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RESUMEN

Las personas que padecen de enfermedades crénicas reciben una terapéutica dirigida a palear su
padecimiento, uno de los que mas sufre es el ataxico, sin embargo, la educacion ofrece
oportunidades que no han sido valoradas. El problema de la investigacién es ¢Cédmo contribuir a la
educacion del adulto con necesidades educativas especiales por ataxia espinocerebelosa tipo 2
para mejorar su calidad de vida? El objetivo del estudio es, la propuesta de una estrategia
educativa sustentada en una concepcién tedrica para la atencion al adulto con necesidades
educativas especiales por ataxia espinocerebelosa tipo 2 dirigido a mejorar su calidad de vida.

Se aporta una concepcién para la atencién educativa a este adulto que incluye categorias que
articulan la participacién del maestro ambulatorio y el médico comunitario. La novedad reside en
gue el proceso tiene en cuenta la contradiccion entre las condiciones somato-psiquicas personales
del adulto con necesidades educativas especiales por ataxia espinocerebelosa tipo 2 y el
requerimiento del perfeccionamiento armonico del componente educativo en el proceso de
atencion, cuyas relaciones didacticas se concretan en los recursos educativos propuestos, con lo
cual se enriquece el programa de atencidn a las enfermedades ataxicas en Cuba.
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ABSTRACT



People who suffer from chronic diseases receive a therapy aimed at alleviating their condition, one
of the most suffering is the ataxic, however, education offers opportunities that have not been
valued. The research problem is how to contribute to the education of adults with special
educational needs due to spinocerebellar ataxia type 2 to improve their quality of life? The
objective of the study is the proposal of an educational strategy based on a theoretical conception
for adult care with special educational needs due to spinocerebellar ataxia type 2 aimed at
improving their quality of life.

A conception for educational attention is provided to this adult that includes categories that
articulate the participation of the outpatient teacher and the community doctor. The novelty is
that the process takes into account the contradiction between the personal somato-psychic
conditions of adults with special educational needs due to spinocerebellar ataxia type 2 and the
requirement of harmonic improvement of the educational component in the care process, whose
didactic relationships are specified in the proposed educational resources, which enriches the
program of attention to ataxic diseases in Cuba.

Key words: biological difficulty, disability, special educational needs.

INTRODUCCION

El desarrollo de la ciencia y la tecnologia en las mas variadas esferas de la actividad humana,
propicia el avance de las fuerzas fisicas y psiquicas del hombre como motor impulsor de la
creaciéon. Este progreso cientifico se refleja en la renovacion de los sistemas educacionales y de
salud, teniendo hoy en su nlcleo una nueva concepcion sobre el desarrollo humano que asume
como norma la diversidad.

El respeto a las diferencias es un indicador de ascenso social que contribuye al desarrollo de las
potencialidades individuales. Este derecho que es una realidad en la sociedad cubana, constituye
centro de multiples acciones gubernamentales, en cuyo marco se ofrece ayudas especiales a las
personas con discapacidad lo cual en el contexto educativo se interpreta como necesidad
educativa especial (NEE).

Los sistemas educativos actuales se encuentran en proceso de cambio para ofrecer servicios que
favorezcan el desarrollo de la personalidad. De esta manera, la pedagogia de la diversidad
constituye una via para favorecer la adaptacion a la realidad socio-educativa y evitar los enfoques
homogenizantes que limitan la integracién social de las personas. En Cuba, este derecho se
sustenta en un proyecto social que asegura las condiciones basicas y coadyuva al
perfeccionamiento de las opciones instituidas para satisfacer las variadas NEE, no solo en la
educacion basica sino en todas las ensefianzas, incluida la educacion de adultos.

Un numero significativo de personas presentan necesidades educativas especiales por padecer
enfermedades para las cuales el tratamiento médico actual no logra una respuesta de

restablecimiento. En tales casos, la persona aquejada recibe una atencién medico-terapéutica

1



dirigida a modificar los sintomas y signos para sobrellevar el padecimiento, por lo que la calidad
de vida no es la deseada, entre ellos uno de los que mas sufre es el enfermo de ataxia
espinocerebelosa tipo 2.

La ataxia espinocerebolosa tipo 2, en su forma fenotipica se caracteriza por incoordinacion en los
movimientos a diferentes niveles y grados de profundidad que dificultan el aprendizaje y el
desarrollo general de la personalidad. Los estudios en diversas poblaciones holguineras (1970,
1990, 1993, 1998 y 2003) revelan que el prondstico evolutivo no se corresponde con el registrado
en la literatura y estas personas padecen de abandono afectivo, confinamiento domiciliario,
postracion en cama o sillas de ruedas y carencias existenciales, tanto espirituales como
materiales. Esta situacion se encuentra agravada por la herencia familiar; donde los miembros de
mayor edad, ante el progreso de la enfermedad, pierden la capacidad de autosostenerse.

A nivel mundial la tasa de prevalecia de la ataxia es relativamente baja, entre uno y siete por
cada cien mil habitantes. En Cuba es superior, en particular en la provincia de Holguin donde L.
Veladzquez, et al (1998) reporta una prevalencia de 41, 8 enfermos por cien mil habitantes y la
tasa mas alta en el municipio de Baguanos con 141,66 enfermos por cien mil habitantes ‘- Los
estudios nacionales sugieren que esta enfermedad mantiene un curso estable a lo largo de los
afos respecto a la prevalencia, la edad de aparicion y su evolucién.

Como parte de la atencion a los enfermos con ataxia hereditaria y sus descendientes, en Holguin
se cred el Centro para la Investigacién y Rehabilitacion de las Ataxias Hereditarias “Carlos J.
Finlay” (CIRAH) en 1998. Esta institucion, Unica a nivel mundial, tiene como prioridad la
investigacion dirigida a desentrafiar las incognitas de esta enfermedad neurodegenerativa y
ofrecer una atencién idénea a dichas personas y sus familias, proyectando su prevencién.

El CIRAH, también, brinda atencién médica a nivel comunitario e intensiva a los pacientes en
estadio terminal o que presentan complicaciones asociadas. Con el objetivo de mejorar la calidad
de vida de las familias, se ha ejecutado un grupo de acciones puntuales relacionadas con: la
vivienda, cuidadoras de pacientes, efectos electrodomésticos, prestaciones monetarias
excepcionales y ayuda en especies, entre otras. Estas acciones demuestran ser insuficientes, por
lo cual en el banco de problemas de la institucidon se destaca la necesidad de incorporar los
estudios psicopedagdgicos y educativos, con el objetivo de buscar otros recursos que ayuden a
mejorar la calidad de vida, retrasar la evolucién de la enfermedad y evitar la invalidez total.

A pesar del curso irreversible de la enfermedad y el progresivo deterioro, el equilibrio psicoldgico
ejerce un efecto positivo en esta persona y su familia. Las ciencias pedagodgicas ofrecen
posibilidades alin no exploradas, sin embargo, no se cuenta con suficientes estudios que pongan a
disposicion de estas personas recursos educativos que hagan su existencia mas feliz. Esta
consideracion se asienta en el concepto de salud, entendida no como la ausencia de enfermedad,
sino como el equilibrio arménico de bienestar bioldgico, psicoldgico y social que concede el

derecho a una vida con calidad.



Como resultado del estudio tedrico-practico se detectan insuficiencias que justifican la presente
investigacién. Se toman como marco de referencia el “Estudio sociogenético del retraso mental y
otras discapacidades” (2003), como parte de la estrategia de la Revolucion para disefar
programas sociales que permitan conocer y mejorar la calidad de vida de la poblacién; también la
consulta a trabajos de: las Brigadas técnicas juveniles(2002, 2004, 2005 y 2006), la Asociacion
nacional de innovadores y racionalizadores (2003, 2004, 2005 y 2006) y los forum cientifico sobre
la tematica de atencién a las personas con ataxia espinocerebelosa tipo 2 (2004, 2005 y 2006).
Ademas, se realizaron entrevista a pacientes, familiares, personal médico y paramédico. Las
problematicas detectadas se resumen a continuacion.

= La atencidn a las personas con ataxia espinocerebelosa tipo 2 en el CIRAH, se centra en el
diagndstico de la enfermedad, la psicoterapia y la rehabilitacion fisioterapéutica
(neurorehabilitacidon) y en menor medida a la educacién para la vida.

= Al egreso del CIRAH, se mantiene el tratamiento dispensarizado por el consultorio del médico
de la familia, en vinculo con las salas terapéuticas perteneciente al area de salud, sin la
incorporacion de otras instituciones y agentes comunitarios.

= La atencién pedagdgica se proyecta fundamentalmente como parte de la ayuda logopédica y la
labor psicoterapéutica.

En la literatura se registran numerosos estudios que demuestran el progreso en el conocimiento
de la ataxia espinocerebelosa tipo 2 para mejorar la atencién a estas personas. En el marco
internacional destacan K. Galen ‘® (1821), M. Flouren ©* (1824), M. Romberg ® (1853) y R.
Todd ® (1857), B. Jowitt "’ (1892), M. Critchley ® (1955) y L. Rolando © (1963) en los aspectos
clinico y etiolégico, N. Friedreich ® (1863) en relacién con estudios neuro-anatémicos y causales
y H. Yakura V) (1974) y 1. Jackson ¥ (1977) en los aspectos genéticos de la enfermedad. En
1996 se publica el lugar exacto del gen productor de la ataxia espinocerebelosa tipo 2, por tres
laboratorios procedentes de los Estados Unidos, Francia y Japoén.

Entre los estudios nacionales se encuentran los realizados por L. Valles (*® (1970) con caracter
clinico-epidemiolédgico, los de R. Estrada **) (1980) en el orden anatomopatoldgico y los de D.
Orozco *® (1990) sobre el diagnéstico. En la década de los afios 90 a pesar de la situacién
econdmica del pais se crean las condiciones necesarias mediante los Centros de ingenieria
genética y biotecnologia e inmunoensayo en colaboracion con paises como Alemania, para
avanzar en las areas del diagndstico genético y la epidemiologia. Asi, las investigaciones
desarrolladas por S . Gispert *® (1993) permiten descubrir el cromosoma en el que se localiza
el locuz productor de la enfermedad en familias de Holguin y los estudios electro-fisioldgicos y
neuro-epidemioldgicos de L. Veldzquez (17 1819, 20y 21) (1998) demuestran importantes avances en
el area del diagndstico. Los logros e insuficiencias en el conocimiento de la ataxia

espinocerebelosa tipo 2 aparecen recogidos en el libro publicado por L. Veldzquez ©® (2006).



Con la maduracidon de los diversos estudios, se realiza una caracterizacion socioecondémica y
clinica que permite comenzar a resolver casos sociales complejos. Se toma conciencia de las
deficiencias en la atencidon integral de manera que se adoptan importantes decisiones para la
ayuda por las instituciones del estado, con lo cual se rescata la confianza de los afectados y su
familia, sin embargo en los trabajos consultados se refleja las carencias tedricas siguientes:

= La atencion a las personas con ataxia espinocerebelosa tipo 2 no ha incorporado los estudios
pedagdgicos en torno a las NEE y predomina la visidon neurofisiolégica-rehabilitadora.

= El protagonismo del personal médico en el proceso de atencion en la comunidad se asienta en
un enfoque clinico- terapéutico que no proyecta una atencion integral.

= En la educacion de adultos es reciente la incorporacion de ideas en torno a las NEE, lo cual se
expresa en la carencia de recursos psicopedagogicos para la satisfaccion de estas, en las personas
con ataxia espinocerebelosa tipo 2.

Esta situacién revela que aunque se realizan acciones encaminadas a mejorar el curso de la
enfermedad no son suficientes y el paciente, enfermo o discapacitado, denominacién que reciben
en el contexto médico y social general, requiere de una valoracién de las particularidades de su
desarrollo mas optimista y coherente con las posiciones antropoldgicas y axiolégicas mas
actuales. Corresponde al sistema educativo colaborar en la atencion integral para potenciar la
espiritualidad, los valores, la comunicacién, la autoestima y la socializacién, esto propicia la
formacion de una cultura general que no culmina si no con la muerte y con ello a favorecer su
calidad de vida.

Las concepciones sobre la calidad de vida de acuerdo con criterios bioldgicos, psicoldgicos,
sociales, culturales y espirituales, constituyen una via para mejorar las condiciones de existencia
de la persona con ataxia espinocerebelosa tipo 2 y alcanzar la adaptacion, la sobre vivencia y el
bienestar individual. De manera que exista armonia entre los postulados de la concepcién de las
NEE con los de calidad de vida y ofrecer las oportunidades de desarrollo que no han sido
suficientemente aprovechadas, a partir de la integracion de recursos educativos al proceso de
atencion, teniendo en cuenta las caracteristicas clinicas, psicoldgicas y pedagogicas de esta
poblacidn. Ello presupone la participacion del maestro ambulatorio, el médico comunitario y otros
agentes educativos integrados desde la educacion de adultos.

Por tanto, la contradiccion fundamental en su manifestacién externa se expresa entre la
necesidad de incorporar la atencién educativa como un componente del tratamiento al adulto con
necesidades educativas especiales por ataxia espinocerebelosa tipo 2 y la ausencia de una
concepcion sobre las NEE que tome en cuenta sus particularidades.

Se enuncia el problema cientifico ¢Como contribuir a la educacion del adulto con necesidades
educativas especiales por ataxia espinocerebelosa tipo 2 para mejorar su calidad de vida?

El objeto del presente estudio, es la atencidn al adulto con necesidades educativas especiales por

ataxia espinocerebelosa tipo 2.



La investigacion tiene como objetivo la propuesta de una estrategia educativa sustentada en una
concepcion tedrica para la atencion al adulto con necesidades educativas especiales por ataxia
espinocerebelosa tipo 2 para mejorar su calidad de vida.

De ahi que se limita como campo de accidon la educacién al adulto con necesidades educativas
especiales por ataxia espinocerebelosa tipo 2 para mejorar su calidad de vida.

La idea a defender expresa, que una estrategia educativa con enfoque de ayuda y nucleo en las
posibilidades personales en unidad con las potencialidades del entorno que integre recursos
médicos y educativos en el contexto de la comunidad de residencia, contribuye a la educacién del
adulto con necesidades educativas especiales por ataxia espinocerebelosa tipo 2 y con ello a

elevar su calidad de vida.

METODO

Tareas cientificas:

1. Sistematizar los fundamentos tedricos y metodolégicos de la atencion al adulto con
necesidades educativas especiales por ataxia espinocerebelosa tipo 2.

2. Caracterizar la atencién que este adulto recibe en la actualidad.

3. Disefiar una concepcién tedrica para la atencidon educativa al adulto con necesidades
educativas especiales por ataxia espinocerebelosa tipo 2 que mejore su calidad de vida.

4. Elaborar una estrategia educativa para introducir en la practica la concepcion educativa
propuesta.

5. Valorar la viabilidad de la estrategia educativa elaborada.

La metodologia de la investigacion se sustenta en el método dialéctico materialista, dado en la
determinacién de las relaciones contradictorias que se dan en el objeto y que constituye la fuente
de su desarrollo. El estudio integra elementos de los paradigmas cualitativo y cuantitativo, con el
fin de buscar unidad de analisis al abordar el objeto de investigacion.

Como métodos teodricos, se utilizan los siguientes:

El trabajo con las fuentes, a través de los procedimientos analisis-sintesis, induccion-
deduccion, para establecer relaciones logicas esenciales en todo el proceso de la investigacion y el
analisis de los resultados investigativos.

El método histérico-légico, en la determinacion de las tendencias actuales sobre el diagndstico
y la atencion a las personas con ataxia espinocerebelosa tipo 2.

El método hermenéutico, en la valoracion de términos para el proceso de la investigacion.

El enfoque de sistema, en la construcciéon de la concepcidon educativa y su coherencia con la
estrategia.

Entre los métodos empiricos, se utilizan los que se relacionan:

La observacion, a los adultos y su contexto socio-familiar para determinar las potencialidades

individuales y familiares, asi como en la aplicacion de la concepcion educativa.



La revision de documentos, de las historias clinicas para la caracterizacion de los adultos y de
los documentos normativos de los ministerios de Educacién y Salud (MINED y MINSAP) para el
disefio de la concepcion y la estrategia.

La entrevista, a adultos con ataxia espinocerebelosa tipo 2, a personal médico y docente para el
diagndstico del problema, como parte de la estrategia y en el estudio de viabilidad.

La encuesta, a personal paramédico y agentes comunitarios con el fin de valorar su preparacion
para la atencién directa a estas personas. A investigadores que han realizado estudios sobre
enfermedades genéticas y/o sobre NEE para valorar de forma general las potencialidades
individuales del adulto con estos padecimientos.

La consulta a expertos, mediante el informante clave para valorar la viabilidad de la concepcion
y la estrategia educativa propuestas.

La experimentacion sobre el terreno, para introducir en la practica la estrategia educativa,
aplicada con el fin de mejorar la calidad de vida del adulto con necesidades educativas especiales
por ataxia espinocerebelosa tipo 2.

El aporte tedrico, lo constituye una concepcidén tedrica del proceso de atencidon educativa al
adulto con necesidades educativas especiales por ataxia espinocerebelosa tipo 2 que incluye un
conjunto de categorias a partir de las condiciones somato-psiquicas de estas personas, que
permite articular la participacion del maestro ambulatorio y el médico de familia mediante un
conjunto de recursos educativos, todo lo cual contribuye a mejorar la calidad de vida.

El aporte practico de la investigacién es una estrategia educativa para mejorar la calidad de vida
del adulto con necesidades educativas especiales por ataxia espinocerebelosa tipo 2 que integra al
maestro ambulatorio y al médico comunitario en el contexto social cubano.

La novedad cientifica radica en la vision del proceso de educacion que tiene en cuenta la
contradiccion que se genera entre las condiciones somato-psiquicas personales del adulto con
necesidades educativas especiales por ataxia espinocerebelosa tipo 2 y el requerimiento del
perfeccionamiento armoénico del componente educativo en la atencion del adulto con necesidades
educativas especiales por ataxia espinocerebelosa tipo 2, cuyas relaciones didacticas se concretan
en un conjunto de recursos educativos, con lo cual se enriquece el programa de atencion a las
enfermedades ataxicas en Cuba contribuyendo a la atencién de estas personas y por consiguiente
a elevar su calidad de vida.

La actualidad de la investigacion reside en la importancia que tiene para el proceso de atencién al
adulto con ataxia espinocerebelosa tipo 2, incorporar la satisfaccion de sus necesidades
educativas especiales para contribuir a mejorar su calidad de vida.

La significacion social consiste en que la estrategia educativa toma en cuenta las caracteristicas
clinicas, psicoldgicas y pedagogicas del adulto con necesidades educativas especiales por ataxia

espinocerebelosa tipo 2, para desarrollarla en su comunidad de residencia, permitiendo alcanzar



niveles superiores de educacién y salud en todos los miembros de la sociedad cubana sin
exclusion.

El informe consta de introduccidn, tres capitulos, conclusiones, recomendaciones, bibliografia y
anexos. En el capitulo uno se exponen los elementos tedricos esenciales sobre la atencién al
adulto con necesidades educativas especiales por ataxia espinocerebelosa tipo 2 asi y se presenta
el estado actual de la atencién a estos adultos en la localidad de Velasco, municipio Gibara,
provincia Holguin. En el capitulo dos se presenta la concepcion educativa que incluye las premisas,
la contradiccion interna, las categorias y los recursos educativos, asi como la estrategia educativa
gue permite la introduccion en la practica de sus postulados. En el capitulo tres se exponen los
resultados de la evaluacion tedrica y empirica de la concepcion educativa y la estrategia
propuestas. En los anexos se incorporan los instrumentos y otros materiales utilizados en la

investigacion.

RESULTADOS

Resultados de la aplicacion en la practica de la estrategia educativa para mejorar la
calidad de vida del adulto con necesidades educativas especiales por ataxia
espinocerebelosa tipo 2

La aplicacién de la estrategia en la practica educativa, se realizd a través del método de

77) a través de los pasos

experimentacion sobre el terreno segun los criterios de Colas, (1994)
siguientes: exploracién y analisis de la experimentacion; enunciado de un problema; planificacion
de un proyecto; realizacion de un proyecto; presentacién y anadlisis de los resultados;
interpretacion - conclusion - toma de decisiones. El objetivo general fue valorar la viabilidad de
la estrategia para aplicar la concepcion educativa para mejorar la calidad de vida del adulto con
NEE por ataxia espinocerebelosa tipo 2.

La aplicacién practica de la estrategia fue evaluada de alto atendiendo a que en la misma se
cumplieron los objetivos previstos, las acciones disefadas, en las cuales se comprobd que la
accién coordinada del sistema de recursos educativos con el investigador, favorecié la integracién
de los procesos para mejorar la calidad de vida del adulto con NEE por ataxia espinocerebelosa
tipo 2. Se constato a través de la actuacién de los implicados, los resultados de las visitas
efectuadas a la comunidad. El seguimiento a los resultados de la aplicacion de la estrategia,
permitié al autor de la investigacidon, constatar que el desempefio de los recursos educativos y los
factores comunitarios, favorecieron mejorar la calidad de vida

del adulto con NEE por ataxia espinocerebelosa tipo 2, lo que fue corroborado en esta Ultima fase

de la experimentacion en el terreno.

CONCLUSIONES



Como conclusiones del estudio realizado acerca de los fundamentos tedricos que sustentan el
proceso de atencion al adulto con necesidades educativas especiales por ataxia espinocerebelosa
tipo 2 para mejorar su calidad de vida y los resultados obtenidos con la introduccién de los
postulados tedricos de la concepcion propuesta en la practica mediante la estrategia educativa, se
enuncian los siguientes:

En la evolucidon histérica de los estudios sobre la ataxia espinocerebelosa tipo 2 se pueden
delimitar cuatro periodos que muestran una progresién del conocimiento cientifico desde un
marco internacional a partir de

la organizacion empirica del conocimiento y la realizacion de estudios morfoldgicos y genéticos,
hasta su profundizacion en Cuba, donde se descubre el caracter genético de la enfermedad, que
tiene como punto estratégico la creacion del Centro para la Investigacion y la Rehabilitacion de las
Ataxias Hereditarias, lo que influye en la atencién que reciben estas personas en la actualidad.

El proceso de atencién se ha concebido desde el contexto médico-clinico especializado, sin
embargo, en la actualidad y bajo los preceptos de la educacién de adultos, la incorporacion de
recursos educativos provenientes del entorno habitual-comunitario ofrece oportunidades que
repercute en la calidad de vida, lo que encuentra soporte tedrico-practico en la articulacion de los
postulados de la Escuela Histérico Cultural y la concepcién de las necesidades educativas
especiales.

La concepcion educativa tiene una estructura sistémica y parte de las premisas que la sustentan,
sus dimensiones, las nuevas categorias y el conjunto de recursos educativos; los cuales expresan
la complejidad del proceso, desde la contradiccion entre las dreas de necesidades educativas
especiales a partir de las condiciones somato-psiquicas y el requerimiento del perfeccionamiento
armonico del componente educativo en la atencion al adulto con necesidades educativas
especiales por ataxia espinocerebelosa tipo 2, lo cual supera otras propuestas, centradas en
cuestiones aisladas del proceso.

Se demuestra la validez de la idea a defender porque la estrategia educativa con nucleo en la
interaccion de las posibilidades personales y las potencialidades del entorno que integra recursos
médicos y educativos en el contexto de la comunidad de residencia, contribuye a la educacion del
adulto con necesidades educativas especiales por ataxia espinocerebelosa tipo 2 y con ello a
mejorar su calidad de vida. La estrategia representa las dimensiones del proceso de atencion
concebido a través de sus etapas de diagndstico, planificacion, ejecucion y de evaluacién e
incorpora los recursos metodoldgicos propuestos en la concepcidén para su instrumentacion en la
practica educativa.

La concepcion educativa y la estrategia fueron sometidas para su valoracion por expertos y a una
aplicacion en la practica a través del método experimentacion sobre el terreno. Los resultados que
se obtuvieron, a través del informante clave demuestran que la concepcidon educativa es

considerada de muy adecuado a partir de la correspondencia que existe con las condiciones
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actuales del proceso de atencién al adulto con necesidades educativas especiales por ataxia

espinocerebelosa tipo 2.

La

aplicacion practica en la educacion de adultos de la localidad de Velasco evidencié que la

estrategia sustentada en una concepcidon educativa para la atenciéon al adulto con necesidades

educativas especiales por ataxia espinocerebelosa tipo 2 es viable, por lo que contribuye a

mejorar la calidad de vida de estas personas, con lo cual se cumple el objetivo de la investigacion.
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