia o irritabilidad,
autocompasion, ansiedad, miedo, depresion, agotamiento, pena, culpa, enojo, vergiienza
y/o soledad. Es importante que estas personas estén conscientes de sus propias
emociones para que puedan controlarlas de la mejor manera posible, preservando la
calidad de vida de la persona a su cargo, de si mismo y de su familia.

Ante esta situacion la persona encargada del cuido debe implementar estrategias para
mantener su propia salud fisica y psicolédgica, por lo que Manes (2005) recomienda realizar

las siguientes acciones:
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Aprendiendo a cuidarme

o Tomar conciencia de las repercusiones del cuidado en la propia vida: es necesario
reconocer las propias emociones que se experimentan, que éstas surgen a raiz de lo que
se piensa y que por lo tanto pueden ser manejadas. Ademas de los cambios que se han
gestado al no disponer de tiempo para uno mismo, es probable que las relaciones
familiares se vean afectadas por diferencias de opinion o tensiones, puede dificultarse
compaginar el cuidado con el trabajo por lo que el rendimiento o los ingresos pueden
disminuir, el tiempo de ocio puede verse reducido, es probable que se experimente
cansancio fisico y fatiga mental.

e Involucrar a otros: al reconocer la afectacion que genera la sobrecarga que impone el
cuido se debe solicitar ayuda de otros familiares y amigos para poder disponer de
tiempos de descanso u obtener ayudas financieras.

o Tomar tiempo para si mismo: esto implica desligarse del cuido por periodos de tiempo
en los cuales se pueda pasar tiempo con otras personas, realizar actividades placenteras
y divertirse. Se recomienda buscar actividades de interés propio que propicien el
contacto con el mundo exterior.

e Reconocer las propias limitaciones: es necesario aceptar el cansancio propio y buscar
ayuda antes de que se desate una crisis.

e No culpabilizarse: ni la persona con discapacidad ni su familia tienen la culpa, al
experimentar la culpa se recomienda hablar y buscar la forma de reconectarse con el
pariente y con otros.

o Tener presente que sé es importante. se debe reconocer la importancia propia y la
relevancia para la persona con discapacidad.

e Cuidar la salud: es necesario la realizacion de visitas perioddicas al médico y ponerle al
tanto del nivel de estrés al que se estd sometido. Ademads se recomienda tener tiempos
de descanso adecuados, una alimentacion saludable y realizar actividad fisica de forma
regular.

e Capacitarse: es beneficioso asistir a capacitaciones breves sobre la discapacidad y
conocer formas variadas y sencillas de enfrentar las situaciones cotidianas a las que se
enfrenta. Por otro lado, se requiere de otras personas con quienes compartir las propias

experiencias y sentimientos.
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Aprendiendo a cuidarme

e Felicitarse: se requiere ver los frutos del esfuerzo sobre la calidad de vida de la
persona a cargo y auto felicitarse por superar situaciones dificiles, ser una persona que

ayuda a otros y por ser mas flexible y tolerante.

Estructura del taller
Este taller se orienta al trabajo con cuidadores y/o encargados legales de las personas
adultas con discapacidad. Entre las principales tematicas a tratar se encuentran:

e Reconocimiento de las repercusiones del cuido sobre la propia vida.

¢ Entrenamiento en estrategias para el autocuidado.

El trabajo con cuidadores se llevard a cabo en una sesion de aproximadamente dos
horas. Tiempo durante el cual se abordarid, mediante técnicas psicoeducativas y la
participacion activa de los participantes, tematicas orientadas a el reconocimiento y
expresion de las emociones y pensamientos asociados al cuido asi como el aprendizaje de
metodologias que las personas pueden implementar para mantener y promover su propia
salud.

Para el desarrollo de este taller se plantean los siguientes objetivos:

Objetivo General

- Brindar herramientas a las personas encargadas del cuido para facilitar la atencion a
la propia salud fisica y psicologica.

Objetivos Especificos

- Crear una atmosfera de confianza entre los participantes.

- Brindar un espacio de expresion y compresion sobre la realidad familiar de la
persona adulta con discapacidad.

- Generar conciencia en los cuidadores acerca de la importancia del autocuidado.

- Brindar a los cuidadores un espacio de reconocimiento y expresion de las
emociones propias asociadas al cuido.

- Ensefiar a los cuidadores estrategias que favorezcan el desarrollo de actitudes y
habilidades que favorezcan el autocuidado.

- Fomentar el compromiso, por parte de los cuidadores para el autocuidado.
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Aprendiendo a cuidarme

El desarrollo del taller se realizara de la siguiente forma:

Tabla 2. Descripcion de la sesion de trabajo del taller “Aprendiendo a cuidarme”

Objetivo especifico Actividad Duracion Materiales Responsables
Crear una atmosfera de confianza entre | 1. Inicio, encuadre y 15 Una pelota pequefia
.. presentacion de los minutos
los participantes ..
participantes
Brindar un espacio de  expresion y 2. Discusion sobre la realidad | 40 -
compresion sobre la realidad familiar de la familiar de la persona minutos
. . adulta con discapacidad
persona adulta con discapacidad. P e
Facilitador
Generar conciencia en los cuidadores . ., .
3. Psicoeducacion en 10minutos | Brochure
acerca de la importancia del autocuidado. autocuidado
Brindar a los cuidadores un espacio de 4. Carta al cuidador 15minutos | Hojas de papel
reconocimiento 'y expresion de las Lapiceros

emociones propias asociadas al cuido.
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Aprendiendo a cuidarme

Ensefiar a los cuidadores estrategias que | 5.
favorezcan el desarrollo de actitudes y

habilidades que favorezcan el autocuidado. | 6.

Fomentar el compromiso, por parte de los

cuidadores para el autocuidado.

Video “Cuidar al
cuidador”

Psicoeducacion en
autocuidado

Completar instrumento
“Me comprometo conmigo

mismo”

Cierre

10
minutos
15
minutos

10
minutos

5 minutos

Brochure
Video beam
Computadora
Video'

Instrumento
comprometo
mismo’>

[3 LMe
conmigo

Facilitador

Fuente: Elaboracion propia

' Link https://www.youtube.com/watch?v=ZiogmDMtkws

? Ver Instrumento “Me comprometo conmigo mismo”
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Aprendiendo a cuidarme

Explicacion de las actividades:

1. Inicio y presentacion de los participantes

Se dara la bienvenida a los participantes, se explicaran los objetivos que guian el taller y
los principales contenidos que seran abordados durante el mismo, asi como la presentacion
del equipo responsable del mismo. Seguidamente, para romper el hielo la persona
facilitadora debera dar las indicaciones con anterioridad. La dindmica debe proceder de la
siguiente forma:

e Los participantes deben sentarse en un circulo.

e La persona facilitadora debera tirarle la pelota a un participante y darle una de
las siguientes consignas “positivo” o “negativo”, ante lo cual la otra persona
debera presentarse indicando su nombre, el nombre de su familiar con
discapacidad y un aspecto positivo o negativo de ser cuidador, dependiendo de
la premisa de quien le tir6 la bola.

e Una vez que el primer participante lo haga debera tirar la bola a otra persona y
dar la consigna “positivo” o “negativo” asi sucesivamente hasta concluir con

todos los presentes.

2. Discusion sobre la realidad familiar de la persona adulta con discapacidad
A modo de mesa redonda se abrird un espacio de conversacion entre los presentes,
donde la consigna es “Hablar sobre la experiencia familiar al tener un miembro con
discapacidad”, siguiendo las siguientes interrogantes:
e ;Cuales retos han enfrentado a raiz de la discapacidad de su familiar?
e ;Como los han enfrentado?
e ;Cuales son los miedos que siente la familia?
e ;Como es su experiencia como cuidador?
e ;Cuales son sus necesidades como cuidador?
e ;Cuadles han sido los aspectos positivos de esta experiencia?
Durante este espacio los cuidadores pueden compartir entre si sus experiencias con la
finalidad de permitirles reconstruir sus vivencias y de hacerles saber que su realidad es la

de muchas otras personas. A modo de cierre se pretende rescatar la importancia de su apoyo
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Aprendiendo a cuidarme

y cuido para su familiar con discapacidad y aquellos otros aspectos positivos que sean

mencionados.

3. Psicoeducacion en autocuidado
A modo de exposicion se brindara a los asistentes una breve psicoeducacion sobre el
autocuidado, incluyendo las siguientes tematicas:
e ;Qu¢ es el autocuidado?
e Importancia del autocuidado
Se brindara a cada participante un brochure con un resumen de la temdtica para que lo
puedan leer y aclarar dudas durante el desarrollo de la exposicion. Posteriormente se

favorecera una breve discusion sobre el tema.

4. Carta al cuidador
Como parte del autocuidado se debe fomentar el reconocimiento de la afectacion que

genera esta labor, por lo que se debera dar a cada participante una hoja en blanco y un
lapicero con la consigna de escribir una carta dirigida a si mismo donde exprese sus
emociones y pensamientos asociados al cuido sin ningun tipo de restricciones.

Posterior a que terminen la redaccion del documento se les debe solicitar comunicar de
forma verbal como se sintieron al reconocer y expresar sus pensamientos y emociones,
posteriormente se les puede indicar que rompan la carta en un acto simbdlico para romper
con la represion de estas experiencias. Es necesario finalizar la dindmica haciendo énfasis
en la importancia de aceptar y reconocer las propias emociones y pensamientos, siempre y

cuando se sepan canalizar de la mejor forma posible.

5. Video “Cuidar al cuidador”

(1313

Se utilizard el video ““Cuidar al cuidador” para enfatizar en la importancia del
autocuidado. Posteriormente se abrirda espacio a un conversatorio que integre la opinion de

los presentes a la luz de la temética.

6. Psicoeducacion en autocuidado
A modo de exposicion se brindara a los asistentes una breve psicoeducacion sobre

algunas estrategias de autocuidado, las mismas se indican en la explicacion de la tematica y
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se retoman en el brochure. Posteriormente se favorecera una breve discusion sobre el tema.

7. Completar instrumento “Me comprometo conmigo mismo”
Dentro de los materiales del bloque 1 se adjunta el instrumento “Me comprometo

conmigo mismo” Se entregara uno a cada participante, en el cual deben anotar acciones que
estan realizando para fomentar su autocuidado y estrategias que desean implementar para
hacerlo, asi como los recursos con que cuentan actualmente, por ejemplo apoyo financiero
o de asistencia de sus amigos o familiares.

La finalidad del instrumento es que los participantes elaboren un plan de acciones
sencillas que les sean posibles de realizar y que las lleven a cabo. Por lo que, una vez que lo
hayan completado, se debe reforzar la importancia del autocuidado y el compromiso que

deben asumir consigo mismos para mejorar o mantener su salud fisica y psicologica.

8. Cierre
Finalmente, se agradecerd la participacion y asistencia de los cuidadores reforzando su

compromiso para consigo mismos.
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iFelicitarse es indispensable!

Se requiere ver los frutos del esfuerzo
sobre la calidad de vida de la persona a
cargo y felicitarse a si mismo por superar
situaciones dificiles, ser una persona que
ayuda a otros y por ser mas flexible y
tolerante.

VIVA

W sIN BARRERAS Y

Experimentar algunas emociones,
pensamientos y sentimientos como la
negacion, rabia o) irritabilidad,
autocompasion, ansiedad, miedo,
depresién, agotamiento, pena, culpa,
enojo, vergiienza y/o soledad es normal.

Sin  embargo, es importante estar
consciente de las propias emociones para
poder controlarlas de la mejor manera
posible, preservando la calidad de vida de
la persona a su cargo, de si mismo y de su
familia.

0S

Karol Fernandez Berrocal

karo.fernandez@hotmail.com
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(QUE ES? Tomar tiempo para si: esto implica
desligarse del cuido por periodos de tiempo

en los cuales se pueda pasar tiempo con
ESTRATEGIAS PARA MANTENER LA otras
PROPIA SALUD FiSlCA Y placenteras y divertirse. Se recomienda

“Consiste en llevar a cabo actividades

personas, realizar  actividades

que los individuos realizan en favor de si
mismos para mantener la vida, la salud y

. ” z buscar actividades de interés propio que
el bienestar PSICOLOGICA o Propro 4
propicien el contacto con el mundo

exterior.

Tomar conciencia de las repercusiones del No culpabilizarse: ni la persona con

cuidado en la propia vida: es necesario discapacidad ni su familia tienen la culpa, al

JPOR QUE reconocer las propias emociones, los experimentarla se recomienda hablar vy
UN cambios que se han gestado al no disponer buscar la forma de reconectarse con el
CUIDADOR de tiempo para uno mismo, puede pariente y con otros.
DEBE dificultarse compaginar el cuidado con el

gt
CUIDARSE? Tener presente que sé es importante: se

ingresos  pueden  disminuir, pueden

. debe reconocer la importancia propia y la
presentarse problemas con los demas

. - . . ersona con
miembros de la familia, el tiempo de ocio P

1
1
1
1
: relevancia para la
' discapacidad.

1

puede verse reducido y es probable que se

X Porque la labor de cuido implica un experimente cansancio fisico y fatiga

elevado gasto energético y de mental.
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|

|

|
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|
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I . .

i trabajo por lo que el rendimiento o los
|

|
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|

|

|

|

|

1

|

|

| . . . .z
I Cuidar la salud: es necesario la realizacidon

tiempo. e e e e e e ———— =

de visitas periddicas al médico y ponerle al

X Porque los cuidadores se enfrentan Involucrar a otros: al reconocer la tanto del nivel de estrés al que se estd

a mas problemas de salud, a nivel afectacién que genera la sobrecarga que

fisico y psicoldgico, que la poblacion impone el cuido se debe solicitar ayuda de tiempos de descanso adecuados, una

Cuidar es una experiencia positiva,
emotiva y gratificante que al mismo
sensaciones

tiempo provoca

negativas.

|
|
|
|
|
|
|
no cuidadora. I
|
|
|
|
|
|

otros familiares y amigos para poder
disponer de tiempos de descanso u obtener
ayudas financieras.

Reconocer las propias limitaciones: es

alimentacion saludable y realizar actividad
fisica de forma regular.

Capacitarse: es beneficioso asistir

! 1
! |
! |
! |
! |
! |
1 ) |
: sometido. Ademds se recomienda tener
. |
! |
! |
! |
! |
! |

a

. . . capacitaciones breves sobre la discapacidad
necesario reconocer el cansancio propio y

y conocer formas variadas y sencillas de
buscar ayuda antes de que se desate una

o enfrentar las situaciones cotidianas a las
crisis. .

gue se enfrenta. Por otro lado, se requiere

de otras personas con quienes compartir las

propias experiencias y sentimientos.



Materiales del taller Aprendiendo a cuidarme

Instrumento “Me comprometo conmigo mismo”

Acciones de autocuidado que realiza (Incluya actividades o acciones que realiza
actualmente, como por ejemplo: “Salir con mis amigos semanalmente”, “Asistir a un

curso”, etc.)

Propuesta de autocuidado (Incluya actividades o acciones que le resulten agradables y
que considere puede realizar regularmente, de preferencia en compaiiia de otras personas.
Ademas considere incluir mejoras en su alimentacion y actividad fisica).

Actividades placenteras

Tiempo destinado

Personas que pueden apoyar
en el cuido

153




Materiales del taller Aprendiendo a cuidarme

Recursos con que cuenta (Incluya apoyos financieros, amistades, familiares, ayudas
institucionales, entre otros que considere oportunos)
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Fomento de la autodeterminacion en las personas con discapacidad

El segundo bloque se enfoca en la autodeterminacion, para orientacion del facilitador se
brindara una breve explicacion de esta dimension. En caso de querer informarse mas o de

tener alguna duda se le recomienda buscar otras fuentes de informacion.

Autodeterminacion

Ponce (2010) define la autodeterminacion como la capacidad intrinseca de los seres
humanos para ser “los principales determinantes de nuestros pensamientos, sentimientos y
comportamientos. Que genera las actitudes y habilidades que nos llevan a tomar las riendas
de nuestra vida, a escoger y a fijarnos objetivos basados en nuestras necesidades, intereses
y valores” (p.12), siendo un proceso que implica ir ganando, de forma paulatina, control y
experiencia sobre la vida propia (FEAPS, 2009).

Wehmeyer citado por Ponce (2010) defini6 la autodeterminacién como un resultado
educativo que posee 4 caracteristicas, a saber: la persona presenta una conducta autonoma,
es decir que se conduce segun sus preferencias, gustos y capacidades; puede autorregular su
propio comportamiento, en otras palabras decide como actuar dependiendo del entorno y
evalua los resultados de su actuacion; se siente empoderada por lo que procede bajo la
creencia de sus capacidades y del control que puede ejercer sobre las situaciones y
finalmente, busca su autorrealizacion por lo que actia a partir del conocimiento que tiene
sobre si mismo.

FEAPS (2009) indica que todos tenemos limitaciones para ser mas independientes y
controlar nuestras vidas, sin embargo son las personas con discapacidad quienes enfrentan
mayores dificultades para lograr su propia autodeterminacion, es por este motivo que puede
requerir de apoyos, familiares e institucionales, para la adquisicion y desarrollo de
capacidades o habilidades que les ayuden a explorar todas las alternativas y oportunidades
existentes en su vida.

Estas habilidades que deben adquirir para desarrollar un comportamiento auto
determinado son denominadas componentes, entre los cuales Ponce (2010) sefala la
capacidad de hacer elecciones, de tomar decisiones, resolver problemas; las creencias
positivas sobre la propia efectividad y el logro de resultados, la autoconciencia y

autoconocimiento y las habilidades de autodefensa.
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Fomento de la autodeterminacion en las personas con discapacidad

Este tipo de comportamientos se aprenden a lo largo del ciclo de vida, por lo que
pueden promoverse centrandose en las capacidades de la persona y mediante un contexto
familiar seguro, que apoye y que ofrezca oportunidades para el desarrollo de dichas
capacidades (Peralta & Arellano, 2010). Al respecto es necesario considerar que “la
eliminacion o disminucion de las barreras sociales que enfrentan las personas con
discapacidad debe iniciar en el hogar: es la familia el primer ente social que forma de
acuerdo con sus concepciones sobre la discapacidad” (Rodriguez & Guerrero, 2012).

Por lo que es necesario que reconocer que las familias tienen fortalezas y areas de
mejora, Ponce (2010) y Peralta y Arellano (2010) senalan algunas acciones que este
entorno puede llevar a cabo para para fomentar la autodeterminacion de las personas con
discapacidad, entre las cuales se mencionan las siguientes:

* Permitir a la persona con discapacidad explorar su propio mundo mediante un

equilibrio entre la proteccion y la oportunidad de independencia.

» Hablar con la persona con discapacidad sobre su discapacidad y sus necesidades, asi
como sus capacidades.

» Darle a entender a la persona que lo que dice o hace es importante, y que puede ser
significativo para otros mediante la oportunidad de expresar sus opiniones y la toma
de decisiones en temas personales y familiares.

* Ayudarles organizarse y a estar preparados para las reuniones y otras actividades
que impliquen la toma de decisiones, con la finalidad de que desarrollen la
autoconfianza.

* Incluirle en las conversaciones con otras personas en las que se traten temas que le
afectan para permitirles sentir que son importantes y que merecen que los demas
pasen tiempo con ellos.

* Permitirles hacerse responsables por sus propias acciones, éxitos y fracasos.

* Brindele a su hijo la oportunidad de aprender y practicar. Es necesario que las
familias valoren el esfuerzo y no el resultado. Por lo que se requiere que se confie
en sus habilidades y se tengan expectativas realistas y asi facilitar su aprendizaje

evitando actividades que le conduzcan a la frustracion.
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Fomento de la autodeterminacion en las personas con discapacidad

* Ayudarle a establecerse metas y objetivos y favorecer las interacciones sociales con

otros adultos.

Estructura del taller

Este taller se orienta al trabajo con cuidadores y/o encargados legales de las personas

adultas con discapacidad. Entre las principales tematicas a tratar se encuentran:

e Mitos y realidades sobre la discapacidad.

e Expresion de las propias emociones asociadas al reto de cuidar a una persona

adulta con discapacidad.

e Entrenamiento en estrategias para desarrollar la autodeterminacion de la persona

adulta con discapacidad.

El trabajo con cuidadores se llevard a cabo en 1 sesion de aproximadamente tres
horas. Tiempo durante el cual se abordara, mediante técnicas psicoeducativas y la
participacion activa de los participantes, tematicas orientadas a sensibilizar sobre la
importancia de potenciar la autodeterminacion las personas adultas con discapacidad para

que desarrollen habilidades y actitudes necesarias para valerse por si mismos.

Para el desarrollo de este taller se plantean los siguientes objetivos:

Objetivo General

Sensibilizar a los cuidadores sobre la importancia de potenciar la autodeterminacion

las personas adultas con discapacidad a su cargo.

Objetivos Especificos

- Desmitificar las creencias preconcebidas sobre la discapacidad como un
obstaculo para el desarrollo y autodeterminacion del individuo.

- Orientar a los cuidadores a reconocer las acciones familiares que impiden el
desarrollo de la autodeterminacion de las personas adultas con discapacidad.

- Crear conciencia en los cuidadores acerca de la importancia de promover la

autodeterminacion de las personas adultas con discapacidad.
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Fomento de la autodeterminacion en las personas con discapacidad

- Ensefiar a los cuidadores estrategias que favorezcan el desarrollo de
actitudes y habilidades, en la persona adulta con discapacidad, que les permitan ser
los agentes primarios en su vida.

- Fomentar el compromiso, por parte de los cuidadores, para el desarrollo de

la autodeterminacion de las personas adultas con discapacidad.
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Fomento de la autodeterminacion en las personas con discapacidad

El desarrollo del taller se realizara de la siguiente forma:

Tabla 3. Descripcion de la sesion de trabajo del taller “Fomento de la autodeterminacion en las personas con discapacidad”

Objetivo especifico Actividad Duracion Materiales Responsables
Crear una atmosfera de confianza entre los | 9. Inicio, encuadre y 20 minutos | Un ovillo de lana
- presentacion de los
participantes . .
participantes
Desmitificar las creencias preconcebidas . . . . ) .
P 10. Discusion sobre mitos | 25 minutos | Fichas de mitos vy
sobre la discapacidad como un obstaculo y realidad acerca de la realidades’
., discapacidad
para el desarrollo y autodeterminacion del p e
Facilitador
individuo.
Orientar a los cuidadores a reconocer las | 11. Completar instrumento | 10 minutos | Instrumento ‘“Acciones
. - . “Acciones familiares” familiares®”
acciones familiares que impiden el .
Lapiceros
desarrollo de la autodeterminacion de las
ersonas adultas con discapacidad. . . .
p p 12. Psicoeducacion en 20 minutos | Brochure’
Crear conciencia en los cuidadores acerca de autodeterminacion
Video®

? Ver Fichas de “Mitos y Realidades”
* Ver Instrumento “Acciones familiares”

5 Ver “Brochure”

160



Fomento de la autodeterminacion en las personas con discapacidad

la.  importancia de  promover la
autodeterminacion de las personas adultas

con discapacidad.

Ensefiar a los cuidadores estrategias que
favorezcan el desarrollo de actitudes y
habilidades, en la persona adulta con
discapacidad, que les permitan ser los

agentes primarios en su vida.

Fomentar el compromiso, por parte de los

cuidadores, para el desarrollo de Ila
autodeterminaciéon de las personas adultas

con discapacidad.

13.

14.

15.

16.

17.

Charla de cuidadora
invitada o video

Discusion de ejemplos
de las acciones
familiares

Replantear estrategias
de accion

Compromiso de
cuidadores

Cierre

30 minutos

10 minutos

15 minutos

10 minutos

5 minutos

Video beam
Parlantes

Instrumento “Acciones

familiares”

Brochure’

Arbol del compromiso
conjunto®
Instrumento
de la independencia
Lapiceros

“Fomento
9’9

Facilitador

Fuente: Elaboracion propia

% Links
https://www.youtube.com/watch?v=Ib75gkYPlso
" Ver “Brochure”

¥ Ver imagen “Arbol del compromiso conjunto”

? Ver Instrumento “Fomento de la independencia”9

http://www.teletica.com/Noticias/1 19893 -Entrevista-Para-las-personas-con-Sindrome-de-Down-los-limites-no-existen.note.aspx




Fomento de la autodeterminacion en las personas con discapacidad

Explicacion de las actividades:

1. Inicio y presentacion de los participantes

Se dara la bienvenida a los participantes, se explicaran los objetivos que guian el taller y
los principales contenidos que seran abordados durante el mismo, asi como la presentacion

del equipo responsable.

Seguidamente, para romper el hielo se realizara una actividad en la cual los
participantes se sientan en un circulo, a uno de ellos se le dara la punta del ovillo de lana,
esta persona debera presentarse indicando su nombre, el nombre de su familiar con

discapacidad y como definiria la discapacidad utilizando solo una palabra.

Una vez que lo haga deberd conservar la punta del ovillo y tirar el resto de la lana a otro
participante quien tendra la oportunidad de presentarse de la misma y asi sucesivamente
hasta concluir con todos los presentes. Finalmente se hard un recuento y reconstruccion de

la definicidon conjunta de la discapacidad.

2. Discusion sobre mitos y realidad acerca de la discapacidad

En los materiales del taller se adjunta una lista de mitos y realidades sobre las personas
con discapacidad. Se entregara a cada participante, impreso en una ficha, un mito o una
realidad, que cada uno debe leer ante los demés e indicar si es un mito o una realidad y
porqué. El facilitador promovera una discusion o una breve intervencion en aquellos casos
en que el participante evidencie una creencia negativa acerca de la discapacidad, con la
finalidad de favorecer una reflexion grupal acerca de los verdaderos obstaculos y

limitaciones que impone una discapacidad.

3. Completar instrumento “Acciones familiares”

En los materiales del taller se adjunta el instrumento de “Acciones familiares”, se dara
uno a cada participante para que lo llene. La finalidad de esta actividad es permitir al
cuidador recurrir a la reflexion realizada previamente y pensar, desde su propia experiencia,
que acciones se estan gestando desde el seno familiar para promover o limitar la

independencia de la persona adulta con discapacidad a su cargo. Y si estas acciones han
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Fomento de la autodeterminacion en las personas con discapacidad

estado basadas en mitos o en realidades sobre la discapacidad.

4. Psicoeducacion en autodeterminacion

A modo de exposicion se brindara a los asistentes una breve psicoeducacion sobre la

autodeterminacion, incluyendo las siguientes tematicas:

e Qu¢ es la autodeterminacioén?
e ;Como se aprende?
e El papel de la familia ante la autodeterminacion de las personas con
discapacidad
e Promocion de la autodeterminacion en las personas con discapacidad.
Se brindard a cada participante un brochure con un resumen de la tematica para que lo
puedan leer y aclarar dudas durante el desarrollo de la exposicion. Posteriormente se

favorecera una breve discusion sobre el tema.

5. Charla de cuidadora invitada o video “Para las Personas con Sindrome de Down
los limites no existen”
Se llevara a cabo una charla con la personas encargada del cuido de un ex usuario del
Centro de Atencion, con la finalidad de que comente su experiencia como cuidador y las
estrategias empleadas para fomentar la autodeterminacion de su hijo y los logros y retos

que han enfrentado ambos.

En caso de no poder contar con la participacion de esta personas, se utilizara el video
“Para las Personas con Sindrome de Down los limites no existen”, entrevista realizada a
Gabriel Chacon, de la Asociacion Nacional Sindrome de Down y ademas padre de un nifio
con este sindrome. Posteriormente se abrira espacio a un conversatorio que integre la

opinion de los presentes a la luz de los temas revisados con anterioridad.

O el video “Puedo vivir solo” que habla sobre personas con discapacidad que son
independientes de su familia, trabajan y viven de manera autonoma. Tras el aprendizaje de

habilidades que les permiten establecer su propia vida.
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Fomento de la autodeterminacion en las personas con discapacidad

6. Discusion de ejemplos de las acciones familiares

Posteriormente se discutiran las acciones personales y familiares anotadas en el
instrumento “Acciones familiares” y se replantearan, de forma individual y grupal, nuevas
estrategias para fomentar la autodeterminacion para evaluar la comprension de la tematica,
la capacidad del participante para desarrollar nuevas formas de actuacion y desmitificar la
creencia de la discapacidad como un obstaculo para un desarrollo normal e independencia

del individuo.

7. Replantear estrategias de accion
Nuevamente se recurrira al uso de brochure para leer y discutir acciones planteadas por
profesionales en el tema para fomentar la autodeterminacion de las personas con

discapacidad, para cerrar con esta tematica se aclararan dudas.

8. Compromiso de cuidadores

En los materiales del taller se adjunta una ficha de un arbol, el cual debera se impreso
en un tamafno mas grande y en cartulina color café. A cada cuidador se le daran algunas
hojas del arbol (hojas en papel de colores) en las cuales deberd anotar acciones concretas y
realistas mediante las cuales se compromete como cuidador a colaborar en el desarrollo de
la autodeterminacion en la persona adulta con discapacidad a su cargo. Por ejemplo,
participar mas en los talleres formativos que ofrece la institucion, brindar mayores opciones
de desarrollo a mi familiar, ensefiarle a hacer las cosas por si mismo, guiarle en lugar de

hacer todo por ¢l o ella.

Asimismo, se le dard una hoja (se encuentra en materiales de taller) en la cual debe
anotar acciones concretas que pueda realizar su familiar dentro del hogar y su entorno
natural que le permitan desarrollar habilidades y actitudes orientadas a ser un agente activo
y primario en control de su propia vida es decir, a fomentar su independencia. Como por
ejemplo, permitirle salir solo de la casa, dejarlo limpiar su cuarto o ensefarle a realizar

alguna actividad de su interés.

El facilitador explicard la dindmica a los participantes y aclarard sus dudas. Cada
cuidador deberd llevar esta hoja a casa con el compromiso de ayudar a su familiar a cumplir

dichas acciones, a modo de instructor y guia; y enviarla de forma quincenal debidamente
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llena a la institucion para que los docentes verifiquen el progreso del usuario y el

compromiso familiar.

9. Cierre
Finalmente, se agradecera la participacion y asistencia de los cuidadores reforzando su
compromiso para con los usuarios y la importancia de un trabajo conjunto entre ellos y la

institucion para favorecer la independencia de las personas adultas con discapacidad.
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“Ser autodeterminado significa que los
jovenes y adultos, apoyados por sus familias y
segun sus creencias, pueden hacer elecciones
y tomar decisiones sobre lo que es importante
para ellos”

Recuerde...

Dar apoyo a las actividades que

promueven el comportamiento
autodeterminado.

Promover la independencia y el
desarrollo de habilidades.
Favorecer la interaccion con los
demas.

Ayudarles a reconocer sus
propias fortalezas y necesidades.

“Cada familia tiene sus propios valores en
relacion a la autodeterminaciéon y cada
una decide el nivel de independencia que
quiere otorgar a sus miembros"

Autodeterminacion

C—UCS'/-oéV\ de A»C"c"UcJ

VIVAMOS

W sIN BARRERAS Y

hobilidodes diferentes [MNuestro lberzoj

Karol Fernandez Berrocal Fomento de la
karo.fernandez@hotmail.com aviodeterminacion de las
Referencias personas con discapacidad
Ponce, A. (Sin fecha.)Formacion en

autodeterminacion para  familias.
FEAPS. Confederacion Espafiola de
Organizaciones en favor de las Personas
con Discapacidad Intelectual: Madrid.

Peralta, F. & Arellano, A. (2010). “Familia vy
discapacidad. Una perspectiva tedrico-
aplicada del Enfoque Centrado en la
Familia para promover la
autodeterminacién”. Electronic Journal
of Research in Educational Psychology,
8(3), 1339-1362.



“Actitudes y habilidades que nos llevan a
tomar las riendas de nuestra vida, a

x  Poder hacer elecciones

x  Poder tomar decisiones

X Poder resolver problemas

x  Creencia positiva en si mismo vy
en las propias capacidades

X  Conocer qué se hace bien y en
gué se necesita ayuda

x  Poder defenderse

Puede promoverse centrandose en las
capacidades de la persona y mediante un
contexto familiar seguro, que apoye y que
ofrezca oportunidades para el desarrollo
de dichas capacidades.

Las capacidades necesarias  para

convertirse en una persona
autodeterminada se aprenden a través de
la experiencia con el entorno real de la
persona, lo cual implica tomar riesgos,
cometer equivocaciones y aprender de

ellos.

“Aunque el desarrollo de las personas
con discapacidad puede ser mds lento
pueden aprender a escoger y a decidir,

a resolver problemas, y a fijarse
objetivos. Para esto requieren del
apoyo de su familia”

EL PAPEL DE LA FAMILIA ANTE LA
AUTODETERMINACION DE  LAS
PERSONAS CON DISCAPACIDAD

Ya que las familias juegan un papel muy
importante en la vida del individuo, lo ideal
es que el entorno familiar sea educativo y
se caracterice por el establecimiento de
normas y limites claros y que a la vez sea
flexible para poder adaptarse a las
habilidades y necesidades de la persona con

discapacidad.

Es importante que las familias sean
realistas y que conozcan que ambitos,
decisiones, acciones o tareas deberian
dejar en manos de sus hijos y cuales
escapan de sus competencias. Y aun mas
fundamental que les permitan
arriesgarse, cometer errores, fracasar y
sobretodo, aprender.

Algunas familias subestiman las :
capacidades de sus  hijos y son :
sobreprotectoras, otras las sobreestiman y |
los abruman con tareas que superan sus :
habilidades. X
1
1
1

disfuncionales para la promocion de la

Ambos extremos son

autodeterminacion.

ACCIONES PARA PROMOVER
LA AUTODETERMINACION

Camine por la cuerda floja entre la proteccion y la
independencia. Permita que su hijo explore su mundo.
Hable con su hijo sobre su discapacidad y sus
necesidades.

Dele entender a su hijo que lo que dice o hace es
importante, y que puede ser importante para otros.
Incluya a su hijo en las conversaciones con otras
personas en las que se traten temas que le afectan.
Proporcione oportunidades para que haga planes y
tome decisiones sobre las rutinas en el hogar.

Brindele la oportunidad de hacerse responsables por
sus propias acciones, éxitos y fracasos.

Incluya a su hijo en los debates y la toma de decisiones
dentro de la familia.

Ayude a su hijo a organizarse y a estar preparado para
las reuniones y otras actividades que impliquen la toma
de decisiones.

Brindele a su hijo la oportunidad de aprender y
practicar. Valore su esfuerzo, no el resultado.

Confie en sus habilidades y tenga expectativas realistas.
Facilite su aprendizaje evitando actividades que le
conduzcan a la frustracion.

Ayude a su hijo a establecerse metas y objetivos.
Favorezca las interacciones sociales con otros adultos.
Anime a su hijo a que hable de si mismo a los demasy a
que se defienda a si mismo y sus derechos.




Materiales del taller Fomento de la autodeterminacion en las personas con discapacidad

Fichas de “Mitos y Realidades”

Las personas con
discapacidad intelectual son

incapaces de aprender

Las personas con
discapacidad son
inteligentes, simplemente
tienen un estilo y ritmo de
aprendizaje propio y
requiere de apoyos

Las personas con discapacidad
son iguales entre si

Cada persona es Unica, con
sus propias fortalezas y
necesidades y su propia

personalidad

168




Materiales del taller Fomento de la autodeterminacion en las personas con discapacidad

La gente con discapacidad
esta enferma

Las personas con
discapacidad son nifios
eternos o dngeles

Una persona con discapacidad
nunca podra ser independiente

Las personas con
discapacidad pueden
comprender lo que les pasa o
lo que sucede a su alrededor
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Materiales del taller Fomento de la autodeterminacion en las personas con discapacidad

Las personas con
discapacidad no se casan y

viven sin amor

La sexvalidad también es parte
de la vida de las personas con
discapacidad intelectual como de
la de cualquier otra persona, y
con apoyos pueden aprender a
vivirla de una manera sana y
feliz

A las personas con
discapacidad se les debe
brindar oportunidades y hacer
exigencias acordes con su edad

y habilidades

Las personas con
discapacidad jamas serdn
capaces de nada
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Materiales del taller Fomento de la autodeterminacion en las personas con discapacidad

Es dificil lograr que las
personas con discapacidad
participen de diversas
actividades debido a que
tienen habilidades limitadas

Las personas con
discapacidad no pueden vivir
solas

No comprenden lo que les
sucede, no se dan cuenta de
nada, no pueden pensar, no

pueden decidir por si mismos,
no le es posible construir un
proyecto de vida

Las personas con
discapacidad no pueden
valerse por si mismas
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Instrumento “Acciones Familiares”

Nombre:

Nombre del usuario:

Parentesco:

Para usted, ¢Qué significa ser independiente?

¢Considera usted que es necesario fomentar la independencia de una persona con discapacidad?

Si( ) No()

¢Por qué?

Seiiale aquellas tareas que se le permite realizar a
su familiar con discapacidad para fomentar su
independencia

¢Considera que realiza bien estas actividades?

Si() No()

¢Por qué?

Seiiale aquellas tareas que no se le permite realizar
a su familiar con discapacidad y que usted considera
podria hacer solo

¢Por qué no se le permite realizar estas actividades?

¢Estaria dispuesto a permitirle realizarlas?

Si( ) No()
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Imagen “Arbol del compromiso conjunto”
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Materiales del taller Fomento de la autodeterminacion en las personas con discapacidad

Instrumento “Fomento de la independencia”
Consigna:

En la casilla de “Actividades” anote aquellas tareas que el usuario es capaz de realizar y que le ayuden a ser mas independiente. Puede
anotar tareas que ya sepa hacer o que, segun sus capacidades e intereses, pueda realizar; en este caso se solicita su apoyo para
ensefiarle a realizarla.

En las casillas correspondientes a “Dias de la semana” debe marcar con una X el dia en que el usuario realiz6 la tarea indicada.

Actividad Dias de la semana

Lunes Martes Miércoles | Jueves Viernes Siabado | Domingo
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Desarrollo personal y bienestar material

El tercer bloque se enfoca en el desarrollo personal y bienestar material de la persona con
discapacidad, para orientacion del facilitador se brindara una breve explicacion de este
tema. En caso de querer informarse mds o de tener alguna duda se le recomienda buscar

otras fuentes de informacion.

Desarrollo personal

Desde la perspectiva de la calidad de vida de las personas con discapacidad el
desarrollo personal se concibe como el acceso a la formacion y al aprendizaje, la posesion
de habilidades para la vida diaria, la resolucidén de problemas, y competencias laborales asi
como las ayudas técnicas necesarias (Verdugo et al., 2013). Por lo que esta dimension
incluye el acceso a oportunidades de formacion, el desarrollo de habilidades, la realizacion
del individuo como persona, el desarrollo de sus competencias individuales y de una
capacidad resolutiva (FEAPS, s.f.).

Por su parte, el Instituto de Mayores y Servicios Sociales (2011) indica que el
desarrollo personal contempla las competencias, habilidades y utilidad social, el
aprendizaje y aprovechamiento de oportunidades de desarrollo personal, la posibilidad de la
integraciéon al mundo laboral, la conducta adaptativa y el desarrollo de estrategias de
comunicacion. Y ademas, segin sefalan, es importante considerar el traslape existente
entre los distintos componentes del modelo, al indicar que “el desarrollo personal se
construye desde las oportunidades de autodeterminacion, como elemento irrenunciable para
la construccion de proyectos de vida centrados en la persona” (p.34).

FEAPS (s.f.) plantean las siguientes estrategias para fomentar el desarrollo personal en

personas con discapacidad:

¢ Brindar oportunidades de educacion y habilitacion/rehabilitacion.

e Ensefar a la persona habilidades que le permitan tener un mayor grado de
funcionalidad.

e Fomentar el desarrollo de diversos tipos de habilidades en los diferentes
contextos.

e Hacer uso de los medios tecnoldgicos para mejorar la capacidad de comprension

y comunicacion de la persona con discapacidad.

176



Desarrollo personal y bienestar material

Bienestar material

Segin el Modelo de Calidad de Vida el bienestar material se relaciona con los
ingresos y posesiones de la persona, las condiciones de su vivienda y del lugar de trabajo
asi como el acceso a la informacion y a los servicios (Verdugo et al., 2013). Al respecto el
Instituto de Mayores y Servicios Sociales (2011) indica que esta dimension contempla la
capacidad econdmica, ahorros y aspectos materiales suficientes que permitan a la persona
vivir una vida confortable, saludable y satisfactoria.

Siguiendo los planteamientos de Schalock y Verdugo (2003), el bienestar material
se puede especificar de la siguiente manera:

e Estado financiero: incluye los ingresos que posea la persona, su seguridad y
estabilidad econdémica y las ayudas monetarias que reciba.

e Empleo: se consideran las ocupaciones que realice el individuo, su situacion laboral,
asi como el entorno dentro del cual labora y las oportunidades de crecimiento que
se le ofrecen.

e Vivienda: contempla el tipo de residencia, la propiedad o no de la misma y el

confort que ésta ofrece seguin las necesidades de la persona.

Estructura del taller
Este taller se orienta al trabajo con cuidadores y/o encargados legales de las personas
adultas con discapacidad. Entre las principales tematicas a tratar se encuentran:
e Reflexion familiar sobre las acciones actuales que impiden el desarrollo
personal y material de la persona con discapacidad.
e Comprension de la necesidad de permitir al adulto con capacidades distintas
desarrollar habilidades y proyectos de vida acordes a su edad.
e Desarrollo de estrategias familiares para fomentar el desarrollo personal y
material.
El trabajo con cuidadores se llevard a cabo en una sesion de aproximadamente dos
horas y media. Tiempo durante el cual se abordara, mediante técnicas psicoeducativas y la

participacion activa de los participantes, tematicas orientadas al reconocimiento de los
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verdaderas limitantes del desarrollo personal y material de la persona con discapacidad y a
la busqueda de acciones que contrarresten esta situacion y le permitan una realizacion real

segun su edad y deseos.

Para el desarrollo de este taller se plantean los siguientes objetivos:

Objetivo General

- Brindar herramientas a las personas encargadas del cuido para propiciar el
desarrollo personal y material de su familiar con discapacidad.

Objetivos Especificos

e(Crear una atmosfera de confianza entre los participantes.

eBrindar un espacio de reflexion y reconocimiento de las verdaderas limitantes de
las personas con discapacidad.

eEnsefiar a los cuidadores la importancia del fomento del desarrollo de las personas
con discapacidad.

eFavorecer el desarrollo grupal de estrategias del bienestar de las personas con
discapacidad.

eDesarrollar planes de accion familiar para promover el proceso personal de la
persona con discapacidad a su cargo.

eFomentar el compromiso, por parte de los cuidadores.
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El desarrollo del taller se realizara de la siguiente forma:

Tabla 4. Descripcion de la sesion de trabajo del taller “Desarrollo personal y bienestar material”

Objetivo especifico Actividad Duracion Materiales Responsables
Crear una atmosfera de confianza entre los Inicio, encuadre y 15 Musica
.. presentacion de los minutos Parlantes
participantes . .
participantes
Brindar unespacio  de reflexién y Papelografo “Lluvia de | 40 Cartulina
reconocimiento de las  verdaderas acciones” minutos Marcadores
limitantes de las  personas  con Facilitador
discapacidad.
Ensefiar a los cuidadores la importancia Psicoeducacion en 30 Brochure '
desarrollo personal minutos
del fomento del desarrollo de las personas . personaty
bienestar material.
con discapacidad.
Favorecer el desarrollo grupal de Casos 30 Casos'!
. minutos Hojas de papel
estrategias de fomento del desarrollo y J¢ pap
Lapiceros

10 vVer “Brochure”
1
Ver “Casos”
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bienestar de las personas con discapacidad.

Desarrollar planes de accion familiar para
promover el desarrollo personal de la

persona con discapacidad a su cargo.

Fomentar el compromiso, por parte de los

cuidadores.

5. Completar instrumento
“Promoviendo el
desarrollo personal y
material”

6. Cierre

10
minutos

10
minutos

Instrumento
“Promoviendo

el

desarrollo personal y

material”'?

Instrumento
comprometo a...

“Me
9513

Facilitador

Fuente: Elaboracion propia

2 Ver instrumento “Promoviendo el desarrollo personal y material”

1 .
3 Ver instrumento “Me comprometo a...”
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Explicacion de las actividades:

1. Inicio y presentacion de los participantes

Se requiere que el facilitador ponga musica, debe pedir a las personas participantes
formar dos circulos (uno dentro del otro) con igual numero de personas y que se miren
frente a frente. Debe dar las siguientes indicaciones:

e Presentarse con la mano y decir: su nombre, el nombre del familiar que es
usuario de ASODEPA y un aspecto positivo de esta persona.

e Inmediatamente se debe hacer una sefial para que los participantes rueden los
circulos cada uno en sentido contrario, de tal forma que le toque otra persona en
frente. Al detener la musica deben realizar la misma accién pero saludandose
con otra parte del cuerpo, que debe ser indicada por la persona a cargo de la

dinamica.

2. Papelografo “Lluvia de acciones”

Se debe pegar una cartulina sobre la pared para que pueda ser vista por todos los
participantes, cada uno debe anotar al menos 2 acciones que realiza en su hogar, tanto él o
ella como el resto de su familia, que impiden el desarrollo personal o material de su
familiar, como por ejemplo no darle dinero, no preguntarle que quiere hacer o cuéles son
sus metas, no brindarle oportunidades de formacion, entre otras.

Se debe pedir total honestidad a los participantes e indicarles que no existen
respuestas malas o buenas, la actividad es para reconocer las acciones que se estan gestando
y que se deben mejorar para el bienestar de la persona con discapacidad.

Una vez que se ha finalizado la dindmica se debe pedir al grupo reflexionar sobre
las siguientes interrogantes:

e ;Realmente mi familiar carece de capacidad para realizar dicha actividad?

e [ Qué pasaria si le permito...?

e ,Puedo comenzar a escucharle y preguntarle sobre sus deseos, interés y metas?

e ,Puedo apoyarle?

La finalidad es que las personas encargadas del cuido logren reconocer su papel
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obstaculizador y que asuman el reto de apoyar a su familiar con discapacidad en su

desarrollo.

3. Psicoeducacion en desarrollo personal y bienestar material.
A modo de exposicion se brindara a los asistentes una breve psicoeducacion sobre el

desarrollo persona y bienestar material, incluyendo las siguientes tematicas:
e ;Qu¢ es el desarrollo personal?
e ;Qu¢ es el bienestar material?
e ,Como favorecer el desarrollo personal y el bienestar material?
Se brindaré a cada participante un brochure con un resumen de la tematica para que lo
puedan leer y aclarar dudas durante el desarrollo de la exposicion. Posteriormente se

favorecera una breve discusion sobre el tema.

4. Casos

Se trabajaran 3 casos referentes a situaciones en las que se impida a la persona con
discapacidad un desarrollo personal y econdmico acorde a sus deseos, metas y edad. Se
debe dividir al grupo en subgrupos y dar a cada uno un caso.

La premisa es que cada subgrupo:

e Identifique las acciones que la familia esta realizando y que impiden el desarrollo

del individuo.

e Plantee al menos 5 estrategias o acciones que puede realizar esa familia para

favorecer el desarrollo de la persona con discapacidad.

e Responda a la preguntas:

o (Qué consideran que pasaria después?
o ¢Como creen que se va a sentir la persona con discapacidad?

o ¢Creen que puede llegar a tener un desarrollo personal sano?

5. Completar instrumento “Promoviendo el desarrollo personal y material”
Una vez que los participantes cuenten con una idea mas clara sobre el desarrollo de su

familiar y conociendo su entorno, sus capacidades y necesidades reales se debe solicitar a
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cada uno llenar el instrumento y solicitarles comprometerse con el desarrollo personal y

material de la persona con discapacidad a su cargo.

El instrumento pretende que cada cuidador sefiala una serie de acciones (se sugiere que
sea acorde a las indicadas en talleres anteriores) para colaborar de forma consistente e

integral con el desarrollo personal y bienestar material de su familiar.

6. Cierre
Se le dara a cada participante un papel de color pequefio en el que deben anotar, en una

frase, el compromiso general que asumen para con su familiar con discapacidad y
entregarselo personalmente recalcando su interés en esta persona y el reconocimiento de la
necesidad de implementar cambios basados en las capacidades y no en las carencias.
Finalmente, se agradecera la participacion y asistencia de los cuidadores reforzando su
compromiso para con los usuarios y la importancia de un trabajo conjunto entre ellos y la
institucion para favorecer el desarrollo personal y el bienestar material de las personas

adultas con discapacidad.
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BIENESTAR PERSONAL

Se concibe como el acceso a la formacién
y al aprendizaje, la posesion de
habilidades para la vida diaria, la
resolucién de problemas, y competencias
laborales asi como las ayudas técnicas
que la persona con discapacidad requiera.

Brindar oportunidades de educacién y
habilitacién/rehabilitacion.

ESTRATEGIAS PARA PROMOVER EL
BIENESTAR PERSONAL

Contempla las competencias, habilidades
y utilidad social, el aprendizaje vy
aprovechamiento de oportunidades de
desarrollo personal, la posibilidad de la
integracion al mundo laboral, la conducta
adaptativa y el desarrollo de estrategias
de comunicacion.

INCLUYE:

El acceso a oportunidades de
formacion.

El desarrollo de habilidades.

La realizaciéon del individuo como
persona.

El desarrollo de sus competencias
individuales y de wuna capacidad
resolutiva

e o o = - - = = - - ——

X Ensefiar a la persona habilidades que le
permitan tener un mayor grado de
funcionalidad.

X Fomentar el desarrollo de diversos
tipos de habilidades en los diversos

contextos.

X Hacer uso de los medios tecnoldgicos
para mejorar la capacidad de

comprension y comunicacién de la

persona con discapacidad.

BIENESTAR MATERIAL

Se relaciona con los ingresos y posesiones
de la persona, las condiciones de su
vivienda y del lugar de trabajo asi como el
acceso a la informacién y a los servicios.

Por lo que contempla la capacidad
econdmica, ahorros y aspectos materiales
suficientes que permitan a la persona
vivir una vida confortable, saludable vy
satisfactoria.

INCLUYE:

x  Estado financiero: incluye los
ingresos que posea la persona, su
seguridad y estabilidad econémica y
las ayudas monetarias que reciba.

X Empleo: se consideran las
ocupaciones que realice el individuo,
su situacion laboral, asi como el
entorno dentro del cual labora y las
oportunidades de crecimiento que se
le ofrecen.

x  Vivienda: contempla el tipo de
residencia, la propiedad o no de la
misma y el confort que ésta ofrece

segun las necesidades de la persona.



Materiales del taller Desarrollo personal y bienestar material

Casos

Caso 1: Manuel Solis

Manuel es un adulto con discapacidad intelectual de 24 afios de edad, vive con su madre,
Ana, y sus 2 hermanos menos, Josu¢ y Camila. Ana tiene un buen trabajo por lo que le paga

a Sofia para que cuide a sus hijos, en especial a Manuel porque es su bebé.

Manuel tiene cuarto propio pero duerme con su madre porque ella teme que le pase algo en
su ausencia, por las mafanas le ayuda a alistarse porque “él no puede hacer las cosas solo”
y le dio la orden a Sofia de supervisarlo todo el dia para evitar que tenga un accidente. No
le permite salir solo, ni tener amigos porque considera que las personas con discapacidad
solo deben relacionarse con su familia o con otras personas con capacidades similares

porque el mundo es muy cruel y él es muy inocente.

Antes de anochecer, Camila y Josué hacen sus deberes en compaiiia de Sofia mientras
Manuel ve television solo en la sala de la casa porque Ana considera que ¢l interrumpe el
aprendizaje de sus hermanos al preguntarles constantemente sobre lo que hacen y pedirles

que le ensefien.

Manuel se siente triste porque quiere aprender a leer y escribir y quiere ir a la Universidad,
¢l considera que puede hacerlo sin embargo, teme decirselo a su madre porque sabe que ella
piensa distinto. El no quiere perder el amor de su madre pero quiere dejar de ser su bebé y

poder estudiar y trabajar para cuidar de ella y de sus hermanos.
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Caso 2: Maria Jiménez

Maria es una mujer adulta con discapacidad intelectual y problemas de movilidad en sus
piernas, ella tiene 29 afios y vive con sus padres, Juan y Lorena de 55 y 53 afos

respectivamente.

La casa en la que vive no cuenta con la infraestructura adecuada, Maria tiene problemas
para ir al bafio debido a que es muy pequefio, no puede entrar a la cocina porque hay una
grada prominente y se le dificulta salir de la casa ya que hay una pendiente y en dias de
lluvia se vuelve muy peligroso. La hermana de Juan tiene varias casas de alquiler, una de
ellas se ajusta las necesidades de su hija sin embargo no quiere pasarse a vivir a la misma

porque no desea pagar la diferencia en el alquiler con respecto al que actualmente paga.

Maria asiste a un CAIPAD donde se le ha ensefiado que puede valerse por si misma, sin
embargo, ella piensa diferente porque en su hogar sus padres le dicen constantemente que
ella es una nifia y que no puede aprender por su discapacidad, ella piensa que es tonta y fea

porque es lo que ha escuchado toda su vida.

Juan es un hombre violento y agrede a Maria cada vez que puede, ¢l la culpa de su
discapacidad, mientras que Lorena le dice a su hija que su padre la ama a pesar de sus
golpes y maltratos y que debe callar para que no separen a la familia. Lorena no le permite
hacer nada a Maria porque sabe que si hace algo mal Juan se va a enojar, ha pensado

dejarlo pero no sabe como mantener a su hija y como cuidarla sin ayuda de su marido.

Maria recibe pension por parte del Estado y la institucion le ha buscado otras ayudas
econdmicas, sin embargo ella no recibe nada de este dinero. Sus padres piensan que ella no
debe tener acceso al mismo porque no sabe utilizarlo y porque es su contribucion a los
gastos de la familia. Cuando Maria quiere comprar materiales para bordar debe vender sus

productos porque carece de ingresos y apoyo familiar.
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Caso 3: Emilia Mora

Emilia es una mujer de 34 afios de edad, tiene discapacidad cognitiva leve y vive con sus
padres Bernal y Karla. Ambos padres aman a su hija y le dan todo lo que ella necesita,

desde pequeiia la llevan a centros de estimulacion y atencion integral.

Actualmente Emilia desea trabajar como camarera en el restaurante de su amiga Lucia, sus
padres se han vuelto locos porque su pequefia no es capaz de trabajar, ademas puede ser
victima de abusos por parte de los clientes, sus compaifieros e incluso de su amiga Lucia;

por otro lado ella no tiene la necesidad de trabajar porque ellos le dan todo.

A pesar de la negativa de sus padres Emilia acepta trabajar con Lucia, pero al no saber
como manejar bien el dinero sus padres le solicita a Lucia que les dé a ellos el salario y
ellos se encargan de administrarlo, Lucia aceptd la peticion pues piensa de la misma

manera y quiere proteger a su amiga. Ninguno consultd sobre esta decision a Emilia.
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Instrumento “Promoviendo el desarrollo personal y material”

(Cuales son las metas a corto y largo plazo de mi familiar? (Si las desconoce pregintele)

Corto plazo Largo plazo

(Qué pasos se deben seguir para que mi familiar pueda cumplir estas metas? (Por ejemplo, si
quiere aprender a leer y escribir los pasos podria ser: buscar un docente de educacién especial, pedirle que
evaliie y trace un plan para mi pariente, buscar medios de pago, coordinar horarios para llevarlo a clases,
ayudarle en casa, implementar tareas sencillas que faciliten su aprendizaje, etc.)

*® Nk D=

11.
12.
13.
14.
15.
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(Qué acciones puedo y me comprometo a hacer para ayudarle a cumplir sus metas? (Utilice

los pasos anteriores para trazar un plan acorde a la realidad de su familia. Recuerde que a pesar de las
dificultades se puede encontrar la forma.)

190



Materiales del taller Desarrollo personal y bienestar material

Me comprometo a...

Me comprometo a...

Instrumento “Me comprometo a...”

Me comprometo a...

Me comprometo a...
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Bienestar Emocional y Fisico

El cuarto bloque se enfoca en el bienestar emocional y fisico de la persona con
discapacidad, para orientacion del facilitador se brindara una breve explicacion de este
tema. En caso de querer informarse mds o de tener alguna duda se le recomienda buscar

otras fuentes de informacion.

Bienestar emocional
Segun indica el Instituto de Mayores y Servicios Sociales (2011) los indicadores
centrales del bienestar emocional son los sentimientos, la ausencia o presencia de factores
estresantes, la motivacion, el humor, el comportamiento, la ansiedad, la depresion, la
satisfaccion personal y vital, el concepto de que la persona posee de si mismo y la
percepcion de seguridad-inseguridad y de capacidad-incapacidad.
FEAPS (s.f.) senalan las siguientes técnicas para mejorar esta dimension:
e Incrementar la seguridad de la persona.
e Permitirle experimentar la espiritualidad.
e Brindarle retroalimentacion positiva.
e Controlar el consumo de medicamentos.
e Reducir al maximo los factores que puedan causarle estrés.
e Desarrollar estrategias que le permitan alcanzar el éxito en las labores que
desempetie.

e Proporcionar estabilidad.

Comunicacion
La comunicacioén es definida como el proceso por medio del cual se transmiten y

reciben datos, ideas, opiniones y actitudes, (Fundacion de la Universidad Auténoma de

Madrid, 2012). Existen tres tipos de comunicacion:

Tabla 5. Estilos de comunicacion

La huida ansiosa La respuesta asertiva La respuesta agresiva
Esta respuesta implica: En este tipo de respuesta las | Las personas con este tipo
x  Comportamiento pasivo. | personas: de respuesta:
x Lapersona deja que sus | x Protegen sus derechosy | X Violan los derechos de
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derechos sean violados y

que se aprovechen de

respetan los de los

demas.

los demas.

Logran sus objetivos sin

¢l/ella. % Logran sus objetivos. importar nada mas.

No se da el logro de x  Experimentan Se enfocan en humillar y

objetivos por lo que se satisfaccion consigo despreciar a los demas.

experimenta frustracion, mismos. Se meten en las

infelicidad y ansiedad. % Evidencian decisiones de los demas.
X La persona se torna comportamientos

inhibida y retraida y sociables y
permite que los demas emocionalmente
decidan por ¢él/ella. exXpresivos.

x  Toman decisiones por si

mismos.

Fuente: Aguilar y Vargas (2010).

De estos tres tipos de comunicacion, la mejor es la asertiva, Llacuna y Pujol (2004)
mencionan que este estilo se basa en transmitir de manera clara, exacta y rapida lo que se
desea, lo cual implica expresar sentimientos, opiniones y pensamientos sin irrespetar los
derechos de los demas.

Para mejorar la comunicacion se deben adoptar roles, mediante los cuales ambos
interlocutores puedan hablar y escuchar de manera asertiva; ante lo cual Epstein y Baucom
(2002) se proponen la siguiente guia:

Guia del hablante e Demostrar aceptacion

e Hablar de forma subjetiva e Adoptar la perspectiva del

e Centrarse en el tema de interés hablante

e Subrayar lo positivo e Responder de manera empatica y

e Hablar de manera especifica, con respeto
controlando el tacto y el

tiempo

Guia del oyente
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Siguiendo con las ideas de Epstein y Baucom (2002), cuando se asuma el rol de
hablante se debe:

= Expresar los propios puntos de vista, sentimientos y pensamientos de manera
subjetiva. Se debe hablar por si mismo, y expresar lo que se piensa y siente.

= Cuando se expresen emociones 0 preocupaciones negativas, también se debe incluir
sentimientos positivos que tiene sobre la persona o la situacion.

= Plantear el punto de la manera mas especifica posible, en términos de emociones y
pensamientos.

= Hablar en “parrafos” es decir, expresar una idea central y elaborarla.
Estos autores también mencionan las siguientes condiciones al asumir el rol de oyente:

* Demostrar comprension ante los puntos de vista del interlocutor, y aceptar el derecho de
esta persona de pensar y sentirse de la manera como lo hace. Se debe evidenciar
aceptacion a través del tono de vos, expresion facil y postura.

. Tratar de situarse en la posicion del otro y ver la situaciéon desde su

perspectiva para determinar con ¢él/ella se siente con respecto al problema.

Mientras se asume el rol de oyente no se debe preguntar excepto para clarificar, ni
expresar el propio punto de vista o interpretar los planteamientos del otro, no ofrecer
solucionas ni realizar juicios de valor. Una vez que la persona ha terminado de hablar se
debe resumir y reafirmar los sentimientos, deseos, conflictos y pensamientos del

interlocutor.
Emociones

Las emociones son definidas por Choliz (2005) como experiencias afectivas,
agradables o desagradables, las mismas se componen de tres sistemas de respuesta:
cognitivo-subjetivo, conductual-expresivo y fisiologico-adaptativo. Este autor sefiala que

sus principales funciones son:

a. Funciones adaptativas: Las emociones preparan al organismo para que ejecute una
conducta orientada hacia el logro un objetivo determinado, exigida por las

condiciones ambientales.
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b. Funciones sociales: Su expresion facilita a los demas predecir los comportamientos
asociados a la emocion.

a. Funciones motivacionales:  existe una estrecha relacion entre emocion y
motivacion, ya que se trata de una experiencia presente en cualquier tipo de
actividad que posee las dos principales caracteristicas de la conducta motivada,

direccion e intensidad.

Existe una estrecha relacion entre las emociones, la conducta y el pensamiento, tal
como puede observarse en la figura 4, la forma como la persona piensa afecta sus

emociones, lo cual a su vez influye sobre la forma como se comporta.

Figura 4. Interaccion entre las emociones, las conductas y los pensamientos.

CONDUCTA

EMOCION PENSAMIENTO

Fuente: Elaboracion propia

Bienestar fisico

Segin el Modelo de Calidad de Vida de Schalock y Verdugo, la dimensién de
bienestar fisico considera el acceso la atencion sanitaria en todos sus niveles, el estado de
salud de la persona, tanto el nivel de actividad fisica, como la nutriciéon, movilidad, ocio y
actividades de la vida diaria (Instituto de Mayores y Servicios Sociales, 2011).

Entre las técnicas para mejorar esta dimension, FEAPS (s.f.) plantea:

e Maximizar la movilidad.
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e Apoyar en el desarrollo de actividades de ocio y el aprovechamiento del

tiempo libre.
e Brindar una alimentacion saludable.
e Ayudar en la ejecucion de las actividades de la vida diaria.
e Promover el bienestar enfatizando el equilibrio entre la nutricion, la practica

deportiva, el uso significativo del tiempo y el manejo del estrés.

Estructura del taller
Este taller se orienta al trabajo con cuidadores y/o encargados legales de las personas
adultas con discapacidad. Entre las principales tematicas a tratar se encuentran:
e Comprension de la importancia de velar por el bienestar emocional y de
mantener una comunicacion abierta y fluida con la persona con discapacidad.
e Aprendizaje del manejo de las propias emociones.
e Desarrollo de estrategias familiares para fomentar el bienestar fisico y
emocional del familiar con capacidades diferentes.
El trabajo con cuidadores se llevard a cabo en 1 sesion de aproximadamente tres
horas. Tiempo durante el cual se abordara, mediante técnicas psicoeducativas y la
participacion activa de los participantes, tematicas orientadas al reconocimiento de la

importancia del bienestar fisico y emocional de las personas con discapacidad.

Para el desarrollo de este taller se plantean los siguientes objetivos:

Objetivo General

- Brindar herramientas a las personas encargadas del cuido para propiciar el bienestar

emocional y fisico de su familiar con discapacidad.

Objetivos Especificos

o(Crear una atmosfera de confianza entre los participantes.

eBrindar psicoeducacion sobre la importancia del bienestar emocional en las
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personas con discapacidad.

eCrear conciencia en los cuidadores acerca de la importancia de escuchar a las
personas con discapacidad y validar sus emociones.

eFomentar la importancia del bienestar fisico en las personas con discapacidad.

eGenerar estrategias familiares para mejorar el bienestar fisico de las personas con
discapacidad.

eFomentar el compromiso, por parte de los cuidadores.
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El desarrollo del taller se realizara de la siguiente forma:

Tabla 6. Descripcion de la sesion de trabajo del taller “Bienestar Emocional y Fisico”

Objetivo especifico Actividad Duracion Materiales Responsables
Crear una atmosfera de confianza entre los Inicio, encuadre 'y |20 Sobre con palabras
- presentacion de los | minutos Hojas blancas
participantes. . ;
participantes Lapiceros
Brindar  psicoeducaciéon  sobre Ia Psicoeducacion en | 15
. . . : bienestar emocional minutos
importancia del bienestar emocional en las 14 e
Brochure Facilitador
personas con discapacidad. Psicoeducacion en| 15
técnicas de | minutos
comunicacion
Crear conciencia en los cuidadores acerca
Charla entre | 20 -
de la importancia de escuchar a las cuidadores y personas | minutos
. . . con discapacidad
personas con discapacidad y validar sus P
emociones. Dramatizacion de | 30 -
padres minutos

14 Ver “Brochure”
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Fomentar la importancia del bienestar

fisico en las personas con discapacidad.

Generar estrategias familiares para mejorar
el bienestar fisico de las personas con

discapacidad.

Fomentar el compromiso, por parte de los

cuidadores.

Psicoeducaciéon sobre

el bienestar fisico

Planeacion
estrategias familiares

Planeacion
estrategias grupales

Cierre

de

de

10
minutos

10
minutos

15
minutos

5 minutos

Brochure "’

Instrumento

“Bienestar

Facilitador

Fuente: Elaboracion propia

15 Ver “Brochure”

16 Ver Instrumento “Bienestar fisico”
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Explicacion de las actividades:

1. Inicio y presentacion de los participantes

Se dara la bienvenida a los participantes, se explicaran los objetivos que guian el taller y
los principales contenidos que seran abordados durante el mismo, asi como la presentacion

del equipo responsable del mismo.

Seguidamente, para romper el hielo se realizara una actividad en la cual se deben
formar equipos para lo cual el facilitador debera considerar la cantidad de integrantes segiin
el nimero de asistentes. Cada equipo debe tener un sobre con 5 tarjetas con las siguientes
palabras: escucha, interés, metas, emociones, acciones. Las indicaciones son las siguientes:

e (Cada grupo debe retirar una tarjeta del sobre.

e (Cada integrante debe comentar el significado de la palabra, asociado a las
personas con discapacidad.

e El equipo debe preparar un cuento corto en el que se refleje el significado de esa
palabra y contarselo al resto de los participantes.

e Tras haber relatado el cuento deberan presentarse indicando su nombre y de

quien son parientes.

2. Psicoeducacion en bienestar emocional

A modo de exposicion se brindara a los asistentes una breve psicoeducacion sobre el

bienestar emocional, incluyendo las siguientes tematicas:

e ;Qué es el bienestar emocional?
e ;Qué¢ son las emociones?
e Relacion emociones — pensamientos - conductas

e ,Como manejar las emociones?

Se brindaré a cada participante un brochure con un resumen de la tematica para que lo
puedan leer y aclarar dudas durante el desarrollo de la exposicion. Posteriormente se

favorecera una breve discusion sobre el tema.
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3. Psicoeducacion en técnicas de comunicacion

A modo de exposicion se brindara a los asistentes una breve psicoeducacion sobre la

comunicacion, incluyendo las siguientes tematicas:

e ;Qué¢ es la comunicacion?
e Técnicas para una comunicacion efectiva
Se brindaré a cada participante un brochure con un resumen de la tematica para que lo
puedan leer y aclarar dudas durante el desarrollo de la exposicion. Posteriormente se

favorecera una breve discusion sobre el tema.

4. Charla entre cuidadores y personas con discapacidad
Como se indico, para este taller es necesario contar con la participacion de las personas

con discapacidad cuyos familiares estén presentes en la sesion. Se debe instar a los

participantes a conversar en familiar, para lo cual se deben dar las siguientes consignas:

e Pedir al cuidador preguntar a su pariente codmo se siente y que por favor le
cuente sobre su vida, sus gustos, deseos, intereses, metas, experiencias; y asumir
el rol de oyente.

e Solicitar al usuario hablar abiertamente y responder a aquellas preguntas con las
que se sienta comodo. Para lo cual ser requiere lograr un ambiente de confianza
y seguridad.

e Al final de la discusion, y en caso de ser posible, fomentar un acuerdo entre
cuidador — usuario para seguir teniendo estos espacios en su casa, de forma
periddica.

Se recomienda al facilitador trabajar de forma previa los roles de la comunicacion con
las personas con discapacidad para que logren mantener una charla con su cuidador. La
finalidad de la dindmica es que el cuidador aprenda a escuchar a su familiar y que el

usuario logre expresar sus emociones en un ambiente seguro.

5. Dramatizacion de cuidadores
Organizar a todos los cuidadores presentes para que realicen una dramatizacion
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creativa, el grupo escoge el escenario y la tematica. La tinica premisa es que por medio de
la actuacién reflejen su compromiso para con las personas con discapacidad en escuchar y

validar sus emociones y en apoyarles cuando la situacion lo amerite.

6. Psicoeducacion sobre el bienestar fisico

A modo de exposicion se brindara a los asistentes una breve psicoeducacion sobre el

bienestar fisico, incluyendo las siguientes tematicas:

e Actividad fisica saludable
e Alimentacion saludable
e Haébitos de higiene
Se brindard a cada participante un brochure con un resumen de la tematica para que lo
puedan leer y aclarar dudas durante el desarrollo de la exposicion. Posteriormente se

favorecera una breve discusion sobre el tema.

7. Planeacion de estrategias familiares
Se debe dar a cada cuidador el instrumento “Bienestar fisico” en el cual deben anotar

los aspectos que consideren positivos en cuanto a la salud fisica de su familiar y aquellos
aspectos a mejorar. Para las areas a mejorar deben coordinar una serie de estrategias
sencillas a realizar en el hogar para que poco a poco se vaya gestando un cambio positivo.
En aquellos casos en los que el problema sea muy grave, como por ejemplo malos hébitos
de higiene, el facilitador deberd ayudar a establecer estrategias familia-institucion para

solucionar la problematica.

8. Planeacion de estrategias grupales

En esta actividad se deben compartir las principales preocupaciones en relacion con los
aspectos a mejorar para ayudar a planear estrategias, la finalidad es que con cada
problematica se realice una lluvia de ideas que ayuden al cuidador a encontrar una solucion

efectiva.
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En caso de ser posible también se recomienda instar al grupo a organizarse para realizar
actividades fisicas conjuntas, como por ejemplo salir a caminar los fines de semana o llevar
a los usuarios a algin parque o area abierta y organizar juegos. Se espera que sean los
cuidadores quienes coordinen este tipo de dindmicas por su propia cuenta, a la vez esto
ayuda a fomentar el compromiso, las interacciones sociales y a afianzar los vinculos tanto

entre padres y madres como entre usuarios.

9. Cierre

Finalmente, se agradecera la participacion y asistencia de los cuidadores reforzando su
compromiso para con los usuarios y la importancia de un trabajo conjunto entre ellos y la

institucion para favorecer la independencia de las personas adultas con discapacidad.
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BIENESTAR FISICO

Considera el acceso la atencidn sanitaria
en todos sus niveles, el estado de salud
de la persona, tanto el nivel de actividad
fisica, como la nutricidn, movilidad, ocio y
actividades de la vida diaria.

VIVAMOS

W sIN BARRERAS Y

ESTRATEGIAS PARA
MEJORAR EL BIENESTAR
FISICO

Maximizar la movilidad.

Apoyar en el desarrollo de
actividades de ocio y el
aprovechamiento del tiempo libre.
Brindar una alimentacion saludable.
Ayudar en la ejecucion de las
actividades de la vida diaria.
Promover el bienestar enfatizando el
equilibrio entre la nutricién, la
practica deportiva, el uso significativo
del tiempo y el manejo del estrés.
Promover habitos de higiene.
Descanso adecuado.

S e ' = e
Alimentacion Ejercicio
Sana e [isico

SALUD

Karol Fernandez Berrocal
Karo.fernandez@hotmail.com
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BIENESTAR EMOCIONAL

Los indicadores centrales del bienestar
emocional son los sentimientos, la

ausencia o presencia de factores
estresantes, la motivacion, el humor, el
comportamiento, la ansiedad, la
depresidn, la satisfaccién personal y vital,
el concepto de que la persona posee de si
mismo y la percepcién de seguridad-

inseguridad y de capacidad-incapacidad.

ESTRATEGIAS PARA MEJORAR
EL BIENESTAR EMOCIONAL

X Incrementar la seguridad de Ia
persona.

X Permitirle experimentar la
espiritualidad.

x  Brindarle retroalimentacidn positiva.

x  Controlar el consumo de
medicamentos.

x Reducir al maximo los factores que
puedan causarle estrés.

x  Desarrollar  estrategias que le

permitan alcanzar el éxito en las

labores que desempefie.

X Proporcionar estabilidad.

sistemas  de
subjetivo,

EMOCIONES

“Son experiencias afectivas, agradables o
desagradables, que se compone de tres

respuesta:  cognitivo-

conductual-expresivo y

fisiolégico-adaptativo”

FUNCIONES

x  Adaptativas
X Sociales
X Motivacionales

REACCION EMOCIONAL

CONDUCTA

RN

EMOCION PENSAMIENTO

<>

MANEJO DE EMOCIONES

X Reconocer los pensamientos que
anteceden a las emociones.

forma positiva y racional.
X Evaluar los resultados sobre las emociones.

|

|

|

|

I . . .
i1 X Analizar y modificar los pensamientos de
|

|

|

|

1

X  Técnicas de relajacién para reducir el

1 1
1 1
| , |
! estrés. I
|
: x  Estrategias de autocuidado. 1
|

|

COMUNICACION

Es el proceso por medio del cual se

1
|
| transmiten y reciben datos, ideas, opiniones
|y actitudes.

Para mejorar la comunicacién se deben
adoptar roles, mediante los cuales ambos

manera asertiva. Se propone asumir los

|
|
|
|
interlocutores puedan hablar y escuchar de :
|
|
siguientes roles: |

1

Guia del hablante

X Hablar de forma subjetiva.

X Subrayar lo positivo.
X Hablar de
controlando el tacto y el tiempo.

1

1

1

1

1

| . ,
1 X Centrarse en el tema de interés.
1

1

1

I manera

|

1

especifica,

Guia del oyente

x  Demostrar aceptacion.

X Adoptar la perspectiva del hablante.

x  Responder de manera empatica y con
respeto.
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Materiales del Taller Bienestar Emocional y Bienestar Fisico

Instrumento “Bienestar Fisico”

Anote aquellos aspectos que considera positivos y negativos sobre el estado fisico y

habitos de alimentacion, suefio e higiene de su familiar.

Aspectos positivos Aspectos negativos

Para los aspectos a mejorar que haya anotado establezca acciones familiares que ayuden a

la persona con discapacidad a cambiar su habito por uno positivo.

Habito Acciones familiares
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“Derechos v
sexualidad”

Bloque 5
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Derechos y sexualidad

El quinto bloque se enfoca en los derechos de las personas con discapacidad y en la
prevencion de situaciones de violencia, para orientacion del facilitador se brindard una
breve explicacion de este tema. En caso de querer informarse mas o de tener alguna duda se

le recomienda buscar otras fuentes de informacion.
Derechos de las personas con discapacidad

Desde el modelo de calidad de vida, la dimension de derechos corresponde al
conocimiento y ejercicio de los derechos, la intimidad, privacidad y confidencialidad
(Verdugo et al., 2013). Segun el Instituto de Mayores y Servicios Sociales (2011) esta area
del Modelo “contempla el derecho a la Intimidad el derecho al respeto medible desde el
trato recibido en su entorno. Es importante indagar sobre el grado de conocimiento y
disfrute de los derechos propios de ciudadania” (p.18).

Corresponde a aquello a lo que se tiene derechos porque es permitido, son libertades
que estan garantizadas por la Ley (HumanRights, 2016). En Costa Rica el enfoque sobre la
discapacidad se ha visto modificado en los ultimos afios, pasando de un paradigma
meramente asistencialista a uno centrado en la promocion de los derechos humanos y la
participacion ciudadana de las personas con discapacidad, por lo cual su orientacion es
integral (Mendieta, Holst, Montiel & Campos, 2004).

Por lo cual, en 1996 se promulg6 la Ley 7600 que sefiala los derechos que poseen
las personas con discapacidad, entre los cuales se menciona la libertad de:

e Estudiar.

e Trabajar.

e Recibir atencion en salud.

e Contar con espacios fisicos accesibles.

e Tener acceso a la informacion.

e Participar de la cultura y el deporte.

Uno de los derechos fundamentales, asociados a la condicion humana, es el
reconocimiento de su capacidad reproductiva, la posibilidad de que establezcan relaciones

afectivas con otras personas con o sin discapacidad. Asimismo poseen el derecho a la
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proteccion, toda forma de discriminacion o violencia en contra suya, principalmente por su

discapacidad, es injustificable.

Sexualidad

Cala et al., (s.f.) senalan que es considerar que la sexualidad es sindnimo exclusivo
de genitalidad orientada a la reproduccion, por lo que el termino se asocia a la vivencia y
expresion individual, con la manera en que cada persona se sitia en el mundo, se integra y
se relaciona. Por lo que, segin indican los autores, la sexualidad se orienta al
“enamoramiento, las fantasias romanticas, el deseo de encontrar una persona con la cual
compartir los gustos, afinidades, experiencias y poder experimentar el sentimiento de
compaiiia y solidaridad” (p.248).

La capacidad sexual y afectiva de las personas con discapacidad no difiere de estas
caracteristicas, los principales obstaculos se hallan en la sociedad y en las familias, en las
oportunidades que se les brindan para vivir plenamente sus relaciones afectivas.

Segun plantean Cala y colaboradores (s.f.) desde el punto de vista educativo, las
personas con discapacidad deben ser orientadas mediantes exposiciones de la tematica,
claras y sencillas, por medio de las cuales se aborden los siguientes contenidos:

e Explicaciones sobre anatomia, especificamente las diferencias sexuales.

e Desarrollo sexual, etapas por las que se pasa mientras se da la maduracion sexual.

e Relaciones interpersonales, amistad y noviazgo.

e Intimidad y privacidad en el comportamiento sexual.

e Manifestaciones sexuales, incluyendo la masturbacion, coito; asi como sus
consecuencias.

e M¢étodos anticonceptivos.

e Higiene sexual.

e Orientacion dirigida en la evitacion de situaciones de abuso.
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Estructura del taller
Este taller se orienta al trabajo con cuidadores y/o encargados legales de las personas
adultas con discapacidad. Entre las principales temadticas a tratar se encuentran:

e Enfoque de derechos de las personas con discapacidad.

e Prevencion de situaciones de violencia y discriminacion.

e Promocion del derecho a la vivencia de una sexualidad integral.

El trabajo con cuidadores se llevard a cabo en 1 sesion de aproximadamente dos
horas. Tiempo durante el cual se abordara, mediante técnicas psicoeducativas y la
participacion activa de los participantes, tematicas orientadas al reconocimiento de los
derechos de las personas con discapacidad en todas las areas de su vida, asi como el

fomento del respeto de los mismos y la evitacion de situaciones de violencia.

Para el desarrollo de este taller se plantean los siguientes objetivos:

Objetivo General

- Brindar herramientas a las personas encargadas para la promocion y respeto de los

derechos de las personas con discapacidad.

Objetivos Especificos

e Crear una atmosfera de confianza entre los participantes.

e Generar conciencia en los cuidadores acerca de la importancia del conocimiento y
promocion de los derechos.

e Desarrollar estrategias para la prevencion de la violencia.

e Reflexionar sobre el respecto a la vivencia integral de la sexualidad en las personas
con discapacidad.

e Fomentar el compromiso, por parte de los cuidadores para el respecto de los

derechos de las personas con discapacidad.
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El desarrollo del taller se realizara de la siguiente forma:

Tabla 7. Descripcion de la sesion de trabajo del taller “Derechos y sexualidad”

Objetivo especifico Actividad Duracion Materiales Responsables
Crear una atmosfera de confianza entre Inicio, encuadre y |15 -
.. presentacion de los | minutos
los participantes. ..
participantes
Generar conciencia en los cuidadores . ., 17
Psicoeducacion en | 20 Brochure
acerca de la importancia del conocimiento derechos minutos
romocion de los derechos. e
yp Facilitador
Desarrollar estrategias para la prevencion ., . . . .
£las p p Prevencion de situaciones | 30minutos | Hojas blancas
de la violencia. de violencia Lapiceros
Reflexionar sobre el respecto a la vivencia Reflexion ;Y si tuviera | 15minutos | -
. . discapacidad?
integral de la sexualidad en las personas p
con discapacidad.
Psicoeducacion en | 10 Brochure'®
sexualidad minutos

17 Ver “Brochure”
18 Ver “Brochure”
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Fomentar el compromiso, por parte de los
cuidadores para el respecto de los

derechos de las personas con discapacidad.

6. Exposicion sobre
tematicas de sexualidad

7. Cierre

60
minutos

15
minutos

Cartulina
Marcadores
Recortes
Goma

Facilitador

Fuente: Elaboracion propia
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Explicacion de las actividades:

1. Inicio, encuadre y presentacion de los participantes:

Se daré la bienvenida a los participantes, se explicaran los objetivos que guian el taller y
los principales contenidos que seran abordados durante el mismo, asi como la presentacion
del equipo responsable del mismo. Seguidamente se solicitard a cada participante decir su
nombre, el de su familiar y definir en una palabra la emociéon o pensamiento que

experiment6 al saber que iba a ser responsable de una persona con discapacidad.

2. Psicoeducacion en derechos
A modo de exposicion se brindara a los asistentes una breve psicoeducacion sobre los
derechos, incluyendo las siguientes temadticas:

e Definicion.

e Ley 7600.

e Principales derechos de las personas con discapacidad.

Se brindara a cada participante un brochure con un resumen de la teméatica para que
lo puedan leer y aclarar dudas durante el desarrollo de la exposicion. Posteriormente se

favorecera una breve discusion sobre el tema.

3. Prevencion de situaciones de violencia

Se dividira a los participantes en 3 subgrupos equitativos, el subgrupo A debera plantear
los tipos de violencia que existen y los efectos que generan sobre la persona victima de
agresion, el subgrupo B se encargard de plantear acciones institucionales para intervenir
ante situaciones de agresion, y el C acciones familiares para prevenir la violencia.

Cada subgrupo presentard sus ideas al resto de las personas presentes en el orden
correspondiente para generar una estrategia conjunta de accion ante eventos o sospechas de

agresion. La persona facilitadora debera brindar retroalimentacion sobre las propuestas.

4. Reflexion ;Y si tuviera discapacidad?
La persona facilitadora deberd pedir a los participantes pensar que hubiera pasado si fueran

ellos las personas con discapacidad y lanzar las siguientes pregunta generadoras de
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discusion:
e /Me gustaria que me traten como yo trato a la persona a mi cargo?
e ;Como me gustaria ser educada?, ;A qué oportunidades quisiera acceder?
e ;Qu¢ haria para defender mis derechos?
e Y silimitan mi sexualidad ;Lo aceptaria?, ;Consideraria esto correcto?
Es recomendable solicitar la participacion de todos los integrantes para conocer su

percepcion sobre la tematica.

5. Psicoeducacion en sexualidad
A modo de exposicion se brindara a los asistentes una breve psicoeducacion sobre los la
sexualidad, incluyendo las siguientes tematicas:
e Definicion de sexualidad.
e Reflexion sobre la integralidad del individuo y el derecho a establecer relaciones
afectivas.
Se brindaré a cada participante un brochure con un resumen de la temética para que lo
puedan leer y aclarar dudas durante el desarrollo de la exposicion. Posteriormente se

favorecera una breve discusion sobre el tema.

6. Exposicion sobre tematicas de sexualidad
Para esta actividad se puede trabajar con los mismos subgrupos conformados

anteriormente, a cada uno se le debe asignar una o dos de las siguientes tematicas:

e Explicaciones sobre anatomia, especificamente las diferencias sexuales.

e Desarrollo sexual, etapas por las que se pasa mientras se da la maduracién sexual.

e Relaciones interpersonales, amistad y noviazgo.

e Intimidad y privacidad en el comportamiento sexual.

e Manifestaciones sexuales, incluyendo la masturbacidon, coito; asi como sus
consecuencias.

e M¢étodos anticonceptivos.

e Higiene sexual.
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¢ Orientacion dirigida en la evitacion de situaciones de abuso.

Como forma de facilitacion de la dindmica se recomienda tener material impreso
alusivo al tema o contar con acceso a medios de informacién digital. La consigna es
elaborar un brochure o un cartel que refleja la informacion mas relevante sobre la tematica
y exponerlo al resto del grupo. Al final la persona encargada de dirigir la actividad debera

aclarar todas las dudas que tengan los participantes.

7. Cierre

Finalmente, se agradecera la participacion y asistencia de los cuidadores reforzando su

compromiso para consigo mismos.
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Instrumentos de evaluacion de resultados

A continuacidn se presentan los instrumentos de evaluacion de resultados, con la
finalidad de emplearlos al concluir la aplicacion de la propuesta en general es decir, las
guias de trabajo con cuidadores y con usuarios.

Dichos instrumentos fueron disefados para valorar los resultados obtenidos en la
mejora de la Calidad de Vida de los usuarios, por lo cual estan dirigidos a los mismos
grupos con los que se participé durante el estudio, las personas con discapacidad, los
familiares y el CAIPAD.

Se espera que se tome como linea base los resultados de la presente investigacion y
que tras la aplicacion de los instrumentos se comparen ambos hallazgos para determinar las
areas que han tenido un cambio positivo. Los instrumentos para usuarios y cuidadores
corresponden a Escalas Likert, con las opciones de respuesta “Siempre”, “Muchas veces”,

“A veces”, “Nunca” y con 40 preguntas distribuidas de la siguiente manera:

Tabla 8. Categorizacion de las preguntas segiin dimensiones del modelo

Preguntas Dimension

Preguntalala$s Dimension de Autodeterminacion
Pregunta 6 ala 10 Dimension de Derechos
Pregunta 11 ala 15 Dimension de Bienestar Emocional
Pregunta 16 ala 20 Dimension de Inclusion Social
Pregunta 21 ala 25 Dimension de Relaciones Interpersonales
Pregunta 26 ala 30 Dimension de Desarrollo Personal
Pregunta 31 ala 35 Dimension de Bienestar Material
Pregunta 36 ala 40 Dimension de Bienestar Fisico

Fuente: Elaboracion propia

Mientras que el instrumento dirigido a ASODEPA se enfoca en el cumplimiento y
desarrollo de la propuesta segin las sugerencias dadas y en la ejecucion de las pautas de
recomendaciones generales realizadas. El mismo también corresponde a una Escala Likert
de 12 preguntas con las opciones de respuesta “Se ejecutd”, “No se ejecutdé”, y “En

proceso”.
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Considerando que la posibilidad de que la institucion carezca de los medios para
hacer andlisis cuantitativo de los resultados, dichos instrumentos pretenden dar una vision
general de la calidad de vida de los usuarios mediante una interpretacion sencilla
considerando si la mayoria de las respuestas se enfocan en las opciones “Siempre”,
“Muchas veces” o en sus opuestos “A veces”, “Nunca”; o “Se ejecutd” o “No se ejecutd”;
lo cual permite tener una vision general de cuales areas o dimensiones estan presentando
mejoras y cuales deben fortalecerse. Queda a criterio del CAIPAD si desea consultar un
profesional y realizar un analisis exhaustivo mediante el uso de dichos instrumentos o

replicando la presente investigacion, lo cual se recomienda hacer.
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Instrumento de evaluacion de mejora de calidad de vida segun percepcion del usuario

A continuacidn se presentan una serie de opciones que debera evaluar con las siguientes opciones: siempre, muchas veces, a veces,

nunca; segun sea el caso. Por ejemplo si se le pregunta “Sale solo de su casa” puede “siempre”, “muchas veces”,

dependiendo de su experiencia personal.

9

a veces” o “nunca”

Actividad

Siempre

Muchas
veces

veces

Nunca

Sale solo de su casa

Toma decisiones por si mismo

Elige lo que quiere

En el ultimo afio ha cumplido al menos una meta personal

Su familia lo apoya para lograr lo que quiere

Conoce sus derechos

Defiende sus derechos sin ayuda de otros

Tiene cuarto propio

A P Rl Pl el L e

Su familia respeta su intimidad y privacidad

. Sus profesoras mantienen en secreto lo que usted les cuenta

|k
— D

. Se siente satisfecho con su propia vida

[y
N

. Tiene una vision positiva de si mismo

o
w

. Experimenta emociones positivas

14. Piensa de forma positiva ante las situaciones

15. Se le facilita expresar las emociones

16. Se integra en los espacios en los que participa

17. Las personas le integran en los espacios en los que participa

18. Se le facilita caminar/transitar por las calles y aceras

19. Forma parte de grupos ajenos a CAIPAD y a la familia

20. Se le facilita interactuar con otras personas
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21. En los ultimos meses ha aprendido a realizar actividades que le permiten ser
mas independiente

22. Ha recibido capacitaciones/formaciones en temas de su agrado

23. Ha mejorado su capacidad para leer y escribir

24. Cuenta con el apoyo familiar para realizar actividades de su agrado

25. Cuenta con el apoyo del CAIPAD para realizar actividades de su agrado

26. Sale con sus amigos

27. Sale con su familia

28. Mantiene buenas relaciones con sus compaiieros

29. Se le facilita tener relaciones sexo-afectivas

30. Se le ha ensefnado sobre las relaciones con otras personas

31. Tiene y administra su propio dinero

32. Tiene pertenencias personales acordes a sus necesidades y edad

33. Vive en una casa con buenas condiciones segiin sus necesidades

34. Ha desempeiiado trabajos que le generan ingresos

35. Recibe ayudas materiales de su familia 0 CAIPAD cuando lo necesita

36. Duerme adecuadamente

37. Se alimenta adecuadamente

38. Mantiene buenos habitos de higiene

39. Asiste al doctor y toma sus medicamente

40. Realiza actividad fisica
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Instrumento de evaluacion de mejora de calidad de vida segun percepcion del cuidador

A continuacidn se presentan una serie de opciones que debera evaluar con las siguientes opciones: siempre, muchas veces, a veces,

bR TY 2 e

nunca; segun sea el caso. Por ejemplo si se le pregunta “Sale solo de su casa” puede “siempre”, “muchas veces”, “a veces” o “nunca”
dependiendo de su experiencia como cuidador y en respuesta a los cambios que se han gestado en el seno familiar.

Actividad Siempre Muchas A Nunca
veces veces

Sale solo de su casa

Toma decisiones por si mismo

Elige lo que quiere

En el ultimo afio ha cumplido al menos una meta personal

La familia le apoya para lograr lo que quiere

Conoce sus derechos

Defiende sus derechos sin ayuda de otros

Tiene cuarto propio

RN RPN |-

La familia respeta su intimidad y privacidad

10. Las personas cercanas mantienen en secreto lo que les cuenta

11. Evidencia satisfaccion con su propia vida

12. Evidencia tener una vision positiva de si mismo

13. Expresa experimentar emociones positivas

14. Comunica pensar de forma positiva ante las situaciones

15. Evidencia facilita al expresar las emociones

16. Se integra en los espacios en los que participa

17. Las personas le integran en los espacios en los que participa

18. Se le facilita caminar/transitar por las calles y aceras

19. Forma parte de grupos ajenos a CAIPAD y a la familia

20. Se le facilita interactuar con otras personas
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21. En los ultimos meses ha aprendido a realizar actividades que le permiten ser
mas independiente

22. Ha recibido capacitaciones/formaciones en temas de su agrado

23. Ha mejorado su capacidad para leer y escribir

24. Cuenta con el apoyo familiar para realizar actividades de su agrado

25. Cuenta con el apoyo del CAIPAD para realizar actividades de su agrado

26. Sale con amigos

27. Sale con la familia

28. Mantiene buenas relaciones con los compaiieros

29. Se le facilita tener relaciones sexo-afectivas

30. Se le ha ensefnado sobre las relaciones con otras personas

31. Tiene y administra su propio dinero

32. Posee pertenencias personales acordes a sus necesidades y edad

33. Vive en una vivienda con buenas condiciones segun sus necesidades

34. Ha desempeiiado trabajos que le generan ingresos

35. Recibe ayudas materiales de la familia 0 CAIPAD cuando lo necesita

36. Duerme adecuadamente

37. Se alimenta adecuadamente

38. Mantiene buenos habitos de higiene

39. Asiste al doctor y toma los medicamente recetados

40. Realiza actividad fisica
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Instrumento de evaluacion de mejora de Calidad de Vida dirigido a ASODEPA-CAIPAD

A continuacion se presentan una serie de criterios retomados de las recomendaciones realizadas a la institucion para la mejora de la
calidad de vida, que debera evaluar segiin su cumplimiento o no siguiendo las opciones “Se ejecut6d”, “No se ejecutd”, “En proceso”.
Asimismo, se sugiere que para aquellos casos en los que no se halla llevado a cabo la recomendacion se realice una revision de los
motivos por los cuales la accidon no se llevo a cabo y la verificacion de la necesidad de su implementacion.

Accion recomendada Se ejecuté | No se ejecutéo | En proceso

Denuncia de situaciones de violencia identificadas

Creacion de protocolos de violencia

Promocion del trabajo conjunto con familias

Mejora de los canales de comunicacion y convocatoria a familias

Desarrollo de propuestas de integracion comunidad - ASODEPA

Intervenciones efectivas e integrales en situaciones de malestar emocional

Formacion integral de funcionarios en tematicas como la sexualidad

Implementacion de mejoras en talleres de promocion de derechos y sexualidad

Modificaciones a la normativa institucional

Utilizacion de estrategias de adquisicion de conductas de autocontrol

Trabajo semanal de la propuesta “Rompiendo barreras”

Trabajo mensual de la propuesta “Escuela para Cuidadores”
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8. Conclusiones

Tras el analisis de los resultados obtenidos con la investigacion, se llego a las siguientes

conclusiones:

El nivel de calidad de vida de las personas con discapacidad usuarias de ASODEPA
parece estar influido por su familia, por el CAIPAD al que asisten, incluyendo sus
docentes, compafieros, y su comunidad, cuyo mayor impacto y responsabilidad
suele recaer sobre la familia. En todos estos entornos se describen acciones
positivas y negativas con una influencia notable sobre las distintas areas del Modelo
de Calidad de Vida.

Los resultados apuntan a que las dimensiones del modelo estian trazadas por el
grado de funcionalidad de las personas, mas que por el tipo de discapacidad que
presentan. Asimismo se denota que el nivel de desarrollo que presenta la persona
estd influido directamente por su ambiente social, entorno familiar y sus
caracteristicas personales. Se menciona como ejemplo, el caso de 2 usuarios que
poseen el mismo tipo de discapacidad, por un lado uno de ellos puede desempefiarse
individualmente en tareas cotidianas y puede trasladarse por su cuenta mientras que
el otro evidencia un bajo nivel de autonomia y una alta dependencia de otros.

Sobre esta linea se menciona con frecuencia que el papel obstaculizador de las
familias se asocia a las creencias estereotipadas que manejan sobre la discapacidad,
como por ejemplo, que esta poblacion se caracteriza por su inocencia, carencia de
malicia, peligrosidad o sus dificultades para aprender a realizar actividades ajenas a
las labores del hogar, entre otras. Asi como el temor y el sentimiento de proteccion
que parecen experimentar como padres, madres y/o cuidadores relacionado con la
posibilidad de que suceda algin evento negativo en la vida de la persona con
discapacidad.

También se refleja en los hallazgos que, tanto las familias como los usuarios, han
interiorizado y adoptado la idea de que debe haber un grado supervision y

proteccion sobre las personas con discapacidad. Por lo cual, a pesar de que quienes
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asisten a ASODEPA reconocen sus capacidades para desempenarse por si mismos
en labores cotidianas evidencian una necesidad, aprendida desde el hogar, de contar
con la evaluacion y aprobacion de sus cuidadores. Lo anterior refleja una dicotomia
entre funcionalidad y autonomia, debido a que ningin usuario logra tomar
decisiones por su propia cuenta a pesar de tener la capacidad de desempefiarse por si
mismos en todas las labores y actividades que competen en su vida cotidiana.
Asimismo, puede sefalarse que la interiorizacion de la idea de la dependencia
asociada a la discapacidad podria estar generando un impacto sobre la concepcion
propia de poder llegar a tener una vida completamente independiente. Tanto para
cuidadores como para usuarios, una vida autonoma se relaciona con la capacidad de
poder realizar quehaceres del hogar, motivo por el cual muchas de las personas
entrevistadas carecen de un proyecto de vida a mediano o largo plazo.

Tal como se refleja en las conclusiones anteriores, la idea que manejan los usuarios
sobre su propia condicion y las limitantes sociales y familiares que les son
impuestas, podridn estar generalizando impacto negativo sobre varias dimensiones
de la calidad de vida. En otras palabras, los resultados podrian estar reflejando una
incapacidad aprendida de este grupo para reconocer sus deseos, emociones y
necesidades, para expresarlos y hacerlos valer; asimismo ponen de relieve que, ni a
nivel institucional o familiar, se gestan acciones para modificar estos esquemas de
pensamiento.

Los hallazgos llaman la atencion sobre posibles deficiencias en relacion con el
desconocimiento y transgresion de los derechos de las personas con discapacidad.
Se refleja entre los usuarios un temor asociado a la expresion de sus opiniones y
defensa de si mismos ante situaciones injustas, lo cual se podria relacionar con la
idea de que por su condicidon no van a ser escuchados y que incluso pueden llegar a
ser culpabilizados.

Sobre esta linea, se hace necesario reflexionar que la reconocida indefension de las
personas con discapacidad es meramente producto de la educacion y aprendizaje de
su entorno. Los resultados sugieren que, como en otras areas, estas personas pueden

desarrollar la capacidad para hacer valer sus derechos por si mismos, la
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10.

11.

12.

problematica muy posiblemente se encuentra en que no se les ha brindado la
oportunidad de aprender como, ni la confianza para hacerlo.

La sexualidad también parece ser un tema central en cuanto a las necesidades de
formacion tanto para funcionarios, cuidadores y personas usuarias. Se refleja que
aun existen estereotipos asociados a la discapacidad y las relaciones sexo-afectivas
en esta poblacion, lo cual les afecta debido a que no se les brinda una educacion
integral en este ambito. Pareciera ser que ASODEPA relega la funcion a los
familiares y viceversa; en ambos entornos, siendo los principales contextos de
interaccion y socializacion de las personas con discapacidad, se limita en gran
medida su posibilidad de establecer relaciones de este tipo.

Tanto las familias como ASODEPA, realizan diversas actividades y proyectos con
la expectativa de fomentar mejoras en las condiciones de vida de este sector, sin
embargo, pareciera ser que dichas labores se realizan dentro de un marco ideoldgico
en el que se concibe a la personas con capacidades distintas como individuos a
quienes se le debe brindar asistencia familiar y social, relegandoles a un posicion
que les impide el desarrollo méximo de sus capacidades y habilidades.

Por lo que es factible sefalar, tras un analisis profundo de las entrevistas, algunas
posibles deficiencias en la mayoria de las areas del modelo, siendo el bienestar
fisico y material donde existirian menores problemas. Todo lo anterior refleja que, a
pesar de los cambios sociales y culturales gestados en los tltimos afios en materia
de discapacidad, atn persisten residuos entre la poblacion del paradigma
asistencialista.

A nivel institucional, se refleja una dicotomia en la normativa de ASODEPA, pues
uno de los pilares de la institucion es el trabajo por el reconocimiento de sus
usuarios como personas adultas y que tanto ellos como sus familiares y la sociedad
en general les visualicen de esta manera. Sin embargo, al analizar a profundidad las
reglas de la institucion, sefialadas por los usuarios, se refleja que las mismas van en
contra de este accionar debido a que tienden a ser limitantes y similares a las
empleadas con nifios y/o adolescentes que aun carecen del autocontrol para regular

su comportamiento, como lo hace un adulto.
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13.

14.

15.

16.

17.

A pesar de las labores institucionales de ASODEPA, su accionar no parece haber
alcanzado todavia la promocién de una inclusion social real, lo cual se ve reflejado
en la escases de entornos sociales en los que interactuan los usuarios, la poca
participacion de las familias y de la comunidad en general en las actividades que se
organizan, que ya de por si son pocas. Sin embargo, la responsabilidad no compete
solamente al CAIPAD, también es competencia de las familias promover e
incrementar los espacios de socializacion de esta poblacion.

Al evaluar las acciones orientadas a la mejora de la autonomia de las personas con
discapacidad se destaca la congruencia entre algunas propuestas de ASODEPA y
las labores que desempefian los usuarios en sus viviendas, pues en ambos casos el
trabajo se orienta sobre el desarrollo de capacidades para desempefiar labores
cotidianas, como el quehacer o poder realizar actividades sencillas y cotidianas por
su propia cuenta.

Por otro lado, y en relacion con las labores enfocadas en el fomento de
independencia que se alejan de las tareas domésticas, no se aprecia del todo que se
dé el logro de los objetivos planteados a nivel de CAIPAD, entre cuyas posibles
causas se mencionan la carencia de compromiso por parte de las familias, la pérdida
de esperanza en el trabajo conjunto y una incongruencia entre los objetivos de
ambas partes, lo cual estaria limitando el logro de una mejora en las condiciones de
vida de los usuarios.

Sin embargo, y a pesar de las influencias negativas, sociales, familiares y en algunos
casos institucionales, que afectan las condiciones de vida de los usuarios de
ASODEPA, estas personas tienden a presentar una vision positiva de si mismos y de
sus capacidades, reconocen quiénes son y de lo que son capaces. Lo cual es un
indicador muy positivo para el proceso de mejora de sus condiciones de vida,
porque estaria reflejando su capacidad de superar la adversidad y su positivismo
ante situaciones de vida dificiles.

Por otro lado, al hablar de calidad de vida es necesario reconocer que no se debe
considerar solamente al individuo, sino también su entorno familiar y la afectacion

reciproca que se genera en su interaccion cotidiana. Ademas, ambas partes deben
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18.

19.

20.

21.

evolucionar conforme a las necesidades del individuo acordes a su edad y
capacidades personales.

Debido a que la familia tiene una gran influencia sobre el desarrollo de la persona
con discapacidad, la participacidon en su proceso de crianza y ensefianza debe incluir
a todos los miembros cercanos debido a que la responsabilidad actualmente se
relega en la madre o una cuidadora. Al ser la familia el principal entorno de
influencia sobre la calidad de vida de este sector se requiere que se geste una
reflexion sobre los motivos reales que generan una discapacidad en su familiar es
decir, si estos obstaculos provienen del individuo o de las creencias personales que
cada miembro maneja sobre las habilidades, aptitudes y necesidades de su pariente.
Ademas, desde este entorno se debe brindar un ambiente de seguridad y confianza
en el cual se le permita, a la persona con discapacidad, actuar acorde a su edad,
tomar decisiones sobre su propia vida y aprender aquellas capacidades y habilidades
que le permitan desarrollarse integralmente segiin su proyecto de vida e interés.

Por todo lo anterior se concluye que plantear la mejora de la calidad de vida de los
usuarios de ASODEPA requiere de un trabajo conjunto y constante entre la familia
y la institucion, mediante el cual ambos entornos aprendan uno del otro y ain mas
importante, involucren a la persona con discapacidad como principal agente
promotor de sus propias condiciones de vida, desde la concepcion de si mismo
como un adulto con capacidades distintas.

La consecucion de este logro debe ser una meta tanto personal, como familiar,
institucional e incluso social. La responsabilidad que cada entorno debe asumir es
individual, debido a que las acciones deben ser integrales y realistas a las
necesidades y capacidades de las personas con discapacidad.

A nivel institucional se requiere brindar a sus usuarios una atencion integral a traveés
de un trabajo multidisciplinario mediante la cual se genere un impacto sobre todos
los ambitos de su vida. Ademas, se requiere la planificacion y ejecucion de acciones
concretas enfocadas en las areas de mayor vulnerabilidad de la poblacién con

discapacidad.
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22. A nivel social, se requiere de un mayor interés en la poblacion con discapacidad y
una mayor participaciéon en la promocion de sus derechos y de su inclusion,
principalmente en aspectos de desarrollo personal que involucren su formacion
profesional e insercion laboral. No basta con que existan leyes que protejan a este
sector si no se gestan acciones de sensibilizacion e integracion.

23. Ante lo cual es necesario considerar que existe una brecha entre el accionar y el
discurso social en cuanto a las diversas tematicas relacionadas con la discapacidad.
Por lo que se requiere promover y gestar cambios que se desliguen del paradigma
asistencialista para propiciar un cambio en la forma como se concibe la
discapacidad y comenzar a instrumentalizar a este sector para que sean ellos mismos
quienes tomen las riendas sobre sus propias condiciones de vida.

24.  Finalmente, se concluye que para trabajar con poblacion de discapacidad, hay que
hacer adecuaciones al material de trabajo, tal es el caso de la necesidad emergente
en la presente investigacion de crear pictogramas para facilitar la comunicacion y
comprension entre la investigadora y los participantes usuarios del CAIPAD. Por lo
cual resulta necesario acceder a diversos tipos de posibilidades de adecuacion de la

informacion que permita garantizar el trabajo con diversos tipos de poblaciones.

9. Recomendaciones

Tras el andlisis de la informacion recopilada se identificaron necesidades tanto de
los usuarios como de sus cuidadoras y ademds se evidenciaron aspectos del accionar
institucional que requieren de mejoras o de la implementacion de nuevas estrategias de

intervencion, por lo cual se realizan las siguientes recomendaciones:
9.1 Recomendaciones a ASODEPA:

1. Asesorarse en materia legal, con un experto en derechos de las personas con
discapacidad, sobre la tematica y las formas de proceder en aquellos casos en los

que se detecte alguna forma de violacion o abuso de estos derechos. Y crear
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protocolos de accidon ante sospechas de situaciones de violencia que les permitan
actuar de manera oportuna para salvaguardar la integridad de sus usuarios.
Denunciar como institucion, ante las autoridades competentes, las situaciones de
violencia identificadas y buscar medios de proteccion para los usuarios victimas de
estos hechos.

Crear protocolos de prevencion, a nivel institucional, dirigidos las familias y sus
usuarios mediante los cuales se les eduque en materia de derechos, bienestar
familiar y que aseguren el bienestar fisico, material y emocional del usuario. Para lo
cual se sugiere contar con el asesoramiento de profesionales capacitados en el area,
asimismo se pueden crear alianzas con diversas instituciones que velen por la
proteccion y el cumplimiento de los derechos de las personas con discapacidad.
Planear y ejecutar acciones que incentiven el interés de los padres, madres y demas
cuidadores en desarrollar un trabajo conjunto con ASODEPA para poder brindar
una atencion integral a sus usuarios. Esto por medio del establecimiento de
objetivos integrales acordes a los intereses y recursos de ambas partes que permitan
el fomento y mejora de las condiciones de vida de las personas que asisten al
Centro. Para lo cual resulta necesario implementar, de forma mensual, la propuesta
de “Escuela para padres”.

Implementar diversos medios de convocatoria a las actividades orientadas a
encargados y/o cuidadores como por ejemplo, llamadas, correos y circulares
escritas. Asi como el desarrollo de talleres o proyectos acordes a las necesidades e
intereses reales de los familiares, para lo cual también se recomienda mejorar los
medios de comunicacidn entre ambas partes.

Fomentar, en trabajo conjunto con las familias, actividades que integren a la
comunidad y que fomenten la interaccion directa del usuario con las demas personas
que forman parte de su entorno, por ejemplo mediante la creacion de iniciativas
como “La Semana de la Discapacidad”. Asi como gestar otro tipo de acciones
concretas para promover la inclusion social de las personas con discapacidad.
Brindar asesoramiento a las personas encargadas del cuido para que se retnan de

forma frecuente en espacios de su gusto, con la finalidad de que puedan conversar y
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8.

9.

10.

11.

12.

expresar sus historias de vida y emociones. Se pueden trabajar inicialmente al
menos 3 sesiones organizadas y dirigidas por ASODEPA para dar inicio al
conversatorio y generar interés en el mismo y posteriormente instar a los
participantes a continuar por su cuenta, esto mediante la iniciativa “Compartamos
nuestras experiencias’.

Brindar mayor atencion al estado emocional de sus usuarios, indagar las situaciones
de vida que les afectan y los efectos negativos que éstas les generan. Asi como
brindar mayores estrategias de intervencion mediante talleres, sesiones de escucha y
reflexion y el trabajo terapéutico individual en los casos que se requiere. Para lo
cual se recomienda contar con el apoyo de un profesional en materia de salud
mental.

Fomentar la frecuencia de los talleres en materia de derechos, tanto para usuarios
como para sus familiares. Al respecto se recomienda capacitar a algunas personas
que asisten al Centro, para que sean ellos quienes se encarguen de impartir estos
procesos educativos ya que les permite afianzar el manejo de la informacion y el
ejercicio de sus derechos y a la vez generar una reflexion en el familiar con respecto
a las capacidades de la persona a su cargo.

Reforzar la capacitacion de los encargados de los usuarios, y de ser posible de la
comunidad en general, sobre temas asociados a la familia que reflejen su relevancia
y papel sobre la educacion de las personas con discapacidad y la necesidad
imperante de que se gesten acciones desde este entorno que promuevan la
autonomia.

Ademas es importante que se brinde educacion sexual a los funcionarios de la
institucion por parte de un experto. Y que se realice un analisis reflexivo sobre los
estereotipos que manejan en torno al tema y las implicaciones que esto genera sobre
la formacion que brindan en relacion con la tematica a los usuarios a su cargo.
Reevaluar la normativa institucional que regula el comportamiento de los usuarios
dentro de las instalaciones y generar las modificaciones que resulten necesarias para
que éstas se adapten al estadio del desarrollo en el que se encuentran las personas

con discapacidad.
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13. Desarrollar y utilizar estrategias acordes a las capacidades de los usuarios que

favorezcan en ellos el aprendizaje del autocontrol y regulacion del comportamiento
que les permitan incorporar a su repertorio aquellas conductas que se tratan de

regular por medio de las reglas.

14. Brindar orientacion y educacion a los usuarios, de manera dindmica, en aspectos

relacionados con la adquisicion de habilidades, conocimiento y la modificacion de
sus esquemas de pensamiento negativos con la finalidad de que adquieran las
herramientas necesarias para ser participes de sus propias condiciones de vida. Por
lo cual resulta necesario trabajar de manera semanal la propuesta “Rompiendo

barreras”.

15. Evaluar, al finalizar la implementacion de la propuesta de trabajo con cuidadores y

usuarios, los resultados obtenidos y verificar si cumplen con el objetivo de mejora
de la calidad de vida de las personas con discapacidad. En caso de ser necesario,

implementar las medidas y cambios necesarios para el cumplimiento de este fin.

9.2 Recomendaciones a las familias:

1.

2.

3.

Buscar medios de informacion y capacitacion ya sean libros, articulos de internet o
charlas en diversas instituciones que les permitan mantenerse al tanto de las ultimas
noticias y avances en materia de derechos y atencion a las necesidades de las
personas con discapacidad. Ante lo cual se enfatiza la necesidad de participar
activamente en los talleres de la Escuela para Cuidadores.

Participar activamente de los talleres, actividades y proyectos organizados por
ASODEPA. En caso de no poder asistir, mantener comunicacion constante tanto
con los funcionarios como con las demds personas cuidadoras para mantenerse
informado.

Las personas con discapacidad son adultos y no dejan de aprender por lo cual se
requiere que se les eduque para la autonomia, no para la limitacion. Para aprender a
hacerlo, es necesario formar parte de los talleres impartidos por el CAIPAD,

principalmente formar parte de la “Escuela para Cuidadores”.
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4. Indagar las propias creencias y estereotipos asociados a la discapacidad, reflexionar
al respecto y evaluar la veracidad de dicha concepcidon con base en el nivel de
funcionamiento y capacidades reales del familiar. Aprovechar los espacios de
comunicacion e interaccion con otras cuidadoras para desmitificar dichas ideas.

5. Aprovechar los espacios ofrecidos por ASODEPA para analizar situaciones de
miedo y ansiedades propias de la dinamica cotidiana del cuido. En caso de ser
necesario buscar ayuda profesional para aprender a manejar emociones que
minimicen las oportunidades que brinda la familia para el desarrollo de habilidades
de la persona con discapacidad.

6. Brindar mayores oportunidades de desarrollo personal a la persona con
discapacidad, para lo cual es indispensable mejorar el canal de comunicacién y
conocer y respetar las necesidades, deseos e intereses del pariente para gestar
acciones dentro del nticleo familiar en pro del cumplimiento de estas metas.

7. Gestar acciones familiares que promuevan la inclusion social, para lo cual se
recomienda participar activamente y colaborar en el desarrollo de la iniciativa de la
“Semana de la Discapacidad”. Asi como buscar espacios, que sean del agrado del
pariente, en los que se fomente la interaccion social con personas ajenas al nucleo
familiar y a ASODEPA.

8. Implementar estrategias de autocuidado de forma constante y efectiva, para lo cual
se requiere buscar medios de apoyo econdmico o familiar que permitan acceder a
recursos y espacios temporales de esparcimiento. Sobre esta linea se enfatiza la
necesidad de asistir activamente a las sesiones de apoyo conjunto entre cuidadores

de ASODEPA vy participar de los talleres de la “Escuela para cuidadores.”

9.3 Recomendaciones a la Escuela de Psicologia:

1. Fomentar la formacion de los estudiantes de la carrera de Psicologia desde la
sensibilizacion para el trabajo con personas con discapacidad. Asi como brindar
conocimientos y herramientas que permitan el adecuado desempefio del profesional

a la hora de intervenir, desde las distintas areas de la disciplina.
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2. Promover una mayor investigacion en la temadtica, desde las diferentes areas,
enfoques e instancias de la Escuela de Psicologia. Asi como promover el desarrollo
de mas Trabajos Finales de Graduacién enfocados en generar mayor conocimiento
sobre la discapacidad, ante lo cual también se sugiere la estandarizacién a nivel
nacional de los instrumentos desarrollados, internacionalmente, para evaluar la
Calidad de Vida de esta poblacion.

3. Favorecer una mayor insercion modular en el trabajo con personas con
discapacidad, asi como buscar espacios de insercion profesional y laborar para sus
estudiantes y egresados.

4. Generar contactos con las diversas instancias encargadas de la promocion de las
condiciones de vida, derechos y rehabilitacion de las personas con discapacidad
para capacitar a los docentes, estudiantes y publico en general.

5. Potenciar el acercamiento social a tematicas relacionadas con la discapacidad para

informar y sensibilizar a la poblacion.

10. Limitaciones de estudio

A continuacion se enumeran las principales situaciones que se presentaron a lo
largo de la investigacién y que pueden constituirse en limitaciones, dichos obstaculos
fueron debidamente superados en su momento sin embargo, puede constituir un
problematica a considerar en futuras investigaciones en esta area.

1. A nivel metodoldgico, uno de los principales desafios fue la propia dificultad
para trabajar con este tipo de poblacion, asociada a la incapacidad para mantener
una comunicacion y comprension efectiva entre ambas partes. Por otro lado, el
grado de funcionalidad de usuario representa una dificultad debido a que se
debe ajustar la aplicacion del instrumento a su nivel de comprension, lo cual
genera un cansancio considerable en el investigador que afecta el nivel de
atencion durante la entrevista.

2. A nivel metodolédgico y practico, la principal dificultad fue el poco interés, por

parte de las familias, en asistir a actividades de este tipo. Fue necesario emplear
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diversos medios para la convocatoria y ofrecer reforzadores, a pesar de esto el
grado de participacion fue bajo segun lo esperado, lo que no permitié contar con

la participacién minima deseada.
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Anexo 1

Universidad de Costa Rica

Facultad de Ciencias Sociales

Escuela de Psicologia

11.1 Consentimiento informado (Usuarios)

Calidad de vida y discapacidad: Disefio de una propuesta de intervencion integral
dirigida al mejoramiento de la calidad de vida de los usuarios del CAIPAD de

Paraiso-Cartago
Nombre del Investigador Principal: Karol Fernandez Berrocal

Nombre del participante:

A. PRESENTACION Y PROPOSITO DEL PROYECTO

La presente investigacion forma parte del proyecto de tesis propuesto por la investigadora
principal, Karol Ferndandez Berrocal, estudiante de psicologia de la Universidad de Costa

Rica.

La finalidad del estudio es la creacion de una propuesta de intervencion dirigida a ayudar a
fortalecer las labores familiares e institucionales orientadas al desarrollo de las distintas
esferas de la vida de los usuarios del CAIPAD. Es por ello se le solicita llenar el siguiente

cuestionario con el objetivo de contar con la informacion necesaria.



B. ;QUE SE HARA?

Si acepta participar en este estudio, se le solicitara completar un cuestionario de 75

preguntas.
C. RIESGOS

Participar en esta actividad no significa para usted ningin riesgo, ni fisico, ni psicologico,
ni legal. Algunas preguntas le podrian resultar incomodas y repetitivas. Si usted no se siente

comoda contestando a las preguntas, puede detenerse y no completar el cuestionario.
D. BENEFICIOS

Como resultado de su participacion en este estudio, no obtendra ningin beneficio directo,
sin embargo, a partir de su participacion se realizard una propuesta de intervencion
enfocada al mejoramiento de la calidad de vida de los usuarios del CAIPAD de Paraiso de

Cartago.

E. Antes de dar su autorizaciéon para este estudio usted debe haber hablado con la
investigadora encargada quien debe haber contestado satisfactoriamente todas sus
preguntas. Si quisiera mas informacion mas adelante, puedo contactarse con Karol
Fernandez Berrocal al correo karo.fernandez@hotmail.com. Ademas, puede consultar
sobre los derechos de los Sujetos Participantes en Proyectos de Investigacion al CONIS
—Consejo Nacional de Salud del Ministerio de Salud, teléfonos 2233-3594, 2223-0333
extension 292, de lunes a viernes de 8 am. a 4 p.m. Cualquier consulta adicional
puede comunicarse a la Vicerrectoria de Investigacion de la Universidad de Costa Rica

a los teléfonos 2511-4201 6 2511-5839, de lunes a viernes de 8 a.m. a 5 p.m.

=

Recibird una copia de esta formula firmada para su uso personal.
G. Su participacion en este estudio es voluntaria. Tiene el derecho de negarse a participar o

a discontinuar su participacion en cualquier momento.



H. Su participacion en este estudio es confidencial, los resultados podrian aparecer en una
publicacion cientifica o ser divulgados en una reunidn cientifica pero de una manera
anonima.

I. No perdera ningun derecho legal por firmar este documento.

CONSENTIMIENTO

He leido o se me ha leido, toda la informacion descrita en esta formula, antes de firmarla.
Se me ha brindado la oportunidad de hacer preguntas y éstas han sido contestadas en forma

adecuada. Por lo tanto,
Accedo a participar como sujeto de investigacion en este estudio.
Si() No ()

Acepto que la entrevistadora aplique la escala a mis familiares y a las funcionarias del

CAIPAD para recopilar mas informacion sobre mi calidad de vida.

Si()  No()
Nombre, cédula y firma del sujeto fecha
Nombre, cédula y firma del testigo fecha
Nombre, cédula y firma del Investigador que solicita el consentimiento fecha

NUEVA VERSION FCI — APROBADO EN SESION DEL COMITE ETICO
CIENTIFICO (CEC) NO. 149 REALIZADA EL 4 DE JUNIO DE 2008.
ELM-Form.Consent-Inform 06-08



Anexo 2

Universidad de Costa Rica
Facultad de Ciencias Sociales

Escuela de Psicologia

11.2 Consentimiento informado (Cuidadores)

Calidad de vida y discapacidad: Disefio de una propuesta de intervencion integral
dirigida al mejoramiento de la calidad de vida de los usuarios del CAIPAD de

Paraiso-Cartago
Nombre del Investigador Principal: Karol Fernandez Berrocal

Nombre del participante:

A. PRESENTACION Y PROPOSITO DEL PROYECTO

La presente investigacion forma parte del proyecto de tesis propuesto por la investigadora
principal, Karol Ferndndez Berrocal, estudiante de psicologia de la Universidad de Costa

Rica.

La finalidad del estudio es la creacion de una propuesta de intervencion dirigida a ayudar a
fortalecer las labores familiares e institucionales orientadas al desarrollo de las distintas
esferas de la vida de los usuarios del CAIPAD. Es por ello se le solicita llenar el siguiente

cuestionario con el objetivo de contar con la informacion necesaria.



B. ;QUE SE HARA?

Si acepta participar en este estudio, se le realizaran algunas preguntas, sobre su familiar y

sus condiciones de vida, que seran discutidas de forma grupal.
C. RIESGOS

Participar en esta actividad no significa para usted ningln riesgo, ni fisico, ni psicologico,
ni legal. Algunas preguntas le podrian resultar incomodas y repetitivas. Si usted no se siente

comoda contestando a las preguntas, puede detenerse y no completar el cuestionario.
D. BENEFICIOS

Como resultado de su participacion en este estudio, no obtendrd ningiin beneficio directo,
sin embargo, a partir de su participacion se realizard una propuesta de intervencion
enfocada al mejoramiento de la calidad de vida de los usuarios del CAIPAD de Paraiso de

Cartago.

E. Antes de dar su autorizacion para este estudio usted debe haber hablado con la
investigadora encargada quien debe haber contestado satisfactoriamente todas sus
preguntas. Si quisiera mas informacion mas adelante, puedo contactarse con Karol
Fernandez Berrocal al correo karo.fernandez@hotmail.com. Ademas, puede
consultar sobre los derechos de los Sujetos Participantes en Proyectos de
Investigacion al CONIS —Consejo Nacional de Salud del Ministerio de Salud,
teléfonos 2233-3594, 2223-0333 extension 292, de lunes a viernes de 8 am. a 4
p.m. Cualquier consulta adicional puede comunicarse a la Vicerrectoria de

Investigacion de la Universidad de Costa Rica a _los teléfonos 2511-4201 ¢ 2511-

5839, de lunes a viernes de 8 a.m. a 5 p.m.

F. Recibird una copia de esta formula firmada para su uso personal.



G. Su participacion en este estudio es voluntaria. Tiene el derecho de negarse a

participar o a discontinuar su participacion en cualquier momento.

H. Su participacion en este estudio es confidencial, los resultados podrian aparecer en
una publicacion cientifica o ser divulgados en una reuniodn cientifica pero de una

manera anonima.

1. No perdera ningun derecho legal por firmar este documento.

CONSENTIMIENTO

He leido o se me ha leido, toda la informacion descrita en esta formula, antes de firmarla.
Se me ha brindado la oportunidad de hacer preguntas y éstas han sido contestadas en forma
adecuada. Por lo tanto, accedo a participar brindando informacién sobre el sujeto de

investigacion de este estudio.

Nombre, cédula y firma del sujeto fecha
Nombre, cédula y firma del testigo fecha
Nombre, cédula y firma del Investigador que solicita el consentimiento fecha

NUEVA VERSION FCI — APROBADO EN SESION DEL COMITE ETICO
CIENTIFICO (CEC) NO. 149 REALIZADA EL 4 DE JUNIO DE 2008.
ELM-Form.Consent-Inform 06-08



Anexo 3

Universidad de Costa Rica

Facultad de Ciencias Sociales

Escuela de Psicologia

11.3 Consentimiento informado (Funcionarios)

Calidad de vida y discapacidad: Disefio de una propuesta de intervencion integral
dirigida al mejoramiento de la calidad de vida de los usuarios del CAIPAD de

Paraiso-Cartago

Nombre del Investigador Principal: Karol Fernandez Berrocal

Nombre del participante:

A. PRESENTACION Y PROPOSITO DEL PROYECTO

La presente investigacion forma parte del proyecto de tesis propuesto por la investigadora
principal, Karol Ferndndez Berrocal, estudiante de psicologia de la Universidad de Costa

Rica.

La finalidad del estudio es la creacion de una propuesta de intervencion dirigida a ayudar a
fortalecer las labores familiares e institucionales orientadas al desarrollo de las distintas
esferas de la vida de los usuarios del CAIPAD. Es por ello se le solicita llenar el siguiente

cuestionario con el objetivo de contar con la informacion necesaria.



B. ;QUE SE HARA?

Si acepta participar en este estudio, se le solicitara responder algunas preguntas sobre las

acciones institucionales en materia de mejora de la calidad de vida de los usuarios.
C. RIESGOS

Participar en esta actividad no significa para usted ningln riesgo, ni fisico, ni psicologico,
ni legal. Algunas preguntas le podrian resultar incomodas y repetitivas. Si usted no se siente

comoda contestando a las preguntas, puede detenerse y no completar el cuestionario.
D. BENEFICIOS

Como resultado de su participacion en este estudio, no obtendrd ningun beneficio directo,
sin embargo, a partir de su participacion se realizard una propuesta de intervencion
enfocada al mejoramiento de la calidad de vida de los usuarios del CAIPAD de Paraiso de

Cartago.

E. Antes de dar su autorizacion para este estudio usted debe haber hablado con la
investigadora encargada quien debe haber contestado satisfactoriamente todas sus
preguntas. Si quisiera mas informacion mas adelante, puedo contactarse con Karol
Fernandez Berrocal al correo karo.fernandez@hotmail.com. Ademas, puede
consultar sobre los derechos de los Sujetos Participantes en Proyectos de
Investigacion al CONIS —Consejo Nacional de Salud del Ministerio de Salud,
teléfonos 2233-3594, 2223-0333 extension 292, de lunes a viernes de 8 am. a 4
p.m. Cualquier consulta adicional puede comunicarse a la Vicerrectoria de

Investigacion de la Universidad de Costa Rica a los teléfonos 2511-4201 ¢ 2511-

5839, de lunes a viernes de 8 a.m. a 5 p.m.

F. Recibird una copia de esta formula firmada para su uso personal.



G. Su participacion en este estudio es voluntaria. Tiene el derecho de negarse a

participar o a discontinuar su participacion en cualquier momento.

H. Su 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 anonima.

1. No perdera ningun derecho legal por firmar este documento.

CONSENTIMIENTO

He leido o se me ha leido, toda la informacion descrita en esta formula, antes de firmarla.
Se me ha brindado la oportunidad de hacer preguntas y éstas han sido contestadas en forma
adecuada. Por lo tanto, accedo a participar brindando informacién sobre el sujeto de

investigacion de este estudio.

Nombre, cédula y firma del sujeto fecha
Nombre, cédula y firma del testigo fecha
Nombre, cédula y firma del Investigador que solicita el consentimiento fecha

NUEVA VERSION FCI — APROBADO EN SESION DEL COMITE ETICO
CIENTIFICO (CEC) NO. 149 REALIZADA EL 4 DE JUNIO DE 2008.



Instrumento para usuarios

Anexo 4

11.4 Entrevista a profundidad

Datos personales

Nombre completo:

Edad:

Lugar de residencia:

Con quienes vive:

Asistio a la Escuela: ()Si ()No
Asistio al Colegio: ()Si ()No

LA qué se dedica actualmente?:

Fecha de aplicacion:

Hora de inicio y finalizacion:

Presentacion

Hola,

Mi nombre es Karol Fernandez, estoy estudiando como son los CAIPAD y que son
las cosas o actividades que a las y los usuarios les gusta o no les gusta de este lugar. Y
también que ustedes me cuenten qué cosas o situaciones les gustaria cambiar, mejorar o
crear en el CAIPAD para estar més contentos.

Por eso, en este espacio pueda sentirse libre de contarme lo que piensa y como se
siente. Quiero pedirle que piense sobre su vida en general, en el lugar en que vive, estudia
y/o trabaja y a los lugares a los que va, sobre su familia, amigos y los profesionales del
CAIPAD.

Consigna
Ahora, le voy a realizar algunas preguntas con respecto a estas areas de su vida: el
lugar en que vive, estudia y/o trabaja y los lugares a los que va. Tenga en cuenta que no hay



Instrumento para usuarios

respuestas buenas ni malas. S6lo quiero saber cémo se siente y qué piensa sobre estos
aspectos y que responda sinceramente.

Autodeterminacion
s Consigna:
Cuénteme que hace cominmente cuando,
Preguntas:
Cuando se esta alistando para salir,
1. ¢Quién elige la ropa que se va a poner ese dia?
Si quiere salir de su casa para ir a algin lugar que quede un poco lejos,

2. (Vasolo o acompaniado?
3. (Se monta en bus o taxi solo?, ;Cémo se siente al hacerlo?

% Consigna:
Cuénteme sobre sus relaciones con otras personas,

Preguntas

4. (Sus amigos, familiares o conocidos le invitan a salir?
Y si un amigo lo invita a salir,

5. (Toma usted la decisidon de aceptar o rechazar la invitacion, o prefiere
preguntarle a alguien més antes de decidir?

Si ocupa dinero para salir o comprar algo que necesita, como ropa o comida, por ejemplo
6. (Tiene dinero propio o se lo pide a alguien méas?
Siguiendo con el ejemplo de la ropa. Cuando ocupa ropa nueva,

7. ¢(Coémo escoge la ropa?, ;En qué se fija?
8. (Vasolo o va acompanado?, ;Esa persona le ayuda a elegir?

En el CAIPAD hay reglas, por ejemplo no usar sus celulares mientras estan ahi,

9. (Conoce las consecuencias de usarlo durante el tiempo que esta en el CAIPAD?
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10. Si quiere llamar a alguien (Lo usaria sin permiso o le explicaria la situacion a
alguna de las funcionarias del Centro y solicitaria permiso?

s Consigna
Cuénteme sobre sus intereses,
Preguntas

11. ;Qué le gustaria hacer en el futuro?
12. ;Esta realizando algun trabajo o desarrollando alguna actividad de interés
actualmente?

Derechos

% Consigna

Quisiera hacerle unas preguntas sobre sus derechos,
Preguntas

13. ;Sabe que son los derechos?
14. ;Conoce cuales son los derechos de las personas?
15. ;Cuéles de estos derechos que menciona usted usa en su vida cotidiana?

% Consigna
Le voy a pedir que piense por un momento en el CAIPAD,
Preguntas
Si tiene un problema o una situacion que no quiere que los demas sepan,

16. ;Se siente confiado de hablarlo con algin funcionario del Centro?
17. { Mantienen en secreto lo que les cont6?

Todos los dias tiene actividades distintas que realizar durante el tiempo que pasa en el
CAIPAD

18. ;Le dicen que actividades va a hacer durante el dia?
19. (Le gustan?
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Si no le gustan o no se siente comodo,

20. ;Cree que puede comentarselos?
21. ;Considera que al hacerlo lo van a escuchar?

s Consigna
Ahora le voy a pedir que piense en su casa y en su familia,
Preguntas

22. ;Decide usted que quiere hacer durante el tiempo que esta en tu casa o alguien le
dice que hacer?

23. Si algun miembro de su familia ocupa un favor ;Se lo pide de buena manera?

24. ;Tiene cuarto propio?

25. ;Existe algin espacio dentro de su casa donde mas le guste estar?

Si esta en su cuarto o en el lugar de su casa donde mas le gusta estar,

26. ;Tiene privacidad en ese lugar?
27. ;Le piden permiso antes de entrar?,

Bienestar emocional

% Consigna

Si le pido que se describa,
Preguntas

28. (Coémo se describe?, ;Se siente feliz consigo mismo?, ;Se siente orgullo de
usted?
29. ;(Hay algo que le gustaria cambiar sobre si mismo?, ;Qué le gustaria cambiar?

% Consigna
Abhora, trate de recordar los ultimos dias,
Preguntas

30. ;Como se ha sentido?, por ejemplo, ;Ha estado feliz, triste, enojado, nervioso?
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31. (Ha pasado algo distinto en su vida para que se sienta asi? o ;Generalmente se
siente de esa manera?
32. ;Disfruta su vida como es ahora?, ;Le cambiaria algo?

% Consigna
Anteriormente le pregunté sobre sus metas a futuro,
Preguntas

33. ;Cémo se siente al pensar sobre el futuro?, por ejemplo, ;Se siente ansioso,
feliz, optimista, triste?

Inclusion social
% Consigna
Pensemos en sus amigos, familiares y conocidos,
Preguntas
Cuando se relaciona con personas que no asisten al CAIPAD,

34. ;Se le hace facil relacionarse?
35. (Le gusta relacionarse con estas personas? o ;Se siente comodo relacionandose
solamente con sus amigos del CAIPAD y su familia?

Cuando estas personas conversan entre si,
36. ;Forma parte de la conversacion? o ;Se le excluye?

% Consigna

Ahora le voy a pedir que piense, por un momento, en la comunidad en la que vive,
Preguntas
Pensando en los distintos lugares de su comunidad,

37. (Cuéles lugares frecuenta con regularidad?
38. (Puede caminar por la comunidad sin problemas?
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39.
40.

(Se le dificulta el acceso a los lugares a los que mas acude?
. Se siente como parte de la comunidad o se siente excluido?

En su barrio,

41

0,

. (Se realizan actividades para toda las personas de su barrio o pueblo?
42.
43,
44,

(Asiste a estas actividades?

(Como se siente cuando participa?

(Como lo tratan las demas personas cuando convive con ellas en estas
actividades?

s Consignas

En su vida diaria,

Preguntas

45.
46.

47.

¢, Tiene las cosas que necesita para hacer lo que a usted le gusta?

(Pide ayuda cuando lo necesita?, ;Hay personas dispuestas a ayudarle?,
(Quiénes?

(Considera que las actividades que realiza le salen bien?

Relaciones interpersonales

% Consigna

Siguiendo con su vida diaria,

Preguntas

48.
49.
50.
51.
52.

53.

(Considera que tiene amigos cercanos?, ;Puede hablar con ellos cuando tiene
algin problema?, ;Ellos lo escuchan?, ;Lo apoyan?

(Como se siente al expresar sus emociones ante personas cercanas?, ;Es facil o
dificil hacerlo?

Actualmente, ;Se retine con sus amigos para divertirse?

(Considera que las personas se sienten comodas o felices estando cerca suyo?
(Tiene o ha tenido una pareja sentimental (novio/a)?, ;Le es facil o dificil tener
relaciones de este tipo?

(Como se lleva con los demas usuarios del CAIPAD?
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Desarrollo personal

% Consigna

Refiriéndonos a sus preferencias personales,
Preguntas

54. ;Qué tipo de actividades le gustan?, Y de esas actividades ;Cuales realiza?

55. (Le es facil o dificil realizar estas actividades?

56. ;Cuenta con los recursos materiales para realizar las actividades que le gustan?
57. (Recibe el apoyo y ayuda de las personas cercanas a usted?

% Consigna
Con respecto a las actividades que se le ensefia a realizar en su hogar y en el CAIPAD,
Preguntas

58. ;Estas le gustan?, ;Se le ensefian cosas nuevas?, ;Cree que aprender a realizar
estas tareas le ayuda a ser més independiente?
59. (Se le brindan los recursos necesarios para poder realizarlas?, ;En cuales lugares

cuenta con estos recursos, por ejemplo, en su casa, su comunidad y en el
CAIPAD?

% Consigna
En su tiempo libre,
Preguntas

60. ({Qué hace?, ;Donde lo hace?
61. ;Le gusta realizar actividades s6lo o en compafiia de otras personas?

Bienestar fisico
% Consigna
Ahora quisiera realizarle algunas preguntas sobre su salud y habitos,

Preguntas
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62. ;Realiza actividades fisicas como caminar, saltar, correr, nadar, entre otras?,
(Qué tipo de actividades realiza?, ;Cada cuanto las realiza?

63. (A qué hora se acuesta?, y ;A qué hora se levanta?

64. Durante el dia ;se siente descansado y con energia?

65. ;Cada cuanto se bafia?

66. ;Cuantas veces al dia se lava los dientes?

67. ;Cuantas veces al dia se lava las manos?

68. ;Qué come usualmente?

69. ; Asiste a sus citas médicas?, ;Con quién asiste?

70. ;Padece de alguna enfermedad?

71. ( Toma el medicamente recetado por el medico?

Bienestar material

% Consigna

En relacion con el acceso a los lugares que usualmente visita,
Preguntas

72. (Son lugares seguros para usted?, ;Le es facil o dificil transitar por estos
lugares?

En su casa,

73. (Cuenta con los recursos materiales necesarios para desarrollar sus actividades
diarias?

74. ( Tiene computadora o celular?

75. ( Tiene dinero propio u otras personas se lo dan?

Hemos finalizado con la entrevista, agradezco su colaboracion y participacion en el estudio.



Instrumentos para cuidadores

Anexo 5

11.5 Guia de grupo focal

Participantes:

Fecha:

Hora de inicio y finalizacion:

Presentacion

Bienvenidos, mi nombre es Karol Fernandez, soy estudiante de licenciatura de la
carrera Psicologia en la Universidad de Costa Rica. La presente investigacion tiene como
finalidad realizar una evaluacion de la calidad de vida de los usuarios del CAIPAD con la
finalidad mejorarla a través del disefio de estrategias de accion que puedan ser
implementadas por el Centro.

Consigna

Con esta sesion de trabajo se espera conocer mas a fondo algunos aspectos sobre la
calidad de vida de sus familiares que asisten al CAIPAD, por lo que les realizaré algunas
preguntas con la finalidad de discutir las tematicas entre todos/as. Es importante que a lo
largo de la sesién tengan presente que todas las preguntas y respuestas deben estar
enfocadas en sus familiares que asisten al Centro.
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Premisa
Quisiera conocer un poco de su familiar, podria decirme...

1. (Como describen a su familiar?
2. (Cuadles son sus principales fortalezas?
3. (Qué areas de su vida consideran que puede potenciar?

Autodeterminacion

4. ;Consideran que, a nivel familiar, se ha incentivado la independencia de sus
familiares?, ;De qué manera?, ;Podrian brindarme algunos ejemplos especificos?

5. (Conoce usted cudles son las principales metas y deseos a futuro de sus familiares?,
(Se ha hecho algo, a nivel familiar, para propiciar la consecucion de dichos
objetivos?

Derechos

6. (Cuales son los derechos de sus familiares?, ;Les han hablado sobre ellos?

7. (Consideran que estos derechos les son respetados por la comunidad y sociedad en
general?

8. En su hogar, ;Estos derechos son respetados?

9. (Ellos, de manera personal, hacen valer estos derechos?

Bienestar emocional

10. Si tuvieran que describir el estado emocional de sus familiares, ;Como dirian que se
sienten ellos usualmente?

Inclusion social

11. ;Consideran que en su comunidad es inclusiva o exclusiva con sus familiares?
12. ;Cuales son las principales formas de inclusion qué ustedes han visualizado?
13. ;Cuales son las principales formas de exclusion qué ustedes han visualizado?

Desarrollo personal

14. ;Cuentan, sus familiares, con habilidades para desarrollar actividades cotidianas
como asearse, vestirse solos, cocinar, hacer compras, salir a la casa solos, entre
otras?
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15. (Con cuales recursos materiales cuentan para el desarrollo de sus actividades
cotidianas?

16. ;Reciben estos apoyos de su familia?

17. ;Reciben estos apoyos de su comunidad?

18. ;Reciben estos apoyos del CAIPAD?

Relaciones interpersonales
Premisa

Quisiera hacer una consulta un poco personal con la finalidad de tener una vision amplia de
como se relacionan sus familiares con las demds personas, en este caso a nivel de relacion
de pareja,

19. ;Cémo han sido sus relaciones afectivo-sexuales hasta el momento?
20. ;Con quienes se relacionan usualmente sus familiares?, ; Tienen amigos con quienes
realizan actividades distintas a las que se llevan a cabo en el CAIPAD?

Bienestar material

21. ;Los espacios comunitarios son accesibles, a nivel de infraestructura, para sus
familiares?

22.En sus hogares, ;Cuentan sus casas con las condiciones estructurales necesarias
para permitirles tener un acceso y movilidad adecuada segun sus necesidades
especificas?

Bienestar fisico

23.(Como son los hébitos de vida cotidianos de sus familiares en relacion con la
alimentacion?

24.;,Como son los habitos de vida cotidianos de sus familiares en relacion con la
higiene?

25. {Con qué frecuencia realizan actividad fisica?

26. Como es el cuido de la salud en general? ;Asisten a citas médicas y toman sus
medicamentos?

Cierre

Hemos concluido con esta sesion de trabajo, gracias por su asistencia y colaboracion.
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Anexo 6

11.6 Guia grupo de discusion

Participantes:

Fecha:

Hora de inicio y finalizacion:

Presentacion

Bienvenidos, mi nombre es Karol Fernandez, soy estudiante de licenciatura de la carrera Psicologia en la Universidad de Costa Rica.
La presente investigacion tiene como finalidad realizar una evaluacion de la calidad de vida de los usuarios del CAIPAD con la
finalidad mejorarla a través del disefio de estrategias de accion que puedan ser implementadas por el Centro.

A continuacion, se presentard un papelografo en el cual se les solicita anotar aquellas labores que realiza el CAIPAD para mejorar la
calidad de vida de sus usuarios. El mismo se divide en las 8 dimensiones del Modelo de Calidad de Vida, cuenta con una breve
descripcion de cada una de ellas para ofrecerles una guia visual que les permita tener perspectiva de los indicadores que conforman
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cada dimension y poder anotar las labores del Centro acorde a cada una de ellas. Cada participante puede anotar la cantidad de ideas
que quiera, anotando al menos una idea. Posteriormente, se someteran estas ideas a discusion grupal con la finalidad de ahondar en las
laboras institucionales.

Papelografo

Dimension Definicion Acciones institucionales

Proyecto de vida personal, posibilidad
de elegir y de tener opciones. Metas,
valores, preferencias, objetivos e
intereses  personales; toma de
decisiones y opcion de defender las
propias ideas y opiniones.

Autodeterminacion

Derecho a la intimidad y al respeto;
el grado de conocimiento y disfrute de
Derechos los derechos propios. Al respeto a su
autonomia, desarrollo afectivo y
psicosexual.

Satisfaccion personal y vital, auto
concepto de si mismo, presencia o
ausencia de estrés.

Bienestar
emocional

Participacion 'y la accesibilidad.

Inclusion social LT
Rechazo y discriminacion.

Competencias, habilidades, utilidad
social, aprendizaje y aprovechamiento
de oportunidades de desarrollo
personal. Posibilidad de integracion al
mundo laboral, conductas adaptativas
y el desarrollo de estrategias de
comunicacion

Desarrollo
personal

Relaciones Interaccion 'y mantenimiento  de
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interpersonales

relaciones de cercania y
manifestacion afectiva a través de
contactos  sociales  positivos y
gratificantes.

Bienestar material

Capacidad economica, ahorros vy
aspectos materiales suficientes que
permitan de vida confortable,
saludable y satisfactoria

Bienestar fisico

Atencién  sanitaria,  medicacion,
estado de salud. Desarrollo de
actividades saludables.

Guia de discusion

Las ideas anotadas en cada apartado del papeldgrafo son valiosas para sus usuarios porque representan las acciones que como
institucion se estan llevando a cabo,

derechos?

Cierre

(Podrian explicar las acciones que se estan realizando para fomentar la autodeterminacion?
(Podrian explicar las acciones que se estdn realizando para fomentar el conocimiento y ejercicio de los

(Podrian explicar las acciones que se estan realizando para fomentar el bienestar emocional?
(Podrian explicar las acciones que se estan realizando para fomentar la inclusion social?

(Podrian explicar las acciones que se estan realizando para fomentar el desarrollo personal?
(Podrian explicar las acciones que se estan realizando para fomentar las relaciones interpersonales?
(Podrian explicar las acciones que se estan realizando para fomentar el bienestar material?
(Podrian explicar las acciones que se estan realizando para fomentar el bienestar fisico?

Hemos concluido esta sesion de trabajo. Agradezco su asistencia y colaboracion.
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11.7 Pictogramas
Pregunta 1 Cuando se estd alistando hay que elegir la ropa, ;La escoge usted o algin miembro de su
familia?

Pregunta 2 Cuando va a salir de su casa, ;Lo hace solo 0 acompanado?

Pregunta 3 Cuando tiene que montarse en bus o en taxi, ;Lo hace solo o acompafiado?

Autobus Auto Acompafiado
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Pregunta 4 (Sus familiares y/o amigos lo invitan a salir, ir al cine o a comer por ejemplo?

Inwitar

Pregunta S Cuando lo invitan a salir, al cine o a comer, por ejemplo sus amigos (o familiares). ;Usted
decide ir o tiene que pedirle permiso a alguien de su familia?

Invitar

Pregunta 6 Cuando ocupa salir a comprar algo ocupa dinero, ¢ Tiene su propio dinero o se lo tiene que
pedir a alguien de su familia?

Billetera
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Pregunta 7 Cuando va a comprar ropa. {En qué se fija?, por ejemplo en el color, el precio, que le
guste o que le quede.

=2~

Comprar

Precio Gustar Vestir

Pregunta 8 Cuando va a comprar ropa. ;Va solo o con otra persona?, ;Esa persona le ayuda a elegir
su ropa?

Comprar

Pregunta 9 Una de las reglas del CAIPAD es que cuando usted esta en clases no debe usar el celular
para llamar, ;Conoce otras reglas?

Celular
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Pregunta 10  Cuando estd en clases y ocupa usar su celular para llamar, ;Lo usa o pide permiso a una
profesora?

i

Funcionano

Pregunta 11  ;Qué le gustaria hacer en el futuro?

Hacer S| s futuro

Pregunta 12 Esté realizando en el presente alguna actividad que le guste? Como hacer deporte,
escuchar musica, bailar, pintar o dibujar.

Deporte Escuchar masica Bailar Cultura
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Pregunta 13 ;Sabe qué son los derechos?

Derechos

Pregunta 14  ;Sabe cudles son los derechos de las personas con discapacidad?

Derechos Discapacidad

Pregunta 15  ;Cudles derechos de las personas con discapacidad se respetan en su vida?

Derechos Discapacidad




Pictogramas

Pregunta 16  Cuando usted tiene un problema, ;Cree que le puede contar a los profesores?

Problema Contar Funcionario

Pregunta 17  Cuando usted le cuenta algo a los profesores, (Ellos guardan el secreto?

Contar Funcionario

Pregunta 18  Todos los dias en CAIPAD hacen actividades distintas, ;Los profesores le dicen a usted
que actividades van a hacer?

Funcionario Actividad
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Pregunta 19  Las actividades que hacen en CAIPAD, ;Le gustan a usted?

Actividad Gustar

Pregunta 20  Cuando no le gusta una actividad, ;Usted le dice a sus profesores?

Gustar - Funcionario

Pregunta 21  ;Los profesores escuchan lo que usted les dice?

Funconario Escuchar Hablar
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Pregunta 22  Cuando estd en su casa, ;Usted decide que actividades hacer?

Decidir Actividad

Pregunta 23  Cuando su familia le pide un favor a usted, ;Lo piden bien o mal? (;Son amables o
groseros?)

Pregunta 24  ;Usted tiene cuarto propio?

Habitacion
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Pregunta 25  ;En qué parte de su casa le gusta estar?

i{'l,f

Partes de la Casa Gustar

Pregunta 26  En ese lugar en el que le gusta estar, jtiene privacidad?

Partes de la Casa Gustar Privacidad

Pregunta 27  Cuando estd en su cuarto y alguien ocupa entrar, ;Esa persona toca antes de entrar?

Habitacion




Pictogramas

Pregunta 28 ;Como es usted? (;Podria describirse?)

Pregunta 29  De su forma de ser, {Qué no le gusta?, ;Qué le gustaria cambiar?

Gustar Cambiar

Pregunta 30  En los tltimos dias, ;Como se ha sentido?, ;Feliz, triste, enojado, preocupado, nervioso?
(Ha tenido alguna pelea o problema por la que se sienta asi?

Enojado Preocupado

Problema
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Pregunta 31  ;Como se siente la mayor parte del tiempo?

Emociones

Pregunta 32  ;Usted considera que su vida es buena o mala? (;Le gusta o no le gusta su vida?)

Pregunta 33  ;Usted como se siente al pensar en el futuro?

Emociones Futuro
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Pregunta 34  ;Para usted es facil o dificil hacer amigos en su barrio?

Hacer

Pregunta 35 ;A usted le gusta estar con sus amigos y familia?, ; Como se siente?

Emociones

Pregunta 36  ;Sus amigos del barrio hablan entre ellos o con usted?

Barrio Hablar Nosotros
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Pregunta 37 ;A usted qué lugares le gusta visitar?, Por ejemplo la casa de sus familiares, el parque,
lugares de compras.

Barrio

Parque lenda

Pregunta 38  Cuando usted camina por su barrio ;Caminar por las calles y aceras es facil o dificil?

Barmo

Pregunta 39  Cuando usted anda por su comunidad, ;Se le dificulta el acceso a los lugares que le gusta
visitar? Por ejemplo por la cantidad de carros, los huecos de las calles o porque no hay
pasos peatonales o semaforos.
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Pregunta 40  En su comunidad, ;Usted se siente incluido o excluido?

Incluido Excluido

Pregunta 41  En su comunidad, ;Se hacen actividades para unas personas o para todas las personas?

Nosotros

Pregunta 42  ;Usted va a las actividades que se hacen en su barrio?

Actividades Barrio
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Pregunta 43  Cuando usted va a las actividades de su comunidad, ;Cémo se siente?

Actividades Emociones

Pregunta 44  ;Las personas lo tratan bien o mal cuando usted va a las actividades de su comunidad?

Personas

Pregunta 45  ;Usted tiene los materiales que ocupa para hacer las actividades que le gustan?

Material Actividad
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Pregunta 46  ;Usted pide ayuda?

Pregunta 47  ;Usted cree que las actividades que hace le salen bien o mal?

Actvdad

Pregunta 48  ;Usted tiene amigos con los que pueda hablar, que lo escuchen y lo apoyen?
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Pregunta 49  Cuando usted tiene que decir como se siente a otras personas, (Es facil o dificil decirlo?

Emoaones Personas

Pregunta 50  ;Usted sale con sus amigos a divertirse?

Amigos Divertirse

Pregunta 51  ;Cree que las personas se sienten felices cuando estan cerca suyo?

Personas
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Pregunta 52  ;Usted tiene o ha tenido pareja?, ;Ha sido fécil o dificil?

Pregunta 53  ;Usted es amigo de sus compaifieros?, ;Se llevan bien o mal?

Pregunta 54  ;Qué tipo de actividades le gustan a usted?

Gustar Actividades
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Pregunta 55  Para usted hacer esas actividades, (Es facil o dificil?

Actividades : Dificil

Pregunta 56  ;Usted tiene todos los materiales que ocupa para hacer esas actividades?

Matenales Actividades

Pregunta 57  ;Usted recibe ayuda de su familia y amigos?
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Pregunta 58 ;A usted le ensefian actividades nuevas en su casa y en CAIPAD?, ;Le gustan o no le
gustan?, ;Cree que le ayudan a ser independiente?

Aprender Actividades Edifico

2 =h

Gustar Gustar Independiente

Pregunta 59  Cuando usted aprende actividades nuevas necesita materiales, ;Se los dan en su casa, en
el CAIPAD o en su comunidad?

Cdilicio

Pregunta 60 ;A usted qué le gusta hacer en su tiempo libre?, ;Lo hace en su casa, en su barrio o en
lugares abiertos?

Gustar

Parque
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Pregunta 61  Las actividades de ocio que usted realiza, ;Las hace solo o con otras personas?

Gustar

Pregunta 62 ;A usted le gusta hacer ejercicio?, por ejemplo nadar, correr, saltar o caminar. ;Cada
cuanto lo hace?

Gustar Fjerccio

Caminar Calendario

Pregunta 63  ;Usted a qué hora se despierta?, ;A qué hora se acuesta a dormir?

Despertar Dormir
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Pregunta 64  Durante el dia, ;Usted se siente cansado o con energia?

Ejercicio Descansar

Pregunta 65 ;Cada cuanto tiempo usted se bafia?
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Calendario Ducharse

Pregunta 66  ;Cada cuanto tiempo usted se lava los dientes?

[l e/n/%)

Calendario Lavarse los
dientes
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Pregunta 67 ;Cada cuanto tiempo usted se lava las manos?

AEIGIE)

Calendario Lavarse las
manos

Pregunta 68  ;Qué come usted usualmente?

Comer Semana

Frutas Verduras Arroz

Pregunta 69  ;Usted va al doctor?, ;Va solo o acompafiado?

Acompafiado
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Pregunta 70  ;Usted padece alguna enfermedad?

Pregunta 71  ;Usted toma algin medicamento?

Tomar Medicamento

Pregunta 72 ;Son seguros los lugares a los que usted va?, ;Caminar por las calles y aceras es facil o
dificil?

Parque
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Pregunta 73  En su casa, ;Usted tiene los materiales para realizar las labores cotidianas?

1 &5

Yo Matenales

Lespertar LDesayunar Rutna

Pregunta 74  ;Usted tiene computadora o celular?

Computadora Celular

Pregunta 75  ;Usted tiene dinero propio?

Tener Billetera Obtener




