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La recursividad como una herramienta para el proceso
de conceptualizacion

Recursion as a proposal for the process of conceptualization

Carolina Mora Huerta

Resumen

En el presente trabajo se propone el uso de la recursividad, basada en la teoria de
sistemas y la teoria de la complejidad, para la conceptualizacion. Se realiza ademas
un ejercicio con la conceptualizacion del término Calidad De Vida, en un primer
momento con los aportes de diversos autores, y posterior a esto se analiza desde las
particularidades de una poblacion especifica: las familias con un miembro con una
enfermedad degenerativa y discapacitante. De este modo se reconocen
posibilidades de definiciobn a través de las relaciones que la conceptualizacion
supone. Se observa la importancia de considerar aspectos subjetivos para el estudio
de la calidad de vida, pero también de problemas intersubjetivos que ocurren en la
interaccion: la condicion sociocultural, el estrato socioeconémico y las politicas
publicas son algunos de estos aspectos. La recursividad se descubre como una
valiosa herramienta para la comprension de los fenémenos en vista de su
complejidad.

Palabras clave: Recursividad; Conceptualizacion; Teoria de sistemas; Complejidad,;
Calidad de vida.

Abstract

This paper proposes the recursion, based on systems theory and complexity theory,
for conceptualization. An exercise is also performed with the conceptualization of
quality of life, initially with contributions from various authors, and then this is
analyzed from the particularities of a specific population: families with a member
with a degenerative and disabling disease. In this way possibilities of definition are
recognized through the relationships that conceptualization implies.lt’s clear the
importance of considering subjective aspects for the study of quality of life, but also
of the intersubjective problems that occur in the interaction: the sociocultural
condition, the socioeconomic stratum and the public policies are some of these
aspects. Recursion is discovered as a valuable support tool for the understanding of
phenomena in view of their complexity.

Keywords: Recursion; Conceptualization; Systems theory; Complexity; Quality of life.
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1. Introduccion

Un estudio puede empezar con una pregunta o con la hipotesis que responde de manera
tentativa a este cuestionamiento. Independiente de la manera en cémo se inicia o se concluye el
trabajo, los investigadores tendran que pasar por la tarea de la definicion de los elementos que
conforman su planteamiento. Debido a ello es necesario enfatizar el modo en que dichos
componentes seran abordados con el fin de tener conceptos precisos. En este sentido, Binimelis
(2003) muestra como la descripcion y organizacion del material bibliografico, asi como la
construccion del esquema conceptual, son fases de suma importancia en un programa de
investigacion.1 Para Gobato (2013) los conceptos deben ademas, tener referencia, extension y
sentido, con relacion a la parte de la realidad que describen.

El presente trabajo nace de las reflexiones asociadas a la problematizacion de un proceso
de investigacion acerca de la calidad de vida (CDV), entre otros aspectos, en las familias que tienen
un hijo con una enfermedad degenerativa y discapacitante. Para lograr comprender este
fendmeno, se debe definir con exactitud lo que se entiende por cada uno de los elementos. En este
articulo se aborda: I) la propuesta de la utilizacion de la recursividad para la conceptualizacion
basado en la teoria de sistemas y la teoria de la complejidad; Il) se realiza un ejercicio con la
definicion de la CDV desde la optica de diversos autores; lll) se revisan las particularidades de las
familias con un hijo enfermo y se propone un concepto desde el analisis recursivo.

2. La recursividad como herramienta del investigador

El proceso de construccion de conceptos para una investigacion puede darse a través de un
procedimiento recursivo. ¢Por qué desde la recursividad? Esto es debido a que se busca leer la
complejidad de los fenomenos sociales. Este camino proporciona una lectura esquematizada y
ordenada de las relaciones contextuales establecidas en el objeto de estudio.

Por recursividad se entiende aquello que “esta compuesto de partes con caracteristicas
tales que son a su vez objetos sinergéticos” (Johansen, 2013: 44). Un objeto es sinergético cuando
la suma de las partes es inferior al todo o cuando una parte no explica el todo. Para Niklas
Luhmann (2014) la recursividad es uno de los conceptos pensados para el sujeto, pero que
también puede referir a caracteristicas especificas de los sistemas sociales. Un sistema es “la
diferencia que resulta de la diferencia entre sistema y entorno” (Luhmann, 2014: 78); por lo tanto,
podemos entender al sistema como una diferencia.

El que los sistemas formen parte de sistemas mas grandes, no representa una
jerarquizacion de la realidad de los objetos mismos, pero si una serie de diferenciaciones
sistema/entorno. A pesar de que los fenomenos estan insertos en otros mas grandes o que
abarcan otras realidades, esta seria una lectura reduccionista. Es mas adecuado considerar que, la
relacion entre sistemas y subsistemas, traza diferentes niveles l6gicos. Para Keeney (1991), esto
supone distinguir en el espacio los niveles distintos en los que se demarcan 6rdenes entre sistema
y subsistema. Esto quiere decir, que la reflexividad refiere a las relaciones que complejizan el
analisis y en este sentido, extienden la comprension de los fenomenos de manera constante.

La recursividad “se presenta en torno a ciertas caracteristicas particulares de diferentes
elementos o totalidades de diferentes grados de complejidad” (Johansen, 2013: 46). Cuando, por
ejemplo, se emprende un viaje al extranjero, se empieza a conocer los lugares en su dimension
geografica, pero también las costumbres e idiosincrasia; se descubre la arquitectura, pero con ella
su relacion con la historia y la cultura; se encuentran las practicas, y al mismo tiempo sus objetos y
relaciones con el poder.

De este modo, para Morin, Ciurana y Mota (2003: 40) “[l]a recursividad constituye un
proceso cuyos productos son necesarios para la propia produccion del proceso”. Es decir, los
“niveles” senalados mas arriba, influyen unos sobre otros para la construccion de la realidad. Por

1 En su articulo “La experiencia personal y el dialogo teérico como insumos para el desarrollo de un problema
de investigacion social” (2003) relata como el proceso de investigacion acerca del software libre tuvo que
pasar por una serie cambios del objeto, debido a lo encontrado en las definiciones sociopoliticas.
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ejemplo, la percepcion del individuo sobre su propia condicion de vida se ve influida por la
percepcion de su familia, y esta a su vez por las caracteristicas socioculturales en las que viven. Y
este mismo proceso también funciona a la inversa. De este modo los “niveles” producen
significados necesarios para la elaboracion de los conceptos sobre la realidad. Los significados se
van creando con referencia a los significados internos, en la misma medida en que se crean en el
sistema/entorno. Por ello, se puede hablar de autopoiesis, en la definicion de Maturana y Varela
(1980), con respecto a los significados que se construyen de la realidad.

Asi, la recursividad se convierte en una herramienta para la conceptualizacion, con la cual
el investigador puede situarse con respecto a su objeto de estudio, debido a que, con esta lectura,
las formulaciones teodricas se pueden estructurar de acuerdo con un marco de referencia y un
encuadre especifico para analizar la realidad. Es necesario tener claro en donde se ubica el
investigador con respecto a los discursos que intervienen, debido a que situarse de manera
adecuada ayuda a organizar el pensamiento para sustentar, de manera mas precisa, el orden en
que el objeto es conceptualizado. Un ejemplo puede ayudar a explicar mejor este punto: si se
quisiera trabajar la migracion, se realizaria un mapa de las relaciones encontradas entre los
sistemas y subsistemas, es decir, entre la globalizacion, la economia, las naciones o la ciudadania.
Después, se procederia a delimitar qué parte del mapa utilizaria el estudioso y desde qué
perspectiva: si decide trabajar la ciudadania en el contexto de la globalizacion, o la economia y su
relacion con las fronteras entre las naciones que tienen altos niveles de migracion. Esto es posible
debido a lo que se senalaba antes desde la perspectiva de Keeney (1991): la capacidad de marcar
una distincion espacial para los distintos niveles entre sistema y subsistema.

Una vision desde la recursividad puede ser de importancia, debido a que los fenémenos
complejos no pueden comprenderse analizando Unicamente una seccion de éste (Wittezacle y
Garcia, 1994). Volviendo al ejemplo, la migracion no es un suceso que puede entenderse desde
uno sélo de sus elementos, sino en la relacién con los demas y el todo. El investigador, como parte
del sistema, interpreta con base en sus estructuras preestablecidas, en una accion de significacion
y objetivacion. Su vision forma parte también de la realidad en toda su complejidad,
multidimensionalidad, interaccion y diversidad (Carrizo, Espina y Klein, 2004).

Hasta este momento se ha hecho referencia a los conceptos, explicandolos como sistemas,
sin embargo ¢se pueden considerar como objetos y/o sistemas? Los seres humanos construyen su
mundo y los conceptos a través de representaciones. Por lo tanto, los conceptos describen la
realidad en la que se vive para ser ordenada como objetos o sistemas. “El mundo de la vida
cotidiana no solo se da por establecido como realidad por los miembros ordinarios de la sociedad
en el comportamiento subjetivamente significativo de sus vidas. Es un mundo que se origina en
sus pensamientos y acciones, y que esta sustentado como real por estos” (Berger y Luckmann,
2001: 35). Por lo tanto, si bien los conceptos no son objetos de la realidad, si lo son en la medida
en que la representan. Cuando en una investigacion se intenta llegar a ellos, una alternativa es
acercarse de manera recursiva para comprender sus relaciones complejas. Para Johansen, es
pertinente analizar desde esta perspectiva las ideas o abstracciones:

En un grupo social, el contacto, la comunicacion entre los miembros del grupo es ‘algo’,
que no cae dentro de la categoria de objeto. Los pensamientos también son intangibles. No
ocupan un lugar en el espacio y, sin embargo, existen. Mas aln, existen sistemas
abstractos, conceptos que estan en la mente y que explican algln aspecto de la realidad.
Tampoco son objetos. No obstante, nuestra intencion es incluirlos en esta categoria.
Podemos hacerlo si al espacio tridimensional le agregamos la cuarta dimensioén, el tiempo.
De este modo (para nuestros efectos) un objeto es todo aquello que ocupa un lugar en el
espacio y/o en el tiempo. Asi llegamos a una idea de objetos que abarca todo, lo tangible y
lo intangible. (Johansen, 2013: 38).

En resumen, en una investigacion, es conveniente el acercamiento a los conceptos de los
elementos a estudiar tomando en cuenta la naturaleza recursiva de los fendmenos sociales. En
funcion a estos, el proceso de definicion sigue la misma légica en la blsqueda por delimitar de
manera clara la complejidad multidimensional de los problemas que se abordan. Dentro de dicha
complejidad se encuentran insertas las subjetividades y la construccion de la realidad tanto del
actor social, como del observador mismo.
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3. La calidad de vida en una lectura recursiva

En funcion de lo que se entiende por CDV, se describe una guia para la definicion del
problema y una posible metodologia de trabajo. En la conceptualizacion de CDV, la percepcion de
los sujetos con respecto a su realidad inmediata se relaciona con la percepcion de su familia y de
la comunidad en la que viven. A su vez, las percepciones de esta comunidad se relacionan con
sistemas mas amplios: sociales, culturales, naturales, etc. Para la aplicacion de la recursividad se
utiliza un esquema que indica las relaciones en los distintos niveles de relacion (Figura 1).

Figura 1: Ejercicio de recursividad con las relaciones encontradas para CDV
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Fuente: Elaboracion propia.
Nota: 1 = Desarrollo histdrico, a = Economia; b = Sociologia; ¢ = Medicina; 2 = Nivel socicecondmico

(Ochoa, 2011); 3 = Cultura, normas v valores sociales (Tapia v Garcia, 2011); 4 = Mecesidades personales
(Verdugo, 2009). 5 = Politica pablica (Verdugo, 2009: Grimaldo, 2010); & = Socializacidn (Andrews vy
Whitney, en Grimaldo, 2010% 7 = Familia (Verdugo, Jenaro y Schalock, 2009; Tumbull v Summers, en
Verdugo, 2000: Diaz Guerrero, 1986); 8 = Salud (OMS, 2002; Casas, 1996. Ochoa, 2011); A = Enfermedad
degenerativa v discapacitante; B = Percepcion subjetiva de bienestar.

El término CDV surgié en los sesentas y ha cambiado con el tiempo. Desde la disciplina de
la economia, se utilizo el término para referirse al ingreso y su distribucion en la poblacion.
Posteriormente la sociologia se interes6 en la CDV al abordar estudios sobre aspectos materiales,
para mas tarde incluir aspectos psicosociales como: afecto, escuela, familia, grupos, etc. En la
época de los ochentas el concepto se centraba en la igualdad y en la posibilidad de la satisfaccion
con las condiciones de vida (Henao y Gil, 2009). Todavia en la década pasada habia autores que
definian CDV, con base en aspectos mas de orden médico que psicolégico, sistémico o ecologico.
Por ejemplo, Lawton en 1982, la describia como una serie de competencias y habilidades a nivel
sensorial, comportamental y cognitiva que se desarrollan en un entorno determinado. Esta
definicién excluia a todas aquellas personas con una enfermedad o condicién fisica o0 mental que
le impidiera actuar sobre su medio ambiente, lo que suponia para estas, la imposibilidad de
alcanzar satisfaccion vital. Este tipo de definiciones se veian influidas por el momento histérico, en
el que la cuestion de una enfermedad degenerativa y la discapacidad resultante no era un
elemento a considerar. Actualmente son muchas las disciplinas que trabajan con el concepto de
CDV, desde la sociologia hasta la medicina (Tapia y Garcia, 2011).

A pesar de que una de las dimensiones que se considera para evaluar la CDV es el nivel
socioeconomico, Ochoa (2011) observa que el aumento en la economia no incrementa el nivel de
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satisfaccion, pero si se relaciona positivamente con el grado en que la sociedad cubre las
necesidades basicas y da la oportunidad a los sujetos de lograr objetivos personales (Figura 2).

Figura 2: Ejercicio de recursividad basado en la importanda de las politicas publicasy las normas y
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Fuente: Elaboracion propia

Mota: Se observa que, aungue el nivel econdmico (2) no se relaciona directamente con la percepcion de
hienestar subjetivo (B), el que la sociedad cubra las necesidades basicas ayuda a alcanzar este estado, por lo
que es importante destacar que los programas de politica pdblica (5), asi como las normas v valores (3)
avudan a conseguir objetivos personales v a través de ellos se da la satisfaccion v bienestar.

Si bien uno de los aspectos a los que atiende la CDV es el bienestar subjetivo, estas
apreciaciones estan relacionadas con “los intereses, la cultura, las prioridades, las normas, los
valores y la autoacumulacion de evaluaciones positivas y negativas de sus experiencias de vida”
(Tapia y Garcia, 2011: 152). Es decir, la percepcion del sujeto con respeto a su CDV, se encuentra
mediada de manera recursiva con los elementos de la cultura, las normas y valores sociales
(Figura 2).

De igual modo, para Verdugo (2009), la CDV es un concepto que abarca una multitud de
dimensiones entre las necesidades personales y los avances en los apoyos en la politica plblica.
Dichos apoyos pueden ayudar a lograr la autorrealizacion del sujeto. De nuevo se observan dos
puntos importantes: primero, el alcance de los aspectos subjetivos, ahora relacionados con el
sistema de politicas publicas que abre la posibilidad de perseguir el objetivo individual; segundo,
que la satisfaccion en aspectos vitales tiene relacion con sistemas mas grandes, como lo son las
politicas plblicas (Figura 2).

Rutt Veenhoven (citado en Ochoa, 2011) propone una teoria para evaluar la CDV, basada
en las oportunidades de vida y sus resultados, tanto en relacion con el medio externo como en el
interno. Para Andrews y Whitney (citados en Grimaldo, 2010), los dominios a través de los que se
valora la CDV son: vida marital y familiar; amigos; familia extensa; educacion; tiempo; religion;
empleo; bienestar economico; vecindario y comunidad. Estos aspectos pueden ser delimitados por
lo que culturalmente se entiende por un buen estandar en estas dimensiones (Figura 2).

En este sentido, en estudios transculturales se senala la importancia de tomar en cuenta
las diferencias propias del entorno en la evaluaciéon de la CDV. Por ejemplo, Verdugo, Jenaro y
Schalock (2009) revisaron este aspecto en personas con discapacidad, en poblaciones
latinoamericanas. Las dimensiones mas significativas para las personas con discapacidad fueron
el bienestar emocional, las relaciones interpersonales, el bienestar material y fisico y los derechos.
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En cuanto al bienestar emocional mencionan la alegria, el autoconcepto y la ausencia de estrés.
Mientras que en las relaciones interpersonales hablan de interacciones, relaciones de amistad y
apoyos. En lo que se refiere al bienestar material senalan el estado financiero, el empleo y la
vivienda como factores definitorios. En cuanto al bienestar fisico mencionan la atencion sanitaria,
el estado de salud, las actividades de la vida diaria y el ocio. Por ultimo, en el tema de los
derechos, se habla de la dignidad y el respeto. Para los familiares de estos sujetos las dimensiones
de mayor importancia fueron el bienestar emocional, el bienestar fisico y los derechos, con los
mismos contenidos que para las personas con discapacidad (Figura 3).

Figura 3: Ejercicio de recursividad con base en la relacién entre el bienestar subjetivo y la
socializacion
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Fuente: Elaboracion propia.

Mota: S5e observa que en gran medida las definiciones de CDV analizadas abarcan dos elementos principales:
el bienestar subjetivo (B} v la socializacion {6). En el esquema se observan relaciones establecidas entre el
nivel sociceconomico (2), las politicas pldblicas (5), la socializacion (6) v la salud (8).

Para Verdugo (2000) entender la CDV desde la perspectiva de sistemas, supone tomar en
cuenta los ambientes sociales inmediatos, el mesosistema y el macrosistema. El primero
conformado por el vecindario, la comunidad y las organizaciones; el segundo por patrones
sociopoliticos y culturales (Figura 3). En cuanto a los patrones sociopoliticos y culturales, Rogelio
Diaz Guerrero (1986) realizo un estudio sobre la percepcion de la CDV en familias mexicanas, que
radicaban tanto en la ciudad de Monterrey, como en Estados Unidos de Norteamérica. En este
estudio encontro los siguientes elementos como los mas importantes:

1) Grey sostén: familia, compadrazgo, amigos.

2) Actividades: rezar el rosario, cantar canciones mexicanas.

3) Objetos: medallas, escapularios.

4) Eventos: dias festivos y ceremoniales.

5) Simbolos: cultura mexicana con expresiones literarias y elementos relacionados como
santos y virgenes (Figura 3).2

Hasta aqui, se ha considerado CDV en términos generales, pero ¢es posible hablar, por
ejemplo, de CDV familiar en un intento por delimitar un nivel en la recursividad? Para Turnbull y
Summers (citados en Verdugo, 2000) las familias se sienten mas satisfechas con la vida cuando
sus necesidades son cubiertas, pasan tiempo juntos y pueden perseguir metas significativas.

2 Los aspectos mencionados refieren a los items del instrumento de recoleccion de datos utilizado.
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Seglin el estudio realizado por Diaz Guerrero (1986), la CDV para las familias mexicanas se
relaciona con aspectos de importancia enumerados anteriormente. Y de esta manera, se puede
ver que la definicion de CDV para una familia guarda una relacion estrecha con la socializacion
(Figura 3). Si se observan las relaciones que se desprenden, se aprecia la mediacion de la cultura,
las normas y los valores sociales con la percepcion subjetiva de la satisfaccion. Es decir, la
definicion de CVD que se utiliza, depende de lo amplio o estrecho que se complejice la definicion.
Por ejemplo, si se toman las relaciones 7-6-3 (Ver Figura 1), se puede decir que la CDV familiar es
el cumplimiento de la socializacion dentro de una cultura, sus normas y valores sociales.

Por otro lado, la OMS (2002) da a la percepcion el papel principal para la CDV:

La percepcion individual de la propia posicién en la vida dentro del contexto del sistema
cultural y de valores en que se vive y en relacion con sus objetivos, esperanzas, normas y
preocupaciones. Es un concepto de amplio espectro, que incluye de forma compleja la
salud fisica de la persona, su estado psicolagico, su nivel de independencia, sus relaciones
sociales, sus creencias personales y su relacion con las caracteristicas destacadas de su
entorno. (OMS, 2002: 78)

De igual forma, para Casas (1996) hay que considerar la evaluacion del sujeto con respecto
a su condicion; agrega que hay que profundizar en cuanto a la percepcion, las evaluaciones y las
aspiraciones, incluyendo la vision que se tiene acerca de la propia salud. Tomando en cuenta que
dicha evaluacion tiene mas valor que el entorno material o aquellas cosas que son esenciales para
los expertos (Figura 4).

Figura 4: Ejercicio de recursividad donde el centro es el concepto de salud

i

Macrosiste
ma Vida mantal y familiar,
(Verdugo, amigos, familia extensa,
2000 educacion, tiempa, religion,
\_ /| empleo, hienestar
ECONOMICo,
Mesosistema (Werdugo, *| vecindarg. comunidad

Fuente: Elaboracion propia.

Mota: Se observa una estrecha relacidn enfre la salud (8) v la percepcidn de bienestar subjetivo (B), ambas
relacionadas nuevamente con la socializacion (G) v la cultura {3). Por ello es tan importante resaltar estas
relaciones en cuanto a la situacion de las enfermedades degenerativas y discapacitantes. Se agrega la
relacidn entre politica pablica (5) v salud {8].

Es importante notar que en México los indices de CDV se evallilan mayormente por
aspectos objetivos, mientras que son pocos los estudios que atienden a la subjetividad (Ochoa,
2011). Si bien, las definiciones basadas en aspectos subjetivos reciben criticas debido a que los
sujetos se adaptan a las condiciones de vida y entonces se sienten satisfechos (Ochoa, 2011), esto
no pasa en el aspecto de la salud (Figura 4). La percepcion que tienen de la situacién es de gran
importancia para las personas con una enfermedad degenerativa y sus familias. La satisfaccion en
las condiciones de vida y de salud, dependen de la evaluacion que hacen de su condicion. Debe
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considerarse que esto depende también de su contexto. Un ejemplo es el que refiere Dan Brock
(2004) donde las personas pueden tener desventajas socioculturales claras y, sin embargo, valorar
su vida como preciosa (Figura 4).

Del mismo modo, para las personas que no tienen ninguna circunstancia en la que su
mente o su cuerpo se encuentran comprometidos por una enfermedad y/o discapacidad, un
elemento basico para poder definir la CDV es la satisfaccion experimentada por la vida que se
tiene, en cuanto a la integracion a su medio ambiente social y familiar, actividades de recreacion,
espacio personal, expresion de sentimientos o desarrollo de actividades de su agrado. En el otro
extremo se encuentran quienes no pueden comunicar si estan satisfechos con la manera en que
viven debido a un estado de inconsciencia “total”, como en los casos de los pacientes en coma.
¢Existen entonces elementos basicos para hablar de este tema? El cuerpo necesita de ciertos
cuidados para mantenerse en un funcionamiento adecuado: la alimentacion, el aseo, el
movimiento, el descanso. Que el paciente no pueda percibir su propia condicion, no implica que no
haya CDV, sino que no puede evaluarla como tal. Por tanto, quien debe hacer la evaluacion es su
familia o cuidador.

Schalock y Verdugo (2009), proponen una definicion con la que trabajan en varios estudios
sobre discapacidad. Ellos entienden CDV como un concepto multidimensional que tiene los
mismos componentes para todas las personas, mediado por factores personales, ambientales y de
interaccion, de caracter objetivo y subjetivo, cuyas dimensiones son: bienestar emocional,
relaciones interpersonales, bienestar material, desarrollo personal, bienestar fisico,
autodeterminacion, inclusion social y derechos.

Seglin Ochoa: “si la salud objetiva se deteriora, la felicidad disminuye y esta disminucion es
mayor si se trata de enfermedades inmovilizantes” (Ochoa, 2011: 31). En un estudio publicado en
el 2012 se entrevisté a 11 familias de ninos con paralisis cerebral infantil, inscritos en el Centro de
Rehabilitacion Infantil Teleton Aguascalientes y provenientes de diferentes estados de la Republica
Mexicana. Principalmente mencionaron la convivencia con la familia y con su medio sociocultural;
de igual modo, para el hijo con discapacidad, los padres buscan sobre todo la integracion, el
afecto, el bienestar y las necesidades basicas (Mora, 2012). En este mismo sentido Verdugo senala
que “la mejora de la calidad de vida de las personas con discapacidades tiene sentido y debe
orientarse principalmente a un contexto de vida en la comunidad” (Verdugo, 2009: 8) (Figura 4).

4. Los alcances del concepto de calidad de vida

La recursividad ayuda a organizar los conceptos que sehalan los autores, pero también
abre la posibilidad de crear otras conceptualizaciones e hipétesis, ademas de poder observar
nuevos caminos de interés. Si se trabaja la CDV para las familias con un hijo con una enfermedad
degenerativa y discapacitante, con base en el esquema de la figura 1, se pueden tomar los
siguientes rumbos de analisis:

Si se relacionan A con 2, es decir, la situacion de la enfermedad degenerativa con el nivel
socioeconomico, el analisis debe considerar las necesidades especificas de dicha poblacion:
cuando un individuo presenta una enfermedad degenerativa, con el avance del padecimiento,
necesita de mas apoyo, por lo que cada vez mas dependiente. Esto quiere decir que poco a poco
aumenta su necesidad de cuidados, atencion médica y apoyos sociales.

En cuanto a los cuidados de hijos enfermos, hay que tomar en cuenta que, con el tiempo,
los ninos crecen, al mismo tiempo que pierden habilidades. A la larga se les tiene que ayudar con
todas las actividades de la vida diaria, tales como banarse, comer, vestirse, ir al bano, etc. Por su
parte, los padres envejecen, y necesitan ayuda de otros miembros de la familia o deben contratar
los servicios de enfermeros o cuidadores formales.

Los gastos en la atencion médica también aumentan. En la gran mayoria de los casos los
tratamientos de mantenimiento son muy costosos. En ocasiones se requiere de cirugias
correctivas, aparatos, mascaras respiratorias, tanques de oxigeno, sillas de ruedas, etc. Por ello,
es de suma importancia contar con un seguro médico o algin tipo de seguridad social a través del
cual las familias puedan cubrir los gastos.
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En cuanto a la escuela, se puede llegar a recomendar que los nifos con estas caracteristicas se
integren a institutos privados, donde se cuente con grupos pequenos, y los profesores y
directivos tengan la posibilidad de controlar las interacciones entre los estudiantes. De este
modo se busca apoyar la adaptacion de un nifio que no requiere ir a una escuela especial, pues
su capacidad de aprendizaje no se ha visto comprometida con el avance de su enfermedad.
Sin embargo, estas instituciones suelen tener costos altos y se requiere de material especial y
adaptaciones para el nino.

Con todos estos factores, la percepcion que tenga la familia de la enfermedad se vera afectada
de manera inevitable. Por ello el nivel socioeconémico es uno de los elementos indispensables
para hablar de CDV, pero sin olvidar factores como la edad del hijo enfermo y sus padres y/o
cuidadores, su condicion fisica y los apoyos que requiere. Cierto es que, cuando se evalua la
CDV percibida, esto puede no afectar la satisfaccion de los familiares, y sin embargo para
quien padece la enfermedad son elementos importantes, ya que se dan cuenta de las
dificultades que tienen los demas para sacarlos adelante. Debido a ello, para las familias con
un hijo con una enfermedad degenerativa, es preferible valorar la CDV desde elementos
subjetivos y objetivos conjuntamente para tener un panorama mas completo del fenémeno.

Por otro lado, ¢qué particularidades se encuentran en cuanto a la relacion A-3? ¢Qué
elementos de la cultura, los valores y las normas estan relacionados a la enfermedad degenerativa
e influyen en la CVD? El ser humano se desenvuelve en un marco donde la idea del cuerpo, la salud
y la enfermedad tienen definiciones y preceptos propios del grupo al que pertenece. En el mundo
occidental, la idea que se pueda tener con respecto al cuerpo enfermo depende de la condicion
que se padezca y de las caracteristicas que esta conlleve (Lupton, 2012). En una sociedad donde el
cuerpo se convierte en un producto que debe cumplir con ciertos criterios, las personas con
cuerpos enfermos y/o en deterioro, entran en un conflicto que deben resolver en un nivel
emocional, cognitivo, social y cultural. Por otro lado, cuando el cuerpo cambia debido a una
enfermedad, la idea que la persona tiene de si misma se ve alterada, su identidad se vuelve
incierta y, en muchas ocasiones, pasan por situaciones dolorosas en la blsqueda de reestructurar
quienes son. La familia acompaiia al individuo en este escenario, ya que también para ellos
cambia la idea que tienen de si mismos: como grupo se dan cuenta de sus diferencias. La familia
sabe que uno de sus integrantes, con el que tienen una relacion de cercania emocional, tiene un
cuerpo distinto, que esta enfermo y sufre por ello. Un ejemplo, es una madre que relata su
experiencia en la escuela primaria:

Entraba otro grupo de primero y pues, légico, otra vez. O alglin otro nifo de otro grupo que
lo veian y preguntaban: ‘¢qué le pas6?’, y ‘¢qué tiene?, ¢y le duele?’ (...) Mi nifo también al
principio como que se enojaba. Yo le decia: ‘hijo pues es que ellos quieren saber’. Yo les
respondia ademas: ‘pues mira esta enfermito de sus piernas y no puede caminar’. Pero yo,
asi como muy normal, entonces el verme a mi asi, mi hijo ya lo veia como normal.
Entonces yo lo trataba de manejar todo para mis hijas y para él, todo normal, o sea, no le
he ocultado nada, o sea de que le pueda dar un paro respiratorio, de que puede morir, de
que puede quedar en cama, todo eso él lo sabe, porque a mis hijos no les he ocultado
nada. Todo eso al explicarle a la gente... (EEL, comunicacién personal, 16 de febrero de
2015).

Por otro lado, muchas veces las enfermedades conllevan estigmas debido a cémo fueron
contraidas (Lupton, 2012). Un ejemplo es la Distrofia Muscular de Duchenne, cuyos componentes
genéticos, en muchos casos, produce una reprobacién social hacia los padres, debido a la decision
de tener hijos, aun cuando hay una alta predisposicion a que la enfermedad se presente.

Estos elementos, que llevan al individuo a evaluarse a si mismo en su condiciéon de
enfermo, en una sociedad determinada, también influyen en el modo en que evaliian su CDV. Del
mismo modo la familia se ve a si misma como miembro de una sociedad no disefiada para sus
particularidades. Si el sujeto y su familia logran crear una narrativa en la que se sientan comodos e
integrados, probablemente continuaran creyendo que su nivel de vida es bueno, de lo contrario no
sera asi. Ejemplo de que pueden concebirse con bienestar es el siguiente fragmento de entrevista,
donde se expresa el padre de un nino con paralisis cerebral:
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“Pues yo pienso que nosotros tenemos una vida bien, vaya, porque estamos unidos todos,
nos apoyamos en todo, es lo principal, nos queremos.” (EXVIIl, comunicacion personal, 21 de
agosto de 2013).

Entonces, se puede decir hasta aqui, que una conceptualizacion de CDV debe incluir
aspectos objetivos y subjetivos, que tomen en cuenta el estrato socioeconémico, las caracteristicas
de la enfermedad, la edad del sujeto y sus padres y/o cuidadores, los apoyos requeridos, su nivel
de integracion, la manera en que se concibe la enfermedad en la familia y en el medio en donde
se desenvuelven.

Cuando se habla de necesidades personales, para abordar la relacion A-4 ¢a qué se esta
haciendo referencia? Verdugo (2009) se refiere a las necesidades de autorrealizacion, las cuales
dependen no Gnicamente del individuo y su subjetividad, sino también de las oportunidades que se
le puedan presentar en el entorno. Una persona con una enfermedad degenerativa generalmente
ajusta, de forma continua, las metas y objetivos alcanzables de acuerdo a su condicién fisica. Se
observa, por ejemplo, en ciertas enfermedades, la posibilidad de tener nietos, como una
preocupacion habitual de los progenitores de hijos con discapacidad o con una condicion médica
que ponga en riesgo la maternidad o paternidad, y sin embargo en muchas ocasiones estos
objetivos deben ser abandonados, procesados y modificados. En el caso de las enfermedades
degenerativas el continuo ajuste de las expectativas crea, en las personas enfermas y en sus
familias, la sensacion de pérdidas continuas que terminan en situaciones de desesperanza. En
algunos casos, las personas que no pueden procrear dedican el tiempo de vida a sus estudios o a
dejar un testimonio de su proceso de enfermedad. Ambas cosas con la ayuda de los padres y/o
familiares, para los cuales este proceso puede ser también alentador en el sentido de
trascendencia.

En este sentido, para los familiares también es necesario ajustar sus expectativas, pues
mientras esperaban que el hijo enfermo cumpliera con ciertas tareas propias de la edad, que
estudiara ciertas carreras o realizara determinados trabajos, la pérdida de funciones modifica
estos planes. Para Luhmann (2009) los seres humanos se mueven acorde a sus expectativas, de
como debe ser el mundo por sus determinaciones, cuando se da la decepcion de expectativas
(enfermedad, muerte, cambios erraticos de comportamiento), el individuo se encuentra ante la
indeterminabilidad de los sucesos y de la accion futura. Si la expectativa se encuentra
generalizada, es decir, que se relaciona con muchos aspectos de la experiencia, otras situaciones
se afectan de la misma manera. En estos casos la incertidumbre o la inseguridad extrema pueden
aparecer: “En la medida en que las decepciones son anticipadas como posibilidades pero no
pueden ser previstas, producen incertidumbre. En la medida en que de hecho suceden de vez en
cuando, producen inseguridad respecto de la validez de las expectativas concretamente
decepcionadas.” (Luhmann, 2009: 125).

Ya sea la incertidumbre o la inseguridad, la religion puede explicar y absorber estas
decepciones. Las “religiones son las estructuras culturales con esta referencia funcional precisa. La
funcion de la religion se refiere a la determinabilidad del mundo” (Luhmann, 2009: 82). En una
familia cuya expectativa es la salud de sus miembros, la llegada de la enfermedad y la muerte en
uno o mas hijos, produce la incertidumbre con respecto a su vision de si mismos y del mundo en el
que viven, debido a que la vida misma se vuelve indeterminable. Entonces, se puede decir, que
algunas necesidades personales que también influyen en la vision de estas personas sobre la CDV
y la vivencia de su enfermedad son: expectativas, autorrealizacion y trascendencia.

En cuanto a la relacion A-5, es decir, las politicas publicas y la enfermedad degenerativa, se
encuentra que muchas veces las disposiciones de los gobiernos de los estados con respecto a las
leyes, prestaciones, apoyos o derechos de las personas con padecimientos degenerativos y
discapacitantes, contribuye en la posibilidad de que estas personas aprecien su vida como algo
bueno. Ejemplo de esto son las familias que viven en los Estados Unidos y tienen hijos con
discapacidad. En Texas, por ejemplo, se les apoya para que tengan un enfermero que ayude con
sus terapias en casa, ademas de que el gobierno otorga un subsidio mensual para que las familias
puedan atender al nifo sin necesidad de trabajar, ademas de contar con un lugar seguro en una
escuela donde se les ayudara a integrarse. El diseiio y gestion de estos apoyos hacen que las
personas tengan una vision muy diferente de su situacion. En México, ninguno de estos apoyos se
otorga, y se descuidan aspectos de politicas pliblicas necesarias para la poblacion a la que hace
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referencia este texto. Por ello, es posible advertir que el cuidado de la salud, la creacion de
espacios con adecuaciones para la recreacion de las personas con discapacidad, los programas
para ampliar la oferta de empleo para estas personas o sus familias, el desarrollo de programas
de prevencion y/o seguridad, y los apoyos para mejorar y adecuar el medio ambiente, son
elementos que habria que atender, ya que favorecen las necesidades personales y/o de
autorrealizacion de las que se hablaba mas arriba.

La relacion A-6 también tiene sus caracteristicas distintivas. En cuanto a la socializacion,
es importante comprender que se trata de una necesidad humana. La interaccion y la socializacion
para las personas con discapacidad son de suma importancia, ya que ello les permite replantear
su posicion frente a los demas, construir nuevas formas de verse a si mismos como familia y crear
una linea hacia el futuro (Mora, 2008, 2012, 2013).3 Se observa por ejemplo un padre que expresa
lo siguiente:

Casi no tiene, bueno en el kinder tiene uno que si es su amigo. De hecho, su amigo esta
cieguito y siempre andan juntos, siempre el nino anda agarrado del andador y andan
juntos. Y ahi por donde vivimos no lo dejo salir, no acostumbro a dejarlo, porque los niios
de ahi son muy... no lo juntan porque anda con su andador, entonces ¢para qué lo voy a
dejar salir si no lo juntan? Y nada mas hay dos niios que van por él, y con ellos si, y se anda
con ellos, pero nada mas ahi enfrente. Es bueno para hacer amigos, pero no lo dejo salir
mucho porque no lo juntan y luego se siente mal. Quiere jugar con los otros y no puede por
su andador, mejor yo juego con él y ya. (El, comunicacion personal, 15 de junio de 2011).

En este extracto de entrevista, se observa que la familia ha optado por una posicién de
aislamiento frente a los otros. Tanto el nino como la familia prefieren convivir Gnicamente al
interior del grupo y se alejan de los demas, ante la imposibilidad de una integracion como ellos la
conocen. Del mismo modo, algunas otras familias optan por no llevar a la escuela a sus hijos,
aunque esta sea una fuente de socializacion importante para ellos.

De acuerdo al esquema que se realiza con base en la recursividad para la
conceptualizacion, se pueden observar conexiones que ayuden a esclarecer lo que se entiende por
CDV. Las particularidades de la poblacion apuntan a que, para determinar el concepto de CDV para
las personas con una enfermedad degenerativa y/o discapacitante, asi como para sus familias, se
debe tomar en cuenta: los elementos objetivos y subjetivos, las edades, la condicion en la que se
encuentra la persona enferma, su cuerpo y las relaciones que se desarrollan con él, los apoyos
requeridos, el nivel de integracion, la concepcion de la enfermedad tanto de la familia como del
entorno en que se desenvuelven, las expectativas cumplidas/incumplidas, las necesidades
personales, la autorrealizacion y la trascendencia.

De vuelta al esquema de la Figura 1, ;qué elementos se pueden proponer? ¢Habra algo
que los autores no hayan tomado en cuenta para valorar la CDV? De acuerdo a lo que se quiera
conceptualizar, seguramente se pueden visualizar nuevas rutas o hipotesis. Para la poblacion y el
término a los que se refiere este trabajo se pueden encontrar cuatro elementos principales: la
diferenciacion, el prondstico, las emociones y las creencias religiosas.

Cuando una persona crece en continua dependencia de una o mas personas, cada uno de
los miembros en esta relacion pueden experimentar dificultad para trazar limites emocionales y/o
cognitivos entre ellos. El cuidador/a, no hace consciente que las vivencias del otro no son las
propias y puede llegar a desarrollarse relaciones con patrones de dependencia y ansiedad. Esto
repercute en la persona enferma, quien ya no se comprende a si mismo como un ser
independiente, sino en una continua necesidad de simbiosis con el otro. Ambos se encuentran en
dificultades para lograr la diferenciacion. Por ello es necesario revisar las relaciones al interior de
la familia, ya que el vinculo cuidador-hijo enfermo, incide en todas las relaciones con los demas
miembros del grupo (Mora, 2012).

3 En los afos 2008, 2012 y 2013 se realizan investigaciones sobre CDV en nifios con paralisis cerebral y sus
familias. Son tres estudios transversales, con muestras y objetivos independientes de 10, 11 y 54
participantes, respectivamente. Los trabajos se desarrollan en el Centro de Rehabilitacion Infantil Teleton
Aguascalientes (una asociacion civil con presencia en Estados Unidos y México), con familias de Texas, EU y
de diferentes estados de México.
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En cuanto al pronéstico (que en Ultima instancia lleva a la persona al fallecimiento) es una
experiencia Unica donde la persona se enfrenta a uno de los miedos primordiales: la muerte. El
encuentro cercano con ésta, como un futuro certero, lleva al sujeto y a la familia a replantearse el
modo en que han vivido, pero también a realizar un profundo juicio de la manera en que ocurren
las cosas en el presente. En este punto las emociones tienen un papel predominante en como se
concibe la vida:

Las muertes cercanas pueden producir distintas reacciones y confrontar al sujeto con
aspectos basicos de su existencia. La pérdida de los padres nos hace sentir vulnerables y
sin salvacion, poniéndonos entre nuestros hijos y la muerte. El fallecimiento de nuestra
pareja nos regresa a la soledad basica, recordandonos que por mas que queramos nadie
nos va a acompanar siempre en nuestro camino; y por ultimo, la muerte de un hijo no solo
nos confronta con nuestra propia muerte, sino que, es el simbolo del fracaso de nuestros
planes de inmortalidad. (Yalom, en Lara y Osorio, 2014: 55).

Uno de los aspectos que resaltan en el trabajo realizado en el 2013 sobre CDV -y que no
formaba parte de la estructura de la entrevista- es la religion (Mora, 2013): algunas familias
describen la manera en que estos elementos estructuran su experiencia de vida y la manera en
que se adaptan a ella. Esto no es dificil observar en familias con un miembro enfermo y/o con
discapacidad, es decir, no es privativo para el diagnostico de paralisis cerebral. Hechos que son
mas habituales de lo que se esperaria en las familias con un hijo con una enfermedad
degenerativa y/o discapacitante son por ejemplo: familias que aprenden a sobrellevar la
discapacidad de su hijo cuando la conciben como voluntad de Dios, o bien, madres que por el
contrario creen que es un castigo divino por errores cometidos por ella u otro miembro de la
familia; se encuentran grupos de padres de familia que llegan a la conclusion de que los nifos en
realidad son angeles que vienen a la tierra para ser cuidados por ellos, y de esta manera, son
puestos a prueba para asegurase un lugar en el paraiso; otras familias se acercan a buscar la
ayuda de un curandero para que sane a su hijo de la brujeria, y quiza acudan con hechiceras para
quitarles el mal de ojo y asi, ayudar a que la marcha o la salud vuelva a sus nifhos. Todas estas
creencias y acciones parten de una blsqueda de explicaciones, del alivio al dolor por la condicion y
el mal pronéstico al que se enfrentan, y se convierten en caracteristicas definitorias que influyen
en la vida cotidiana de estos grupos.

Si se toman en cuenta todos los niveles revisados con base en la recursividad, la CDV
podria conceptualizarse como: los elementos objetivos y subjetivos que medien en la evaluacién
cognitiva y emocional de la persona y su grupo, ligados a las creencias y las vivencias con respecto
a la concepcion de la enfermedad, tanto de la familia como de las personas que conforman el
entorno en el que se desenvuelven, a la condicion del cuerpo y la relacion con él, a sus creencias y
practicas religiosas, a los apoyos requeridos y cubiertos, al nivel de integracion social, a las
expectativas cumplidas/incumplidas y a las necesidades personales de diferenciacion,
autorrealizacion y trascendencia. Un mapa conceptual de lo revisado en este apartado seria el
siguiente (Figura 5).

[19]



relmis.com.ar

Figura 5: Mapa conceptual desarrollado a partir del ejercicio de ejemplificacion del analisis
recursivo con base en la relacion entre la calidad de vida y la enfermedad degenerativa
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Fuente: Eleboracion propia.

Como se ha ejemplificado, se puede aplicar esta herramienta para conceptualizar los
elementos de una investigacion. Es decir, se puede seguir el mismo camino para trabajar otros
conceptos que formen parte de cualquier estudio, cuya finalidad sea realizar un concepto claro y
profundo de lo que se quiere conocer, en concordancia con las particularidades y posibilidades que
presenta como objeto de estudio.

5. Conclusion

La relacion de los aspectos que componen un fendmeno, nos marca una pauta para
proponer un concepto que contemple los elementos de la investigacion que se plantee. Las
percepciones personales se vinculan de manera bidireccional con sistemas mayores, tales como la
familia, el entorno, las condiciones sociopoliticas o la cultura. Por este motivo, no se puede hablar
de una relacién Unica si se quieren realizar conceptos que atiendan a la complejidad de los
fendmenos. En esto consiste la aplicacion de la recursividad como herramienta para la
conceptualizacion en investigacion: atender a las relaciones de los sistemas y subsistemas que
forman parte de los fenomenos de la realidad, por lo que prescindir de alguno de ellos dejaria el
analisis incompleto.

El procedimiento se lleva a cabo, en primer lugar, con la obtencion de la informacion de
manera exhaustiva con respecto a lo que se quiere conceptualizar. En seguida, realizar con base
en esa informacion un esquema que presente las relaciones de recursividad de los elementos
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encontrados. Posteriormente tomar una postura critica para buscar nuevas conexiones, dudas o
hipétesis. De este modo se puede llegar un concepto complejo y profundo. Ademas, puede ayudar
a cuestionar el tema o las preguntas de investigacion o bien, a encontrar huecos en las
aportaciones de otros teoricos.

Debido a lo anterior, la realizacion de un esquema desde una vision recursiva
permite que el investigador perciba las relaciones en su objeto de estudio, se cuestione sobre
posibles conexiones entre los objetos, se realicen nuevas hipétesis sobre el tema en concreto y se
elabore un analisis complejo de los elementos a estudiar.
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