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TITULO

Representaciones sociales de la discapacidad emspae@ familia de la

Fundacion Luna Arte construidas en torno a la tefa cognitiva de su hijo.

RESUMEN

La presente investigacion tuvo como principal iéserinterpretar las
representaciones sociales de los padres de faodlida Fundacion Luna Arte
construidas en torno a la discapacidad de un higopgesenta deficiencias cognitivas,
este trabajo se ejecutd siguiendo una metodolagiktativa, pues se considera que
esta permite tener un contacto mas cercano cqefasnas implicadas, utilizando un
enfoque hermenéutico que permite comprender adongtos sucedidos en un
nivel subjetivo de las personas. Por lo tanto selemla etnometodologia como
método, porgue representa una manera particulaceiearse a la realidad, la cual
no es vista como una construccion exterior al slggto como una elaboracion social
en donde las personas interactian con su ambiente.

La identificacion de estas representaciones sacsgalesarrollé por medio de
la recopilacion de informacion, obtenida con laicg@ion de entrevistas semi-
estructurada individual, la observacion sobre awsorealizadas por los padres de
familia, y unos talleres investigativos que seireabn con el grupo de padres en
donde se obtuvo como resultados que la mayoriiatepgoporcionan explicaciones
médicas de enfermedad, también se presentan casajues se culpabiliza al
compafero por la discapacidad del hijo, y en peesss hay desinformacién sobre la
discapacidad; igualmente se encontré que en li@daat existe un incremento del
conocimiento sobre discapacidad, aunque se comsenaaifestaciones de rechazo
como comentarios que hacen referencia a la enfeheg encontrd finalmente que
los padres han buscado capacitacién en fundacmnesiiciones que trabajan con
esta poblacion para el manejo de su hijo. Por dltifoe posible realizar

recomendaciones a la Fundacién Luna Arte.

Palabras clavesrepresentaciones sociales, discapacidad.

11



Representaciones sociales frente a la discapacidad

ABSTRACT

This research was primarily interested in inteipget the social
representations of the parents of the FundacioralAnte built around the disability
of a son who has cognitive deficits, this work redualitative methodology, it is
considered that this allows have closer contach whie people involved, using a
hermeneutic approach to understanding events iubgecive level of people.
Therefore use ethnomethodology as a method, bedareggesents a particular way
of approaching reality, which is not seen as aretteonstruction to the subject but
as a social development where people interact witleir environment..
The identification of these social representatiaresdeveloped through the collection
of information, obtained by applying semi-structirendividual interviews,
observation of actions taken by parents, and aresavorkshop that took place with
the parent group in which it was obtained as alresast of them provide medical
explanations of disease, there are also cases Wiepartner is blamed by the child's
disability, and in a few cases there is misinfoioratabout the disabled, also we
found that in society there is an increased awaenédisability, although there are
signs and comments that refer to the disease istwaléy found that parents have
sought training in foundations and intuitions tkairk with this population for the
handling of his son. Finally it was possible to makecommendations to the

Fundaciéon Luna Arte.

Key words: social representations, disability
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INTRODUCCION

El concepto de discapacidad ha evolucionando &grde los afos; pasando
de algo netamente fisioldgico, a un constructo kelgue se tiene en cuenta los
aspectos psiquicos y culturales de la region equka se desarrolla el sujeto en
situacion de discapacidad. En la actualidad tendandsfinicion de la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS), en la que se habla @s wmiveles, que son: a)
funcionamiento como término genérico para desigtmtas las funciones y
estructuras corporales, la capacidad de desarratiswidades y la posibilidad de
participacion social del ser humano; b) discapatuiaigual manera como término
genérico que recoge las deficiencias en las fuesign estructuras corporales, las
limitaciones en la capacidad de llevar a cabo @edes y las restricciones en la
participacion social del ser humano, y c) salud @@nelemento clave que relaciona
a los dos anteriores. (Egea y Sarabia, 2001).ré ple los nuevos estudios, se tiene
en cuenta el contexto en que convive la personsiteacion de discapacidad, se
puede entonces percibir la incursion de nuevascigie (Psicologia, Sociologia,
Derecho etc.), que complementan y enriqguecen dhoehcion de una nueva
perspectiva ante la discapacidad.

Es necesario tener en cuenta que segun el inforendad Agencia de
Periodismo Amigo de los Derechos de la NifffANDI) afirma que de cada cien
colombianos, hay seis con alguna discapacidad memba lo cual corresponde a
2.632.255 personas; las cifras presentadas ennsbQgneral 2005, realizado por el
Departamento Administrativo Nacional de Estadisti@ANE), revelan que el 10%
de esa poblacién es menor de edad (Informe PANDBR@n este estudio también
se tiene en cuenta el origen de la discapacidadcghertura que tiene el régimen de
salud en este pais.

Segun el DANE, los origenes de las discapacidaddssecolombianos se
deben principalmente a alteraciones genéticasoyrglicaciones en la gestacion o en
el parto. El documento “Registro de Localizacié@gracterizacion de las Personas
con Discapacidad”, el cual recoge datos de 440 cipios del pais, reporta que casi

60.000 casos de discapacidad son causados parngdicaciones mencionadas; los
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otros motivos fueron la violencia y el conflictareado con 6.853 casos, y 4.771 por
dificultades en la prestacion del servicio de sg§RAINDI, 2006).

A nivel regional segun el censo nacional del DANEBDZ, Narifio es el
segundo departamento a nivel nacional en dondelsagon presenta por Io menos
una limitacion permanente; sin embargo, no se a@htipo de discapacidad, puesto
gue el sistema de medicion incluye criterios con®de limitaciones en moverse 0
caminar, usar sus brazos y manos oir, aun con tapaespeciales, entender o
aprender.

En San Juan de Pasto, se calcula aproximadameeteslgpromedio de
habitantes es de 400.000 personas, de los cualesil 2¥esentan algun grado de
limitacion, pero no establece las condiciones, edadtipo de discapacidad, en lo que
se observa una faltan de estudios mas profundasiorhdos con este tema, aunque
cabe resaltar que existen investigaciones por part@stituciones universitarias, en
los que se investiga la discapacidad de maneraigiotetallando informacion sobre
limitaciones especificas, que permiten esclareimtas necesidades que tiene esta
poblacion, estos trabajos principalmente se cengrarcuestiones medicas de la
discapacidad, como enfermedad o en la inclusiémlz@iemtes educativos incluyendo
las técnicas para el desarrollo de habilidadeskasci

Al trabajar con discapacidades cognitivas en ldagude San Juan de Pasto se
debe mencionar que: en esta ciudad existen funuexigue trabajan con esta
poblacion, una de ella es las Fundacién Luna Aateyal ha venido desarrollando un
trabajo de integracion de las personas en situateodiscapacidad por medio de un
método alternativo, basandose en la auto expresi@stica. En dicha fundacion no
solo se trabaja con la persona en situacion deghstdad sino que se trata de
integrar a la familia en el contexto diario deletqj

Al identificar las representaciones sociales queege la discapacidad, se
logré observar la influencia que tiene la cultunaet desarrollo de la persona, y en
este punto cobra relevancia la relacion padre & pijesto que los padres son los
llamados a crear en los hijos valores y habilidaslmsales que les serviran para
adaptarse a la vida; en el caso de la discapacetad,relacion sera mas estrecha

puesto que si bien existen modelos de integracidas aactividades cotidianas, la

14



Representaciones sociales frente a la discapacidad

persona que presenta una discapacidad pasara taindg tiempo en el hogar, y en
muchos casos dependiendo de la discapacidad, seragenuna dependencia
permanente.

Asimismo, se buscO entender que sucede en la mdehfgadre con un hijo
gue presenta discapacidad y como lo que esta pmsasintiendo, influye en su
relacion con él; es en este punto que las repm@esenes sociales cobran relevancia
puesto que por medio de los imaginarios y las wastpermitid a los investigadores
reconocer significados que los padres han creadorea a la discapacidad de su hijo
y la manera como estos afectan, el vinculo famyli forma que tienen los padres
proyectarse socialmente.

Otro punto importante que permitio estudiar lagespntaciones sociales son
las creencias que produce la discapacidad, puestemjtrabajos de grado realizados
en la ciudad de San Juan de Pasto y estudiados aot®cedentes, se encontré que
en esta ciudad la manera de relacionarse condapdisidad se ha trasformado de un
modelo de segregacion a uno de integracién, per@ste proceso todavia se
conservar posturas en la que se discrimina a kBoparen situacion de discapacidad;
por lo tanto, este trabajo pretendid identificag tmeencias que poseen los padres,
para de esta forma comprender la relacién y ehatgpde tener un hijo en situacion
de discapacidad.

También se estudid la forma que tiene los padeedablar y actuar en
relacién a la discapacidad de su hijo, puesto que padre tiene una determinada
forma de referirse y comportarse frente a su legbo va a determinar la manera que
la persona se integre a la sociedad.

Para lograr los objetivos propuestos en la invastim, se tomo el concepto
de representaciones sociales que plantea Moscoiailo por Garrido (1997), como
un “Sistemas de valores, nociones y practicas gogopcionan a los individuos los
medios para orientarse en el contexto social, upusoorganizado de conocimientos
y una actividad psiquicas gracias a la cual losdiemse integran en un grupo”
(Moscovici citado por Garrido 1997, p. 43).

El acto de representar es sustituir, estar en ldgarde esta manerda

representacion es el representante mental de algeto, persona, acontecimiento,
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idea, etc. Por esta razén, la representacion egp@arentada con el simbolo, con el
signo. Al igual que ellos, la representacion reraitera cosa” (Jodelet en Moscovici,
1993, p. 475).

Las representaciones sociales constituyen una fprawica de pensamiento
dirigido hacia las comunicaciones, la comprensiéel gominio del entorno social,
material e ideal, presentado caracteristicas dgmecien la organizacion de
contenidos y en las operaciones mentales. La eatztion de las representaciones
ha de remitirse a las condiciones del contextocémsles de comunicacion en las que
circulan y a las funciones a las que sirven detirda intervencion con el mundo y
los demés (Jodelet en Moscovici, 1993).

Las representaciones sociales incluyen dentro déra$ nociones como lo
son el sentido comur) cual tiene como objetivos comunicar; estar alydgentirse
dentro de un grupo social, donde se origina emt@icambio de comunicaciones que
se producen entre las personas que conforman umanadad, es una forma de saber
“a través de la cual, quien conoce se coloca deddgréco que conoce. Al tener la
representacion social dos caras la figurativa sirtebdlica, es posible atribuir a toda
figura un sentido y a todo sentido una figura” (&d2002, p.7).

Otra nocion que se trabajé fue el de imaginario,dende es necesario
mencionar los trabajos de Cornelius Castoriadia pgaren los imaginarios no son la
representacion de ningun objeto o sujeto, es lac@e socio-histérica de figuras,
formas e imagenes que proveen sentido significativeonstruyen estructuras
simbdlicas de la sociedad. “No se trata de contsnickales o racionales que
adquieren una vida autbnoma sino mas bien de ddogepresentes desde el inicio y
gue constituyen la historia misma” (Alméras citaadBastoriadis, 2002).

Por lo anterior lo “imaginario se refiere a lo sifitibo, es concebido como
una estructura que representa la realidad en wnaliderente a lo real” (Aguirre,
1997, p. 143). Es de tener en cuenta que lo imagitiane dos componentes: uno
figurativo que hace referencia al objeto o figutge qepresenta; mientras que el
componente conceptual hace referencia a los stgdifis que produce las imagenes

(Aguirre, 1997). Esta investigacion se centra epdde conceptual del imaginario,
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porque es ahi donde descubriremos aquellos sigdd& que tiene la discapacidad
para los padres que tienen hijos con esta situacion

Otra consideracion tedrica a tener en cuenta egielhace referencia a las
narrativas, puesto que por medio de la habilidael ttgne el ser humano de narrar
sucesos se da origen al intercambio cultural y riea@én de representaciones
sociales; de esta manera se “supone que las retaeismes sociales se originan
narrativamente, siendo el pensamiento narrativajued trata sobre la intencion
humana y la accion, asi como las vicisitudes y emmsncia que marcan su
curso”.(citado por Salazar,2003,p.75).

La importancia de las narraciones consiste en guéasbase de la vida social
y del pensamiento ordinario o de sentido comun. masaciones posibilitan las
relaciones humanas complejas; porque nos permiteformar y actuar
simultaneamente sobre los demas. Carrithers (198&jene que, la narracion es
quiza “la capacidad humana mas poderosa, que @8 @mprender los humores,
pensamientos y planes propios y ajenos y la mefasisrde esos estados mentales
en un largo flujo de accion” (Salazar, 2003, p.75).

Las narrativas tiene la ventaja de recuperar ehctar temporal de la
experiencia y los referentes sociales y culturaesy es, de vincular lo colectivo en
lo individual. Al contar historias, las personasntien a contar todo lo relacionada
con los sujetos involucrados incluyendo la partamparta mental como también los
sentimientos que envuelven a las personas (Habel®®&¥. Asi, se pueden generar
explicaciones en los niveles individual y colectide las representaciones sociales
(Salazar, 2003).

Como se puede observar las representaciones sociEee muchos
componentes, los cuales se tuvieron en cuenta;upoprgs relevante para esta
investigacion interpretar las representacionesatexcique los padres crean en torno a
la discapacidad del hijo, puesto que si se logsaiftar las representaciones sociales
gue genera la discapacidad en los padres, sedogwenprender lo que estd pasando
por la mente de las personas mas importantes\edda/ desarrollo de la persona en

situacion de discapacidad.
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METODO

El método de investigacion seleccionado para estmjp es denominado
etnometodologia, esta es una forma de investigarse deriva de la etnografia, la
cual tiene por principal interés el descubrir cdagpersonas perciben su mundo y la
manera en que ellos hablan de él. Siguiendo esa ldle pensamiento Garfinkel
(1967), plantea como objeto de estudio para lanettedologia “las actividades
practicas, las circunstancias précticas y el ramograo socioldgico practico
concediéndole un lugar semejante en su analisi® #&ahal-ordinario y a lo
trascendental-extraordinario” (citado por Sando28i02, p. 65), también hay que
agregarle que lo social estd en una continua amutshn, y por lo tanto los hechos
sociales se los debe entender como realizacionles dge@embros de dicha sociedad.

La forma de entender la realidad por medio derareetodologia “conduce a
detallar la mirada en los procesos que los miemibeasna forma social utilizan para
producir y reconocer su mundo, para hacerlo famalacomponerlo” (Sandoval,
2002, p. 65). Para poder comprender el mundo se r@elirrir al lenguaje puesto que
solo por medio de él, se puede dar un sentido @mgentro del contexto donde se
produce.

Debido al caracter interpretativo que tiene estdodo de investigacion,
estudia los procedimientos con los que los pagitigs de las relaciones sociales dan
sentido a la vida cotidiana o actdan en ella; désdmnsideracion en que el orden
social estd establecido por los continuos actosrpgrgtativos de los sujetos
involucrados. (Delgadillo, 2001)

Por lo expuesto anteriormente sobre la ethometgénléenemos que una de
las principales caracteristicas de este métodondestigacion, es basarse en un
contacto directo con la poblacion objeto de estudio donde lo que se busca es
realizar una interpretacion de los fenomenos sexigle rodean a las personas con
las que se esté trabajando. Para lograr esto, mesdnte trabajo se tuvo en cuenta
las representaciones sociales sobre la discapacdadoueden poseer los padres de
hijos que presenten deficiencias cognitivas; loeaot se realizé por medio del

acercamiento directo con sujetos que sean padrepedmnas en situacion de
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discapacidad; en el cual se les preguntd sobnetetr® en que ellos habitan, para de
esta manera identificar representaciones que pgavede la cultura y como estas
afectan a las personas objetos de estudio.
Unidad de Analisis

En la actualidad la Fundacion Luna Arte cuenta @dn beneficiarios,
adolescentes, jovenes y adultos con diferentescsiiones de vulnerabilidad como
retardo mental, sindrome de Down, deficiencias taadi, fisicas, problemas de
aprendizaje, pardalisis cerebral, esquizofrenia gltteriesgo social.

Los beneficiarios estan en familias constituidastrdedel estrato uno al dos,
en su mayoria madres cabeza de familia, o0 consogrée una sola persona, la mitad
de las familias no cuentan con un empleo estabke lgs ayude a cubrir las

necesidades basicas, y viven en la economia dedgab.
Unidad de trabajo

Para la presente investigacion se trabajé con 2ffepa de hijos con
discapacidades cognitivas en la Fundacién Luna, Aue tras conocer la propuesta

del proyecto participaron de manera voluntarialetesarrollo del trabajo.
Técnicas e instrumentos
Entrevista en profundidad.

Se realiz0 una entrevista individual a profundidéelhe como caracteristica
su flexibilidad y dinamismo, dicha entrevista aditéigida hacia la comprension de las
perspectivas que tienen los informantes respectoswde vidas, experiencias o
situaciones. Siguiendo a Janesick, (1998), (ciamtoGuzman, 2007). La entrevista
cualitativa es mas intima, flexible y abierta; estadefine como una reunion para
intercambiar informacién entre una persona (ergtadior) y otra u otros
(entrevistado); en la entrevista, a través de mreguy respuestas, se logra la
comunicacion y la construccion conjunta de sigadios respecto a un tema.

La entrevista semiestructurada se basa en guiasuhdos o preguntas, y el
entrevistador tiene la libertad de introducir pregs adicionales para precisar

conceptos u obtener mayor informacién sobre losaserdeseados; entrevistas
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abiertas, se fundamentan en una guia general dentdm y el entrevistador posee
toda la flexibilidad para manejarla.

En este caso la entrevista como herramienta paw@ectar informacion
permite, obtener informacion personal y detalladalat representaciones sociales
gue los padres generan acerca de la discapacidsul loigo y de esta manera lograr
una buena comprension del fendmeno estudiado.

Taller investigativo

El taller investigativo es un estrategia que buabardar una situacion
problema desde su diagnéstico, hasta lograr unatifidacion de valores y
alternativas de accion, todo esto se logra porgisteeun contacto directo con la
comunidad con la que se va a trabajar; puestehtatler no solo es una estrategia
de recoleccion de informacion sino también, deisisay disefios de propuestas de
intervencion (Sandoval, 2002).

Este tipo de estrategia tiene como primer elemienigentificacion de grupos
focales; porque nos permite en poco tiempo y deemaaagil recolectar informacién
relevante, y tener contacto directo con las persapuee colaboraron en el estudio;
esta se realiza “a partir de una discusion con nupogde seis o doce personas,
guienes son guiadas por un entrevistador para ex{sois conocimientos y opiniones
sobre temas considerados importantes para el es{@tinilla & Rodriguez, 1997,p.
104).

Este tipo de instrumento comparte muchos de lassigs del grupo focal en
cuanto a las particularidades de los actores guesovocados, pero se debe hacer
enfasis que en la dinamica de este taller se lhega alla de la recoleccion de la
informacién “adentrdndose, entonces, en la ideatifon activa y analitica de lineas
de accion que pueden transformar la situacion oljet andlisis, pero avanzando
todavia mas hacia el establecimiento de un platratb@jo que haga efectivas esas
acciones” (Sandoval, 2002, p. 147).

Este instrumento fue importante para comprenderctagncias, el saber
popular y las percepciones que tienen el grupostiegd® sobre el tema que se esta
estudiando; por lo tanto, esta técnica fue de untgbrtancia para realizar un primer
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acercamiento con los padres de familia que tieiijes &n situacién de discapacidad,
en donde se trato temas relacionados con el canéexel que conviven diariamente
con sus hijos y demas personas que les rodeanp aure se comenzo a establecer
cuales son las representaciones sociales sob@pdsdad que tienen los padres de

familia con hijos en esta situacion.
Observacién no sistematizada

En la observacion no sistematica también “se efp@tipero en términos
generales las actividades que van a ser registdajasdo abierto, eso si, los detalles
y actuaciones espontaneas que siempre estan greserds actividades humanas”
(Fernandez, LoOpez, Manso, Sanchez. 2002, p. T)loRanto este instrumento es la
flexibilidad ya “que como sélo se define la actadda observar y los elementos
generales, siempre se pueden incluir otros facttwesitos que el observador
considera que son necesarios para explicar laidadV (Fernandez, Lopez, et
al.2002, p. 7).

Los apuntes que se obtuvieron de la observacigeilitron la compresion de
las representaciones sociales que producen logpaldr familia en relacion a la
discapacidad de su hijo, puesto que permitid ankesstigadores percibir de manera
mas clara, el proceso de interaccion entre el paétdijo, pero también se observo
la forma como el padre habla con sus pares.

La observacion se realiz6 con la ayuda de una(gniexo D) que dio origen
unos diarios de campo y se llevd a cabo en la @@cude los talleres y en el
momento de realizar las entrevistas, también sedog sesiones cada una de ellas de
45 minutos, en actividades realizadas por la Fuddatuna Arte, en donde se

encontraban presentes padres e hijos.
Procedimiento

Este trabajo se realiz6 en tres momentos, los suese presentaron de una
manera lineal, sino que se asumieron de una fofatiaa; siendo coherente con el
método seleccionado. Lo anterior se cumple puwpstaa investigacion “cualitativa

esta representada por la preparacion de un plaiblée que orientara tanto el
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contacto con la realidad humana objeto de estudimocla manera en que se
construira conocimiento acerca de ella.”(Sando@®22 p. 35). Por su parte Sandin
(2003), para quien el caracter circular emergeeteste tipo de investigaciones se
produce por una constante interaccion entre lalgecion de datos y el analisis de
ellos. Lo anterior no implica que el proceso ingdivo haya carecido de
planificacion metodoldgica, sino que denota unaarélexible y ciclico de cada uno
de los momentos a explicar.

El primer momento consta de una revision bibliagealy de antecedentes de
trabajos que tengan relacién con representaciauslas y la discapacidad; también
se obtuvieron los conceptos mas relevantes panadatigacion, los cuales sirvieron
de base para la elaboracion de la matriz de cassg@ver anexo F); también se
estudio la metodologia que llena las expectatiwggdipo de trabajo y el enfoque
gue se va a utilizar, en este momento tambiénadzaeun primer acercamiento con
la poblacion que particip6 en la investigacibn ceh fin de realizar una
contextualizacion.

En un segundo momento se procedié a elaboram&igumentos que se
creyeron mas adecuados para el proyecto. Posteriesto, se concertd con la
institucion y los padres las fechas para la aplicade los instrumentos que fueron
una entrevista, observacion y unos talleres.

Como tercer momento se analizé los datos obterpdodos instrumentos,
basandonos en las categorias que se han creadesegh estudio del marco teorico
y conceptual, posterior a esto se hizo la pres@miaa las personas pertinentes
(Fundacion Luna Arte, poblacion objeto de estudjosces e interesados).

De este momento hace parte la discusion que esontraste entre los
resultados obtenidos y en el marco tedrico cone¢ds que sirvieron de referencia
para los propésitos del proyecto, de esta discusimrgeran las conclusiones y

recomendaciones.
Elemento ético y bideticos

Para la construccion y el desarrollo del preserdbajo se considerd los

parametros éticos y bioéticos, que plantea el “@odeontologico del psicélogo en
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Colombia”, en los articulos 39 y 49 que hacen egfeia a obtencién y uso de la
informacion.

Articulo 39: En el ejercicio de su profesién, ediddlogo mostrara un respeto
escrupuloso del derecho de su cliente a la progimidad. Unicamente recabara la
informacidn estrictamente necesaria para el des@onge las tareas para las que ha
sido requerido, y siempre con la autorizacion dednte.

Articulo 40: Toda la informacion que el Psicologoage en el ejercicio de su
profesion, sea en manifestaciones verbales expsasis clientes, sea en datos
psicotécnicos 0 en otras observaciones profesioraigcticadas, esta sujeta a un
deber y a un derecho de secreto profesional, delgflo podria ser eximido por el
consentimiento expreso del cliente. El/lla PsicAlageelara porque sus eventuales
colaboradores se atengan a este secreto profesiona

Articulo 41: Cuando la evaluacion o intervencioncpkgica se produce a
peticion del propio sujeto de quien el Psicéloddieme informacion, ésta solo
puede comunicarse a terceras personas, con exprdsazacion previa del
interesado y dentro de los limites de esta autidna

Articulo 42: Cuando dicha evaluacion o intervenci@nsido solicitada por
otra persona - jueces, profesionales de la ensafipadres, empleadores, o cualquier
otro solicitante diferente del sujeto evaluadstediltimo o sus padres o tutores
tendran derecho a ser informados del hecho dedmasion o intervencion y del
destinatario del Informe Psicologico consiguientd. sujeto de un Informe
Psicoldgico tiene derecho a conocer el contenidangemo, siempre que de ello no
se derive un grave perjuicio para el sujeto o paRsicologo, y aunque la solicitud
de su realizacion haya sido hecha por otras pessona

Articulo 43: Los informes psicoldgicos realizadopedicion de instituciones
u organizaciones en general, aparte de lo indieadel articulo anterior, estaran
sometidos al mismo deber y derecho general dedmndialidad antes establecido,
guedando tanto el Psicologo como la correspondi@mtancia solicitante obligados
a no darles difusion fuera del estricto marco ghgue fueron recabados.

Las enumeraciones o listas de sujetos evaluadtmsaue deban constar los

diagnosticos o datos de la evaluacion y que seelpsieran al Psicologo por otras
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instancias, a efectos de planificacion, obtenci@n rdcursos u otros, deberan
realizarse omitiendo el nombre y datos de idemitiién del sujeto, siempre que no
sean estrictamente necesarios.

Articulo 44: De la informacion profesionalmente anligla no debe nunca el
Psicologo servirse ni en beneficio propio o dedwsys, ni en perjuicio del interesado.

Articulo 45: La exposicion oral, impresa, audioalsu otra, de casos clinicos
o ilustrativos con fines didacticos o de comuni@a® divulgacion cientifica, debe
hacerse de modo que no sea posible la identificad® la persona, grupo o
institucion de que se trata.

En el caso de que el medio usado para tales expussc conlleve la
posibilidad de identificacion del sujeto, sera mac® su consentimiento previo
explicito.

Articulo 46: Los registros escritos y electronicds datos psicoldgicos,
entrevistas y resultados de pruebas, si son ocad®s durante cierto tiempo, lo
seran bajo la responsabilidad personal del Pgjodém condiciones de seguridad y
secreto que impidan que personas ajenas puedarataeso a ellos.

Articulo 47: Para la presencia, manifiesta o remgavde terceras personas,
innecesarias para el acto profesional, tales cahomnos en practicas o
profesionales en formacioén, se requiere el pregitsentimiento del cliente.

Articulo 48: Los informes psicologicos habran de staros, precisos,
rigurosos e inteligibles para su destinatario. dd&b expresar su alcance y
limitaciones, el grado de certidumbre que aceraud varios contenidos posea el
informante, su caracter actual o temporal, lasi¢ésrutilizadas para su elaboracién,
haciendo constar en todo caso los datos del poofgsgue lo emite.

Articulo 49: El fallecimiento del cliente, o su desaricion -en el caso de
instituciones publicas o privadas- no libera ailcélego de las obligaciones del
secreto profesional.

Estos principios del codigo deontoldgico fueron &ados en cuenta por lo que
se realiza un consentimiento informado (Anexo A)aydentidad de los padres se
resguarda utilizando P seguido de un numero, qdieara el orden en el que se

realizo la entrevista, dicho orden solo es conogpidiolas personas que desarrollaron
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esta investigacion, y se utilizaron cuando fue s@ge citar de manera textual

expresiones de los padres, que sirvieron parasagasturas tedricas.
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RESULTADOS
Para realizar el proceso de analisis de la inforgnacbtenida por medio de
los instrumentos, se elaboraron matrices basaddeseresultados encontrados a
través de cada uno de ellos, y un consolidado tds,egue se cumplié por medio de
una matriz de triangulacion de resultados (ver an@&), en donde se citan las
categorias deductivas, los ejes, ademas de unagutécion de acuerdo a los

instrumentos de recoleccion.
Interpretacion de resultados

Para realizar la interpretacion de los resultadsss,tuvo en cuenta la
informacidn obtenida en cada una de las categddasalisis, especificando los ejes
gue la componen y la argumentacion teérica acardéas resultados.

La primera categoria, creencias, hace referen@ig@as y pensamientos que
el ser humano posee en relacion de algo; en este smbre la discapacidad, una
creencia puede ser verdadera o falsa todo depeloddel contexto, puesto que las
creencias se generan en una cultura; en esta datege encuentran los siguientes
ejes de andlisis: pensamientos, experiencia, esual

Explicaciones médicas sobre la discapacidad

El primer eje hace referencia a los pensamientesi@gipadres de familia se
han creado en torno a la discapacidad. En esteo ps@t encuentra algunas
concepciones y formas que tienen los padres pgiacarse la discapacidad del hijo,
por lo tanto se encontraron ideas y posiciones uamto proceso de integracion,
apoyo de instituciones y conocimiento cientificeexperimental en relacion a la
discapacidad.

Se mostré relevante en este punto que la mayoriasdpadres buscan una
explicacion médica de la discapacidad, en dondé&rada de explicar todos los
tratamientos referentes a la enfermedad y lasdeinhes en actividades, puesto que
la mayoria de los padres, al conocer que su hijdria una discapacidad buscan el
apoyo de un experto y también el diagnostico méldigod clarificar algunas dudas

que los padres tenian en torno al desarrollo déijsy por ejemplo P11 afirma:
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“nosotros no dimos cuenta que él se demoraba mercloaminar y no queria hablar,
entonces lo llevamos al médico y el nos dijo qudrigopresentar retardo mental” .

En algunas ocasiones, el ingreso a institucionesatiyas lleva al diagndstico
médico sobre la discapacidad como lo afirma PRefa normal, sino que de un
momento a otro empezo a no responder en el colgge,volvid muy inquieto, pero
nosotros no creimos que tenia retardo hasta qlleviemos donde el doctor”, P4
manifiesta: “el era un nifio normal sino cuandoabgasar a segundo los profesores
me dijeron que el ya no aprendia nada, por esicé&edxamenes meédicos y ya me
dijeron que estaba enfermo “, en estos casos sestrmuana negacion de la
discapacidad al manifestar una posible normalideldhgo, por lo tanto se hacia
necesario la afirmaciéon de un experto, en este, @scel medico para que les
explique a los padres con lo que tendran que \@gtiQ se asimila a lo propuesto por
Moscovici en donde lo “nuevo es aproximarlo a @ ga conocemos, calificandolo
con las palabras de nuestro lenguaje. Para nondwanparar, asimilar o clasificar
supone siempre un juicio que revela algo de laigdegue uno se hace del objeto
clasificado” (Jodelet, en Moscovici, 1993, p.492).

Los casos que se han nombrado pertenecen a pagrésug tenido hijos con
retardo mental, puesto que en esta discapacidagpgndiendo de la clasificacién en
ocasiones solo se logra un diagnostico en el tvasgael desarrollo de la persona o
en el ingreso a instituciones educativas, perasrcasos de personas con sindrome
de Down, la situacion es diferente; porque el diatjno se da en el nacimiento y en
algunas circunstancias se puede detectar en ebpedle gestacion.

Por lo tanto los padres con hijos que presentalraimte de Down, tienen una
explicacion médica de la enfermedad desde el naotmidel hijo y sus respuestas
muestran un tono conformista con la enfermedad,ocdetlara P6 “a nosotros el
médico nos dijo que la nifia podia estar con alg@blpma porque no se movia
mucho, por eso ya estabamos resignados”, por $a P&rmanifiesta: “Cuando el
médico me dijo que la nifia tendria sindrome de Da@mmpecé a pensar cosas, ¢de
porque a mi?, ¢yo que hice?, y pensaba que erbar@m me cuidé, pero al final me
resigné”. El hecho de resignarse o conformarse refigia que el hijo tendria una

situacion de discapacidad, permite al padre adaptar la nueva situacion y
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posteriormente buscar ayuda en fundaciones euaistites que trabajan con esta
poblacion.

Otra explicacién médica que los padres proporcianabla discapacidad eran
los motivos hereditarios, puesto que en algunosscamnifestaban que en su familia
ya se habian presentado estos casos, |0 que protstike pudo influir en la situacion
de su hijo. Cuando se presentaron estos casos aldesp buscaron ayuda de
fundaciones e instituciones que trabajen con esitégapion, puesto que ya contaban
con experiencia y eran conscientes que para eljmgredaptacion a la sociedad de
una persona en situacion de discapacidad se reedasiblaboracion de un grupo
especializado.

Buscando culpable entre los padres

Otra circunstancia que se presentd fue el heclqudaunos padres deseaban
encontrar un causante a la situacion de discamhaigh hijo; en primer lugar,
realizando una autocritica en donde el culpablé&adgtuacion de discapacidad seria
el padre de familia, como lo afirma P1: “lo que @&s que en mi juventud hice y
tome muchas cosas, si me entiende, ademas el adid® prematuro por eso tal vez
tiene retardo”, estos sentimientos de culpa, editégidos a explicarse la situacion de
discapacidad del hijo, que al no tener asesoriaicaéal ignorando a esta, busca
explicaciones en auto comportamientos o accioredzaelos por los demas. En las
mujeres se hizo evidente cuando mencionaban, pnalen la gestacion o descuido
por parte de ella, como lo menciona P12: “pues cam esposa le dio sarampion en
el embarazo eso pudo influir en que el nifio nagerauna discapacidad”.

En otras ocasiones aunque podian existir explinasiomédicas a la
discapacidad del hijo, los padres resaltaban us#lgoculpabilidad del compariero,
sefialando defectos que venian de la familia de| di#stacando que por su parte no
sabia 0 no se habian presentado casos semejame®pmo P20: “por parte mia no
sé porque él nacié con sindrome de Down, pero poe el papa él tenia un
hermano con retardo mental”.

Toda esta busqueda de culpables lo que geneoaliittos entre los padres
de la persona en situacion de discapacidad, d#iedb su adaptacion y un proceso

de integracién a actividades cotidianas; por lo mstituciones y fundaciones que
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trabajan con poblacion en situacién de discapacidad mediado en los conflictos
haciendo énfasis en el bienestar del hijo, comogpemplo P3 manifiesta: “en un
principio le echaba la culpa a mi esposo, comabldtanto, podia ser por eso que él
nacié asi, (retardo mental) pero después con ldaagla las fundaciones entendimos
gue no era de pelear con mi marido ni su famiirey,glarle amor a mi hijo”.

Desinformacion de la discapacidad

Es de resaltar que en pocos casos todavia se émrcaesinformacion en
cuanto a la discapacidad, manifestada en la auselecexplicaciones medicas o de
cualquier definicion en relacion a la discapacidahplemente son padres que saben
gue su hijo tiene una enfermedad y que le toca &Bii Son posturas que demuestran
una resignacion a la discapacidad y bajas expeasa@n relacion a la persona en
situacion de discapacidad, haciendo énfasis emflxreedad y en las limitaciones
fisicas de las persona.

Este tipo de posiciones por parte de padres ddidadificulta la integracion
de las personas en situacion de discapacidadvidackes cotidianas, un primer lugar
porque no existe una confianza sobre su hijo yre#muporque, el padre no esta
capacitado para manejar una persona con estasecésticas, puesto que no muestra
interés alguno por entender las necesidades deamén, educacién, que van
encaminadas a mejorar la calidad de vida de lapars

Més conocimiento sobre discapacidad en la sociedad

Un segundo eje de la categoria de creencias ex elxgeriencias, el cual se
refiere a las vivencias que han tenido los padreglacion a la discapacidad del hijo.
En este eje se logré conocer como los padres hesbige la relacion que la
sociedad tiene con la discapacidad, y como se hiificazlo en algunos aspectos y/o
preservado en otros.

Uno de los componentes mas importantes en estdagje referencia al
conocimiento que la sociedad ha adquirido en los1a$ afios sobre la discapacidad,
esto se manifiesta por la difusibon que se ha ptadenen los medios de
comunicacion relacionados a la integracion de lassgnas en situacion en
discapacidad a eventos recreativos, educativospyrtieos; esto queda manifiesto

cuando los padres mencionan P14 :“en estos tiesge® que tratan de integrar a
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las personas con discapacidad, eso antes no sealieia por lo menos hay juegos

para ellos”, “en general con la sociedad se ha wist cambio, porque ya tratan de

integrar a las personas que tienen alguna disagzhcpor ejemplo ahora ya hay

eventos deportivos, ya pueden ir a cursos”. Es®paaos que se han abierto expone
el cambio que ha tenido los modelos de interveneimelacion a la discapacidad,

pasando de un modelo médico en donde se haciaséafasratamiento basado en

medicamentos, hasta un modelo en donde se intdgsapgersonas en un contexto y
se tienen en cuenta necesidades laborales y @d@acem entre otras.

Con el incremento de conocimiento en relacion aitcapacidad y los
espacios que se estan abriendo para esta pobkibusca un cambio en todos los
niveles de la sociedad, no solo en infraestruatuapoyo medico, sino modificar la
manera de pensar la discapacidad; lo anterior,desticuerdo con Céspedes (2005)
gue propuso como una de las barreras mas sigivisatn relacion a la discapacidad
y que las personas se encuentra diariamente stacolus actitudinales.

Para que se logren vencer estas barreras actikeslirs® tiene que empezar
por modificar la visién que tienen los padres dailia con respecto a la discapacidad
de su hijo, puesto que ellos son los llamados kzaedos primeros pasos para la
integracién social, estos cambios en el pensamgmnencontraron en algunos padres,
sin embargo pocos manifestaron explicar a otresopas lo que es la discapacidad,
y como confrontar posturas hostiles hacia estageabi; como lo manifiesta P12: “a
mi me gusta estar metida en todas las cuestiorieBad#, se ha hablado de la
discapacidad vy las personas con las que me rddepre les explico que es la
discapacidad y como se debe tratar a las persomatds posiciones de algunos
padres van motivando cambios en la misma comuredald que viven, y llevan a
otros padres a imitar su postura.

Apoyo gubernamental

Aunque la sociedad esta manifestando cambios acidela la discapacidad y
el apoyo del gobierno se ha incrementado, los padranifiestan que la ayuda
brindada no es suficiente; puesto que en la magerias casos solo cubre cuestiones
medicas de la persona en situacion de discapaciladp, después de realizar un sin

namero de tramites, ademas el apoyo en cuantoegrawion social a actividades
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laborales, educativas y recreativas es muy escasm,no estan agrupados en una
fundacion o institucion, esto ha llevado a los padx demandar una continuidad en
proyectos estatales encaminados sobre todo entka grucativa y laboral; como lo
manifiesta algunos padres de familia P2: “puesdeiedad y el gobierno estan
cambiando la manera de ayudar a las personas @pd@dad, aunque todavia falta
mucho, en ayuda en colegios y para trabajar”, Yot@dmP13 “la sociedad en general
ahora ya integra a los muchachos a las actividgees,me da miedo que los jovenes
los tomen como juguete o para burlarseles sobre td los colegios”; estas
manifestaciones de rechazo y la falta de activislddborales para la personas en
situacion de discapacidad lleva a los padres drsgnt falta contundencia en las
acciones incrementadas por el gobierno.

En lo referente a integracién a instituciones etivas, los padres que
manifestaron buscar una educacion formal para Sjos, hen primer lugar,
encontraron que muy pocas instituciones recibeersopas con alguna discapacidad
cognitiva; en segundo término, educadores que tabas capacitados para trabajar
con esta poblacion y como tercero un rechazo powpeaderos y algunos padres,
manifestado en comentarios de burlas y ofensivodoTo anterior lleva a los padres
a prescindir de las instituciones educativas y dusmntidades que trabajen con
poblacion en situacion de discapacidad, en dondeesga con personal capacitado y
en la mayoria de los casos con acompafiamientospsied

Estas instituciones se han convertido en una gseacial en la vida de los
padres con hijos en situacion de discapacidadt@ugge encuentran un trato digno
para sus hijos, una capacitacion en el manejo gerkona, y una identificacion con
otros padres de familia que han vivido experiensiaslares. Todo esto lleva a que
los padres se concentren en estos establecimigs®slejen de colegios o entidades
gue prestan una educacion formal.

Un factor importante que resaltan los padres, éslta apoyo gubernamental
en lo concerniente a las actividades laboraless miebien se han creado unos
espacios la mayoria de estos son de empresa privdaka cargos que se ofrecen en
entidades estatales no son aptos para personaiscapacidades cognitivas; lo que

trae como consecuencia una preocupacion de pdrpadie de familia dirigida a las
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expectativas de su hijo como por ejemplo P7 maifie'yo todavia estoy pesimista
de que él pueda alcanzar un trabajo o mantenelsg gor su parte P10: “la verdad
desde un principio he visto y apoyado el processugeracion, lo que pasa es que les
veo pocas oportunidades de trabajo”, de esta mdoenadres demuestran que no
existe una confianza en que el hijo logre una égtatl econdmica y laboral que le
permita una independencia de ellos.

Otro factor que se debe tener en cuenta es quacagoadres tienen un
conocimiento sobre los derechos y deberes quentiExsepersonas en situacion de
discapacidad, lo que los lleva a reclamar benefip@ra esta poblacion; situacion
gue es entendida como busqueda de recursos perdeapadres, hecho que no llega
a satisfacer todas la necesidades, puesto sidseretursos ayudan a aliviar algunas
insuficiencias 0 en la construcciéon de infraestm&t lo que se demanda es
implementaciones de programas que ayuden a séreilal la sociedad, que es la
discapacidad y como se debe tratar a esta poblacion

Comentarios de enfermo y de compasion

Cuando se trabaj6 sobre la experiencia de los pattare la discapacidad de
su hijo, una de las manifestaciones mas recurrémateisn referencia a comentarios
gue se realiza por parte de las personas queeseana la poblacion en situacién de
discapacidad, entre dichos comentarios uno dedeswas desagradable a los padres
era de que su hijo padecia una enfermedad , conmatdfiesta P5: “a mi me
disgustan los comentarios que dicen que él esraitfgero cosas por el estilo”, por su
parte P14: “esta situacion de mijo no es tanto cenfermedad, porque ellos no estan
enfermos como los que se van a morir, sino quegrubdcer cosas y estan sanos, la
gente es la que sabe decir es enfermito, y yotoy de acuerdo”.

Otra situacion que molesta al padre con hijo arasibn de discapacidad son
comentarios y acciones de algunas personas etetadnion con sus hijos en la que
se demuestra un trato compasivo, que para los padréenigrante; puesto que no se
tiene en cuenta las capacidades de las persomas, @una P6: “la sociedad ha ido
cambiando, pero le falta comprension de lo quenes discapacidad, y que si va

ayudar a una persona lo hagan porque quierenpypngue le da pena”.
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Dichos comentarios han prosperado a través daistaria y todavia se
producen, por lo que algunos padres manifiestanaqlee sociedad si bien tiene
conocimiento en relacion a la discapacidad, fatistriccion en el momento de
encontrar diferencias entre discapacidad y enfeachedlambién hace falta
comprension en algunos sectores de la sociedada emahera como se debe
interactuar con esta poblacion.

Capacitacion en el proceso de crianza

Entre el eje de experiencias los padres manifastapee no se encontraban
capacitadas para criar una persona en situaci@hsdapacidad, por lo que todo ha
sido un continuo aprendizaje, como lo afirma P8n“éb ha sido toda aprender por
€s0 creo que no tengo aspectos que no haya madificampezando desde la forma
de ver la discapacidad, hasta la manera de intersaccon otras personas, este
proceso de aprendizaje se dio de una manera @Aagicesto que los padres
manifiestan que mientras criaban a su hijo en citnade discapacidad iban
encontrando la manera de interactuar con él, adguésencontraron el apoyo de
fundaciones e instituciones, que les proporcionatgana pauta de crianza, como lo
manifiesta P9: “en un principio no se podia manlejaiscapacidad del hijo, pero con
el trascurrir del tiempo, y el entrar en contaan tundaciones e instituciones, se fue
convirtiendo en algo cotidiano y normal”.

En este punto cabe resaltar que algunos padrediestan que solo cuentan
con una colaboracion familiar manifestada en paklble apoyo y acciones, como
frases de apoyo y comprension, en algunos casdsnilsares llevaron a los padres a
asesoria de expertos en temas como la discapapidiadjemplo P13afirma que: “la
familia son las personas que dan mas apoyo en mlemo que me informaron que
tendria un hijo en situacién de discapacidad, minég mi papa, me decian que
tengo que aceptar a mi hijo y que lo mire como emdicién que, por algo nacio asi”,
por su parte P1: “mi familia si han sido un granyapellos me aconsejaban cuando
él era pequefio, mi hermana me llevo donde el mgioOpara que hablara con él,
porque a mi me dio muy duro ella era la primeralosasi”, sin embargo; en lo
relacionado al cuidado de la persona en situaagddistapacidad son los padres los

encargados de estas acciones, y es aqui que oglweancia las instituciones puesto
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gue con su asesoria los padres logran establetterior que ayudan al buen
desarrollo fisico y psicoldégico de la persona ¢nasion de discapacidad, de lo que
P11 opino: “la verdad a una le toca sola, la famjliamigos si le dan mensajes y le
suben la moral, pero el hijo es de uno y a unoda tesponder”.

También se presentaron pocos casos en que losspadntgaban con la
colaboracion de algun familiar en el cuidado depkrsona en situacion de
discapacidad; estos cuidados, sucedian en el morgaetel padre se encontraba en
actividades laborales, y generalmente ocurrieranda el padre compartio el lugar
de residencia con el familiar o esté vivia muy aeoomo declara P 20“la familia ha
sido un gran apoyo, sobre todo mi mama, ella meyajm desde un principio,
ayudandome a cuidarlo y todo eso mientras, trabajo”

Trato de iguales en actividades religiosas

Como tercer eje en la categoria creencias, encoosrdo referente a rituales
gue para el desarrollo de esta investigacion sarnmmcomo actividades y/o acciones
gue tengan un componente simbdlico, relacionadouscds una mejoria en la
situacion de discapacidad del hijo. De tal manerarmscontré que la mayoria de
padres poseen algun tipo de actividad de carétiat, rsobre todo de un componente
religioso, pero en ningln caso se manifestd quesegiciones estaba encaminadas a
buscar una posible cura de la discapacidad, comejpmplo P19 manifiesta: “pues
nosotros vamos a la iglesia y somos bien devotes)y ps como para que €l se
distraiga, porque le gustan mucho las figuras d¢osg por su parte P14: “con él
vamos a la iglesia, pero es para distraerlo y gqueenaburra en la casa”, lo que se
encontro fue que los padres tomaban estas praicticao actividades recreativas, en
la que las personas en situacion de discapacidiad sk la rutina del hogar.

Otro suceso encontrado fue lo relacionado conrastipas religiosas que fue
el hecho de que las personas en situacion de disdap eran tratadas como iguales,
en donde se les exigia el cumplimiento de unosrdsebgero también tenian unos
derechos, de igual forma manifestaban que las passque asistian a dichas
practicas los trataban con respeto, por todo embbotpadres como hijos, se
encontraban satisfechos de estas actividades raedtaque lograban un bienestar y

buena convivencia con las persona que estabanaiesiedor, como lo manifiesta
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P16: “nosotros vamos al culto pero no es para loyramo que alli todos somos
iguales y asi tratan a mi hijo”.

Si se destaca que la mayoria de padres dierordaidioa acciones médicas en
relacion al bienestar de su hijo, esto incluye sd de medicamento y el asistir a
terapias de rehabilitacibn, como opina P1: “lo dngue sirve para mejorar la
situacion de mi hijo es las terapias que les dana®talleristas de la fundacion”, por
su parte P14: “las terapias en la fundacion y &véa droga que manda el médico”.
En estos comentarios podemos encontrar una capénitaor parte de los padres en
lo referente a la parte médica de la discapacipead también se hace evidente una
decepcién y conformismo por no conseguir una meejemiel hijo.

Otro punto relevante que se encontr6 fue que ladrepaestan dando
importancia a eventos deportivo y recreativos emtados al bienestar de la persona
en situacion de discapacidad, como por ejemplo Pd 2Zlla le hace bien ir a las
terapias y a las jornadas deportivas, eso si lmguambién en los dias de la semana
hacemos aerdbicos en la cancha del barrio”, y R&l“le hace bien las jornadas
deportivas y eso €l se alista toda la noche paeegiee no durmiera, eso deja listo
zapatos, sudaderas, y me afana para que lo acompafie

Concepto de enfermedad de la discapacidad

Como otra categoria encontramos los significad@sesta discapacidad, en
donde se hace mencion a la elaboracién teoricdigaégue los padres han tenido en
torno a la discapacidad; en esta categoria, tenemo® eje los conceptos sobre
discapacidad, el cual hace referencia a la congémade concepciones que los padres
han realizado por medio de su experiencia y elamatcon teorias en relacion a la
discapacidad.

En este eje sobresalid, la manera como los paéfadah la discapacidad de
sus hijos en donde la mayoria se remitia a térmegmdermedad, en relacion a la
discapacidad y otros padres hablaban de limitasidfsica, por ejemplo P9: “la
discapacidad es una enfermedad que le da a uranpeagse afecta a toda la familia”,
y P2 “discapacidad es una condicién con la quem&as personas, y que les impide

hacer ciertas actividades”, estos conceptos tanggésocian con bajas expectativas
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y argumentos de justificacion de una situacionniediable, como opino P15: “es
algo que les toco vivir, con una enfermedad qusencura”.

En estos conceptos también se utilizan términosiangdlos cuales son
adquiridos por la capacitacion de los padres eaci@ a la discapacidad, como
manifiesta P6: “es una malformacion que afectar@nosoma en la formacion del
feto, por eso él no se desarrolla completamentela grarte fisica y mental”, esta
formacion médica de los padres se da en un prinoenento cuando se les informa
gue su hijo tendria una situacion de discapacigadsto que ellos manifiestan que
buscan documentarse por libros o folletos, en id@tag la situacion que afrontara su
hijo pero desisten de este medio informativo pomdgiesta manera solo encontraban
explicaciones a la enfermedad y no daban pautasgbananejo de estas personas,
como lo afirma P20: “cuando me dijeron que mi rtigiadria sindrome de Down, lei
libros, pero solo daban la explicacion medica, yertp saber como criarla, pero en
esa época no habia libros, entonces fui dondeadlpgo para que me ayude”.

Es de resaltar que los padres buscan ayuda de@xperdiferentes ramas de
la ciencia para comprender la situacion de disédpdcy esto los ha llevado a
construir unos conceptos en los que se tiene entaud desarrollo afectivo y
psiquico del hijo, como opina P11: “es una condi@or las que tiene que pasar unas
personas, que dificulta la realizacion de algunetividades, sin embargo ellos
sienten y piensan como cualquier otra persona”.

Concepto basado en experiencia

En el eje de concepto sobre discapacidad, tieneeueon concepciones que
los padres han elaborado segun la experienciag @snér en cuenta que algunos
padres manifiestan que la discapacidad es alg@afgeta a toda la familia, y todo lo
gue saben de ella es porque su hijo nacié con erglak, como lo manifiesta P17:
“la discapacidad no afecta solo a la persona quierie, sino también al resto de la
familia, por eso hay que aprender a llevarla”, yeste proceso es que los padres han
adquirido posturas en relacion a la discapacidad ipropias, que conservan
referencias a la enfermedad y a las limitacionesp pesaltan un aprendizaje
encaminado a la integracion de actividades, condetdara P7: “la discapacidad en

un principio se la vio como algo limitante, perooah se entiende que es una
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circunstancia con la que tienen que vivir los hipgiue también se puede realizar
actividades”.

Una forma diferente que tienen los padres de eecgusu conocimiento en
relacion a la discapacidad, es basandose y coafrdatexperiencias de otros padres
de familia, pues esto le servirhA como referencial@&nmanera de pensar la
discapacidad y como deben interactuar con su bgmo lo afirma P13: “aprendo
con los demas padres de familia, porque algundl@®teenen mas experiencia’.

Otro punto a destacar es el cambio de posturah@uéeenido la mayoria de
padres en relacion a la discapacidad, pasando aléndifierencias o sentimiento de
compasion, a una posicion activa en donde resatadpacidades de las personas en
situacion de discapacidad, por ejemplo P12 “ardesmiraba y me daba pena, los
miraba como enfermitos, pues ahora sé que ellobiéantienen oportunidades de
salir adelante, que si bien tienen su discapaciesal,no les impide llevar una vida
normal”, por su parte P9: “cuando miraba a los siéon Down, me daba pena, los
miraba enfermos y que no hacen nada, ahora, sellmsgeson personas comun y
corrientes y que tienen derechos como todos, quergn una enfermedad pero
pueden llegar a hacer actividades si se les enseBale aclarar que el cambio se
produce por el nacimiento del hijo en situaciondikcapacidad, sin embargo la
continua interaccién con instituciones que trabajan esta poblacion, refuerza un
concepto optimista, P1: “ellos han perdido unasilidalles pero han adquirido
otras”, P6: “ahora se maneja un concepto de superagsiempre mirando las cosas
positivas que se puede lograr de la discapacidad”.

Capacitacion en instituciones y fundaciones

Como segundo eje en la categorias significados alediscapacidad
encontramos el anclaje, que hace referencia a laemacomo los padres han
fortalecido y establecido sus conceptos en relad@aesta. En este eje se encuentra la
forma como los padres se han empoderado de nogooggestas por instituciones u
otras entidades que trabajan la discapacidad.

Esta capacitacion comienza en el momento que alléijdiagndstica una
discapacidad, con la basqueda de un experto encimadjue les explique en qué

consiste la situacion que tendra que afrontarje| Hiasta el instante que los padres

37



Representaciones sociales frente a la discapacidad

tienen que formarse unas pautas de crianza, qpetgstira mantener un control del

desarrollo de la persona en situacion de discapdgcidl acompafiamiento en el

proceso de crianza generalmente se realiza en diomés en donde hay personas
capacitadas en estos temas.

Es de resaltar que la mayoria de padres que partici de la investigacion,
tienen un hijo en situacion de discapacidad queunaplido la mayoria de edad y, en
un minimo porcentaje padres con hijos adolescearte 13 y 17 afos, por lo tanto
los progenitores han permanecido por muchos afiodistimtas instituciones que
trabajan con poblacion en situacion de discapacioldn tenido algin contacto con
ellas.

Este contacto con fundaciones e instituciones leado en los padres
conceptos y practicas encaminados a entender ¢apdisidad, desde una postura
comprensiva de unificacion entre lo medico y lagnacion social, como por ejemplo
P1: “a veces cuando puedo leo algo que haga refarana discapacidad, pero me
gusta mas ir a reuniones en la fundacion ", y Pldddiscapacidad aparte de estar
compuesta por una enfermedad, no es razén parfagipersonas que pasen por esta
situacion se alejen de las actividades sociales”.

Asimilacion de la discapacidad con enfermedad

Como otro eje se encuentra la prevalecia del comalpdiscapacidad, el que
hace referencia a nociones sobre discapacidad gouepérmanecido a través del
tiempo en las nociones de los padres, en este mienencontré que se asimila la
discapacidad con enfermedad, a pesar de la contglaeiéon con fundaciones e
instituciones en donde se instruye a los padresesdiferencia que tiene la
discapacidad con enfermedad, algunos padres aunguodiestan entender que la
discapacidad tiene otros componentes resaltannisidiones que tiene su hijo en
movilidad y actividades cotidianas, como declar88:Rtho sabe que hay una
enfermedad, pero trata de integrarlo a las actlgg por su parte P4: “desde un
principio me di cuenta que la discapacidad no &n@h todos los sentidos sino en
ciertas habilidades”.

Esta conservacion del término de enfermedad emadgpadres, manifiestan

un desconocimiento de la discapacidad en la padi@lsporque si bien afirman que
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hay limitaciones en actividades cotidianas, colocamo fuente primordial las
condiciones fisicas de la personas, ignorandagestnes que produce la sociedad.

En estas circunstancias también se encuentran hajas expectativas en
relacion al bienestar del hijo en situacion deajpsecidad, puesto que al hacer énfasis
en las limitaciones, no esperan que el hijo logreswbjetivos que le permitan tener
una buena calidad de vida, como afirma P16: “escondicion fisica y mental con la
gue nacid una persona, que les impide realizarnakyactividades”, y P9: “la
discapacidad es una situacion con la que tienemmprender a vivir la persona que la
posee, y todos los que nos encontramos a su atnéded

Conocimiento previo en relacion a la discapacidad

Un punto relevante que se encontr0 en el eje meea del concepto de
discapacidad, es el que algunos padres, habiaotenntacto con estd ya sea por
trabajo o porque un familiar la presentara, esevoll a que se elaboraran
concepciones de integracion social sobre la disidgd, P12: “yo como tuve un
hermano con retardo siempre he sabido que sonnaersolas que se las trata bien,
porque su discapacidad no los hace diferente anos50y P14: “a mi siempre me
han parecido que son seres humanos y merecendspleto, ahora que tengo un hijo
en esta situacion comprendo a un mas que elloge@oop nosotros sino que tienen
diferentes maneras de expresarlo”.

Es de resaltar que las personas que han tenidonocimiento previo en
relacion a la discapacidad, rechazan comentarios lgagan referencia a la
enfermedad y realzan la importancia de un tratcti@fe como manifiesta P2: “como
mi esposo tenia un hermano con discapacidad yoirmbany pensaba que pobres
ellos tener que cuidar una persona asi, enferantague €l me decia que él no era
enfermo”, y P11: “como tenia un hermano con retasd viendo la discapacidad de
igual manera, solo que ahora soy mas amoroso coijohi

Expresiones estimulantes con el hijo

Otra categoria que se utiliza para el analisigsta investigacion es la que
hace referencia a narrativas, que consta de lagast@tiones que han tienen los
padres en relacién a la discapacidad del hijo, sta eategoria hacen parte las

expresiones cotidianas que se producen entre pakije, puesto que de la manera
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como los padres se relacionen con el hijo y dpddasbras que utilicen, fortalecera o
debilitara el proceso de integracion a la sociedad.

En este punto se encontr6 que la mayoria de padilezan palabras y
expresiones de afecto para interactuar con el ¢gymo declara P1 :“mijo, corazon, y
palabras de afecto para que €l se supere”, poarse P13: “con palabras de afecto,
siempre tratando de demostrarle carifio”; tambiédeesesaltar que se encontraron
casos en los que el hijo en situacion de discapdamaneja muy poco el lenguaje
hablado, por lo que los padres optaban por gestarazos para comunicarse con su
hijo, P2: “como el poco habla, nosotros mas lo zmes y le decimos que lo
gueremos”, estos gestos y palabras estan encamsimadstimular el desarrollo de
actividades propuestas como tarea por la Fundacina Arte o labores del hogar.

También sobresale que los padres han modificadaes®pes en la
interaccion con el hijo en situacion de discapatidar insinuacion de la Fundacion
Luna Arte; puesto que se manifiestan que existxisti@ un manejo de persona
infante con el hijo en situacion de discapaciddf): Puno le abraza y lo beso, se le
trata de hablar como a una persona adulta, porgieefendacion nos dicen que si le
hablamos como nifio él se va a comportar asi”.

Se debe tener en cuenta que las expresiones qireizain las capacidades de
las personas en situacion, demoraran el procesmtegracion a las actividades
sociales, y muchas veces justifican comportamietiéosobreproteccion, que aislan a
las personas en situacion de discapacidad (G&feaador y Cuervo. 2002).

Palabras explicativas para corregir comportamiento

Cabe resaltar que los padres han adaptado manerdetuar con el hijo en
situacion de discapacidad, dependiendo en grandaeditl comportamiento que
tenga el hijo, P9: “cuando él se porta bien sealeatifio se lo estimula, pero si es
grosero y se porta como no debe de ser toca haldlarito”, por lo tanto, cuando los
padres detectan en el hijo conductas que no camdsp a la situacién, optan por
utilizar palabras de explicacion, para disuadigosd comportamiento,P6 “yo le trato
de explicar que lo que hace estd mal, con palatmess”, P18 “toca regafarlo fuerte,

pero con palabras que el entienda y no lo ofendan”.
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Las palabras de explicacion es la forma de cantoia@portamientos que mas
utilizan los padres de familia, puesto que conses@ busca un cambio en la
conducta, en donde el hijo logre comprender y adqtomo pauta, que lo que hace
no esta de acuerdo con la situacion, también essddtar que las explicaciones son
utilizadas en un primer tiempo y si estas no tiegleresultado esperado, se utilizan
otra forma de expresiones como palabras ofensicasnpafada de gestos, P11:"yo
le trato de explicar que lo que hace estd mal patetbras claras, cuando él sigue con
su comportamiento me muestro mas enojado paral geed@ cuenta que lo que hace
no me gusta”, y P15: “uno lo regafia con palaluastés como que es necio, que se
comporta como si fuera tonto, y que él no lo es”.

También se encuentran posturas en la que los padaesfiestan que utilizan
palabras fuertes, pero sin llegar a ofender al pij@sto que lo que se desea es que la
persona en situacion de discapacidad, adquierdermig de lo que estd haciendo y
no llegar a maltratar su autoestima con palabrassofas P1:“uno le dice las cosas
de manera fuerte sin tratarlo mal; porque ellaceem@a de todo y uno puede decir
alguna palabra que le afecte en el futuro”, P3 ‘lpageneral se le dicen palabreras
como a los demas hijos, como pendejo, y regaficsirapisarse de grosero para que
él no se vuelva grosero”.

Es de destacar que se encontraron posiciones despdel familia en las que
adoptaban una postura encaminada a corregir el artampiento del hijo, pero
después surgié en él sensaciones de culpa quddiee retractarse de la sancion,
P17: “trato de hablarle duro sin llegar a herirdestimientos de la nifia, lo que pasa
es que a veces se pone a llorar y a mi me da pdeapués le compro algo”; esta
manera de comportarse por parte del padre, noresel&l motivo por el cual se
sanciona al hijo, y desvaloriza las palabras delrgp y a esté como figura de
autoridad.

Castigo fisico

Se encontrd que algunos padres utilizan como dltenurso el castigo fisico,
puesto que después de agotar las explicaciones yalabras en tono fuerte el hijo
sigue comportandose de manera inadecuado; el gadremite a castigarlo, P4:

“Gltimamente se ha portado mal entonces toca eelfafpero como él se ha portado
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terco a veces toca castigarlo y asi es la Uniceraan la que entiende”, P18:“uno le
dice fuerte que se quede quieto, que deje de ssbraque haga lo que tiene que
hacer, porque o sino toca castigarlo”.

Adicionalmente se encontré que el castigo fisquedde en gran medida, de
si el hijo con su comportamiento ha estropeado alggredido a alguien, P8:“ella a
veces es muy necia y toca regafarla duro, solovende levante la mano es que ya
estaba grosera con mi mama y no hacia caso”, REhtio €l ya esta bien canson y
no obedece a nadie, lo grito y le digo que dejaéater lo que esta haciendo, pero a
veces él ya ha hecho dafios y toca regafarlo, aavgee cuando rompe algo el papa
le pega” .

Vale la pena mencionar que el castigo fisico enralg casos es aplicado por
el padre, P14: “él es muy necio y cuando empiezangportarse mal no hace caso a
nadie hasta que llega el papa y cuando lo ve caod@ea de una cambia”; esta
manera de castigo de los padres, se da por ladoickg de encontrar una manera de
hacer entender al hijo con palabras o gestos queosyportamiento en algunas
ocasione no es el adecuado, también se demues#&rasubvaloracion de las
capacidades de la persona en situacién de disdapagiuesto que se cree que el hijo
no es capaz de asimilar las palabras, por esesgeea los hechos.

Explicacion de la discapacidad a otros

En la categoria narraciones se encuentra el ejatei@cciones verbales y
simbdlicas, el cual hace referencia a la maneracarpadre habla de su hijo ante la
sociedad y como relaciona la discapacidad en #o dstvida. Dentro de este eje se
encontr6 que el padre habla de su hijo resaltamdhdidtades, y sin mencionar la,
discapacidad, puesto que manifiestan que le dah ilganejo como si fuera otro hijo,
P3: “pues yo hablo con los deméas de mi hijo, com@orriente, de lo activo que es
él y de lo especial, porque él es asi amigueraiable en las fiesta”, y P16: “normal
yo la presento tal y como es ella, una personatigme otras capacidades a las
nuestras”.

Esta manera de presentar por parte de los padrasaeprimera forma de
buscar una inclusion social de en la sociedad tpugse no se habla de limitaciones,

sino de cualidades que o hacen compartir caraitesscon las demas personas;
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también, se ve una aceptacién a las diferenciapasicionar que como todas las
personas tiene habilidades particulares que perrdiferenciarlos de otras personas.

De igual forma se encontrd padres que tratan deitskrar a otras personas
sobre temas relacionados con la discapacidad, eséaifdo que sus hijos tienen los
mismos derechos que todos y el hecho de tenerisicepdcidad no lo inhabilita en la
realizacion de actividades, como declara P 5: &ypresenta y les explico que mi hija
tiene tal discapacidad, pero que ella entiendeegtsicomo cualquiera de nosotros”,
por su parte P11: “yo lo presento y les digo dué&ége una discapacidad que no lo
hace enfermo ni diferente a nosotros”.

Se debe mencionar que se encontraron posturas diespan la que se
mostraban temerosos de mencionar la discapacidakijdeP9: “con las personas
gue son allegadas las presento comun y corrieet®, guando hay gente que no
conozco siempre me da un poco de recelo, porqpadden hacer mala cara o algo
asi, y eso me da rabia”, P4: “bueno al principidaida un poco de temor hablarle a
los deméas, pero ya uno sabe cdmo tratar estaisitugcel carifio que se le tiene”;
estas posturas de los padres, retrasan el proeestedracion a la sociedad, puesto
gue al no asumir la discapacidad del hijo, no saeth argumentos para asumir
posiciones encaminadas a actividades de integracion

Reaccion frente a comentarios de la discapacidad

Con la aplicacion de los instrumentos, se encoqtré en la sociedad se
presentan expresiones de rechazo a las persorituaci@ de discapacidad, como
son comentarios de burla por caracteristicas fisioaporque no pueden realizar
alguna actividad, otra especie de comentarios gsi@adres rechazan son aquellos
gue hacen referencia a la enfermedad de la perB&idos comentarios ho me dan
tanta rabia, meda rabia es como la gente tieneesipecie de compasion, cuando la
verdad ellos son personas y ademas no son ingtye£20: “no me gustan los
comentarios que empobrecen a las personas enigitude discapacidad, también
comentarios que dicen que ellos son enfermos”.

Estas declaraciones producian diferentes reacceméss padres, pasando de
la indiferencia a la ira, dependiendo de lo ofemsque pudiera llegar a ser el

comentario; las expresiones de burla son lo gueopaban una mayor alteracion en
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el estado de animo del padre, P14: “me molestarobllema es si se burlan, porque
uno no sabe coOmo va a responder”, esta manera@filsireaccion de algunos padres
contrasta con la posicién de otros padres los sualdan enfrentamientos con las
personas que realizan comentarios, P17: “si se éstdando si, sino no, paragué se
va a uno a poner a decir algo”, y P7:“no por deiegers que no les responde de la
misma forma”.; estos comentarios muestra que lasegacarecen de habilidades
sociales que les permitiran defender opinioneddrarotras personas.

Actividades del hogar

Como ultima categoria deductiva se encuentrarkadgipas cotidianas, la que
hace referencia a todas las actividades que redlgadre de con un hijo en situacién
de discapacidad, en donde se busca una interammmgrupos sociales, que cuentan
con personas que comporten algunas caracteristigiasismo se tienen en cuenta la
manera como el padre interactia con el contextel gue habita y la relacion de
manejo con la persona en situacion de discapacidad.

En primer eje de esta categoria encontramos laurobses; que en esta
investigacion se entendieron como acciones reagadr los padres, que adquieren
un significado especial en la relacion con el bijosituacion de discapacidad; de tal
manera se encontré que las actividades que en mapmorcion de tiempo
comparten los padres e hijos, estan relacionadastareas del hogar, P1:“con él
doblamos la ropa, él es muy ordenado, si no tidadesama deja las cobijas bien
dobladas”, y P15: “por lo general se hace las cdeatesticas y ella colabora aunque
no es muy habil pero hace algo”, en el desarr@lestas labores el hijo casi siempre
se encuentra en compafia de la madre, y son @adizn horas de la mafana, se
destaca que con el desarrollo de estas actividigsersona en situacion de
discapacidad siempre esta bajo una vigilancia ddreg encargado, puesto que se
restringen acciones como salida a la calle, o &st lugares en los que no cuente
con supervision.

Acompafiamiento en actividades recreativas y educats

Se encontré que una de las actividades que redbzanijos en situacion de
discapacidad, con los padres, son acciones re@eatideportivas, estas Ultimas se

han estado tomando fuerza por la implementaciéprdgramas del gobierno local,
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P4:“ella es contenta cuando vamos a jornadas deawén que hace la alcaldia,
porque el deporte es bueno para ellos”, tambid@estaca la compania de los padres
en la realizacion de actividades propuesta comeasapor parte de la fundacién,
P9:*Cuando no va a la fundacion nos quedamos didojaca con los trabajos que le
deja él profe yoyo”, y P16: “solo lo llevo a reunés de la fundacion para que se
encuentre con los comparieritos y se sienta bien”.

Es de destacar que las actividades recreativapgrtieas se realizaron en
compafia del padre y suelen ser los fines de semaratras que las acciones de
compafia en ejercicios de la fundacion Luna Aee réalizan las madres en el hogar,
todas estas actividades permites la interacciopadige con el hijo, en donde se
refuerzan lazos afectivos.

Control en actividades de las personas en situaci@e discapacidad

En la categoria practicas cotidianas se encueeatraje cuidada cuidado, el
gue hace referencia a todas las acciones realizaataks padres, encaminadas a
buscar la proteccion y el bienestar de la persarsiteacion de discapacidad; en este
punto se encontré que aunque los padres manifiastéener cuidados especiales con
el hijo, le restringen algunas actividades, bassadm problematicas de seguridad
del barrio, o temores que exhiben los padres aiigrps de la sociedad, P2: “a él se
le tiene mas pension, porque hay que estar viéadmplie hacen, no porque sean
dafinos sino que hay cosas que no las saben nialyeR8: “cuidados especiales no,
sino simplemente estar mas pendiente de él cudnd@rs a la tienda o, llevarlos
hasta el bus para ir a la fundacion”.

Esta vigilancia es justificada por los padres panifiestaciones de rechazo
gue produce la sociedad, y que aislan socialment&s gpersonas en situacion
discapacidad.

Cuidado compartido con la fundacion

Se destaca que los padres manifestaron seguridahvigr a sus hijos a la
fundacion Luna Arte, pues ahi se encuentra coropal€apacitado en el manejo de
poblacion en situacion de discapacidad, tambiéncagitacto con compafieros
entretiene al hijo, por lo que demuestra un megonmortamiento en el hogar, P14:

“cuidados especiales ahora ya no, porque él amidation ha progresado mucho”.
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El cuidado compartido con la fundacion se produmelg permanencia de la
persona en situacion de discapacidad en una jorterdhién la fundacion reemplaza
en el cuidado a los padres mientras estos Ultiatasén.

Es de resaltar que en la fundacion Luna Arte, flaido en la forma que tiene
los padres de cuidar de sus hijos, puesto que hido/émplementando acciones a
buscar autonomia en las personas en situaciérsdepdicidad, como por ejemplo, el
acceder a rutas del bus por si mismo, o la busqdedactividades laborales con
pocos resultados.

Conflicto con actividades laborales de los padres

En cuanto a conflictos en actividades de los pauvel cuidado de los hijos,
se encontré una restriccion en la vida social dgtameros, puesto que tratan ocupar
el tiempo libre en acciones recreativas y depaste@n el hijo, P7:pues yo trabajo
todo el dia, y por la noche le dedico un tiemgite,fines de semanas me la paso con
él, aunque ya no tengo una vida sociable comoantes

Uno de los puntos en los que se presentan masatosfles la relacionado a
las actividades laborales, puesto que el cuidadbigeen situacién de discapacidad
demanda tiempo, que €l algunos casos se encuemtriaoras laborales, y los padres
no cuentan con respaldo de la institucion en lalghera, P12: “cuando tiene cita
donde el médico toca pedir permiso en el trabajajre principio no querian darme
permiso en el trabajo”.

Estas circunstancias han llevado a que algunossdprbgenitores abandonen
actividades laborales, para dedicarse de tiempopledon al cuidado del hijo,
P17:“*como ella fue la primera y nacio asi (retamkntal), pues deje de trabajar para
dedicarme a ella, y hasta ahora la estoy cuidapelm ya me acostumbre”, en la
mayoria de los casos estas situaciones, la peg@neenuncia a sus labores son las
madres, los que las lleva a una vida dedicada garhg al hijo en situacion de
discapacidad, también presentan una renunciaacta@dades sociales mas marcada
gue el hombre, puesto que al alejarse por mucleptiede reuniones y practicas
sociales, pierde contacto con grupos y eventodegpermiten una interaccion social

con sus pares.
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Espacios recreativos

Como ultimo eje de la categoria practicas cotidiaieaemos el contexto, el
que hace referencia a las caracteristicas del Wmade vive el padre con el hijo en
situacion de discapacidad, esto incluye espacioofidel hogar, relacion con los
vecinos, lugares para las préacticas de actividedlésrales.

Es este punto se encontr6 que en pocos casogoeligme un espacio
personalizado en el que pueda realizar sus aafiegjay el algunos casos se
compartian espacios con otras personas, puestel dugar de residencia no cuenta
con el espacio suficiente, lo anterior retardardesirrollo de la persona en situacion
de discapacidad, puesto que no encuentra espagcidss que pueda expresar su
individualidad, se debe menciona que el espacioofidel hogar depende en gran
medida del poder adquisitivo de los padres.

Se debe resaltar que se encontré que parquesngsugablicos reemplazarian
un espacio reducido de la casa, puesto que ests sbn adecuados para la
realizacion de actividades recreativas, sin embargestas partes se encuentran con
barreras estructurales, o con rechazo por alguisisntes del sector, y en algunas
ocasiones se presentan problemas de seguridadcd?®6mi hija salimos a hacer
aerdbicos, y ella como es bien sociable y amigueata de hablarles a las demas
niias, se les acerca y ellas no le hacen casalgjda hablando sola, y ella intenta y
vuelve a intentar y no eso me la ignoran”.

Estas circunstancias demuestran que se siguemfaede obstaculos sociales
y arquitectonicos para las personas en situaciodigtmpacidad, sin embargo los
padres estan buscando espacios en los que el iidapdesarrollar actividades
recreativas y de incursion a las actividades catias.
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DISCUSION

El concepto de discapacidad ha ido evolucionandoawes de los afos,
dejando a un lado lo que hace referencia netanselsteenfermedad y lo fisioldgico,
para tener en cuenta lo psicolégico y lo socialspugue la discapacidad es Unica
para cada individuo, no soélo por las manifestacocencretas de la enfermedad,
desorden o lesion es Unica, sino porque esa condia salud estara influida por una
compleja combinacion de factores (desde las dibgssrpersonales de experiencias,
antecedentes y bases emocionales, construcciommedogeas e intelectuales, hasta
el contexto fisico, social y cultural en el queésona vive) (Egea, y Sarabia, 2001).

Frente a ésta problematica, el objeto de la presaméstigacion se centrd en
la interpretacién de las representaciones sociddesos padres de familia de la
Fundacion Luna Arte construidas en torno a la gacaad de un hijo que presenta
deficiencias cognitivas, para esto se toma a lpsesentaciones sociales como una
corpus organizado de conocimientos, los cualestmitiran al hombre interactuar
con los otros en un contexto determinado (Mora2200

Para esta investigacion se tomé como, un primgtieb la identificacion de
las creencias (pensamientos, experiencias y riflglee poseen los padres de familia
de la Fundacién Luna Arte, en torno a la discajztide sus hijos que presentan
deficiencias cognitivas.

En primer lugar, con relacion a los pensamientasbservo que en la mayoria
de casos los padres de una manera mas formal gdicaeiones médicas a la
situacion de discapacidad de sus hijos y en unnmoirporcentaje, los padres no
tienen explicacion de la discapacidad, esto indiga gracias a los avances de la
ciencia, algunos pensamientos han sido desmengidaslarados, encontrando
conexiones genéticas en el origen de la discapdicita obstante en la actualidad
todavia se encuentran varias manifestaciones ssct@munes, y algunas de estas
equivocas acerca de la discapacidad, puesto gaehastacarreado a traves de la
historia prejuicios y creencias, como por ejemplode la discapacidad de una
persona como designacion divina y el de que lasopas con deficiencias son

indtiles y un lastre para la sociedad (Molina, 20@ste tipo de posturas que se
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encuentran en pocos padres dificulta un posiblegsm de integracion de las
personas en situacion de discapacidad, puesto equesalta las limitaciones y se
desconocen actividades de inclusién social, encaaga mejorar la calidad de vida.

También se encontré que los padres tratan de bastaes o situaciones que
les permiten justificar la discapacidad de su hijjomo hacer responsable o
culpabilizar a la madre por presentar enfermedanles, descuido en el embarazo,
otras razones serian buscar sentido en los malutob&le los padres o a golpes
sufridos de su hijo en la infancia. Lo que indisagun Bidondo (2009), que después
de una fase de negacion, los padres suelen expeaimena ansiedad abrumadora,
rabia, se culpan a si mismo o buscan un culpalde gnuchos casos llegan a una
profunda depresion, estado que sefiala el camire edlaboracion del duelo y la
aceptacion del hijo con discapacidad; esto se poedeborar con lo encontrado en
los resultados, puesto que la mayoria de los padze#fiestan un desconcierto con la
noticia de que su hijo tendria una situacion deagiacidad, y después de asimilar la
noticia, los lleva a buscar acompafiamiento de éxpen el tema. Esto responde al
reconocimiento implicito de que gran parte de tasomes y del conocimiento que les
permite la reflexion sobre la realidad, son produg¢ una elaboracion colectiva,
circunstancia que demuestra los limites de la aatde individual, y para que un
sujeto elabore una realidad individual y pueda atdy necesita de formas de
comportamientos y de conocimientos socialmenteoedalns, muchas veces viendo
restringido la libertad por prejuicios e ideas Hotenente establecidas ( Aguirre
,1997).

Con referencia a las experiencias que viven losregsadfrente a la
discapacidad de sus hijos, se encontrd0 que ex@sterten algunos padres antes
posibles burlas y se puede afirmar que sigue piersi® el rechazo y la compasion a
las personas en situacion de discapacidad. Ellcstrausegun Garcia, Afanador y
Cuervo (2002), que las familias con hijo(a)s coscapacidad tradicionalmente son
vistas como familias "patolédgicas”, y se tiene ébmue ante la presencia de uno de
sus miembros con discapacidad la dinamica de ldidase altera con consecuencias
funestas para sus integrantes o para la estabiliddds lazos familiares y sociales,

llegando a darse separaciones, rechazos y en algasos burlas de los conyuges, de
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igual forma son vistas como familias inhabiles arcilianza, poco consientes de la
condicion de discapacidad que presenta el hijo(ah ¥l menor de los casos poco
comprometidas.

En este caso la discapacidad, puede actuar coratenmento desestabilizador
de la dinamica familiar, produciendo un gran impagsicolégico y bloqueo
emocional. Pero en algunos casos en los padrepatesa, transitoriamente, de su
mundo cualquier otra realidad que no sea su higu yratamiento, adoptando un
comportamiento particular (Bidondo, 2009).

El aislamiento de las familias con hijos que premeralguna discapacidad
también se evidencia en un estudio realizado en)&amde Pasto por Acosta (2006),
en el que se encontré el rechazo a las familias midos con discapacidad
(diagnosticados con sindrome de Down), generant@opesblematica desconcierto
en las familias por la falta de conocimiento de eghdrome.

Con respecto a los rituales, se mir6 que algundseparesaltan actividades
recreativas como importantes para el bienestar adgersona en situacion de
discapacidad, y por otro lado los rituales reBg® aunque con conciencia de que
este tipo de practicas no cambiaran nada la camdiniédica de su hijo son mas bien
para el bienestar espiritual y la comprensién. €8taales son de caracter mas bien
subjetivo que incluyen practicas de muy distintanglejidad. En psicoterapia se
considera que un ritual comprende un conjunto tlesado interacciones simbolicas
mMAas o menos estructuradas, que no se restringeandemte a la ceremonia de
realizacion, sino que incluyen el proceso comphitopreparacion, la experiencia
misma de ejecucion y reintegracion posterior aith \cotidiana (Roberts, 1991,
citado por Sandoval, 2000).

Van der Hart (1983, tomado de Sandoval, 2000)mdjst en todo ritual un
aspecto formal y un aspecto vivencial, que formamnodo indisoluble. Un rito desde
el aspecto formal prescribe un conjunto de accisimabdlicas que han de ejecutarse
de un modo determinado y en cierto orden (tiempdugar adecuados). El
componente vivencial implica la exigencia de unrtRilecompromiso en su
realizacion, sin el cual la experiencia careceeiaignificado privado, convirtiéndose

en algo vacio.
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Este tipo de actividad desarrollada por los sujetss el proceso de
construccién de su propia vision de la realidadfolma de dar cuenta de ciertos
fendmenos de la realidad social, los razonamiaqieshacen las personas en su vida
cotidiana, los contenidos afectivos, de significaglee los vinculan a los lugares, los
objetos, los individuos y los acontecimientos queeste proceso de las practicas
sociales, que se encuentran relacionadas contdsstimodalidades de comunicacion
social de dichos sujetos, no son mas que algueoseatos que darian cuenta de las
representaciones sociales (Villamil y Puerto, 2004)

Un segundo objetivo propuesto por el presente istad centro en el
reconocimiento de los significados que han tejaopadres de la Fundacion Luna
Arte, en torno a la discapacidad en el que se wivocuenta aspectos como el
concepto, el anclaje y la prevalencia del signifacde la discapacidad.

Con referencia al concepto se encontrd, que losrepadnanejan la
discapacidad de acuerdo a su propia experienci@s otanejan un concepto medico
sobre la discapacidad y en la mayoria de los casosian la discapacidad con una
enfermedad. Estos significados que han constrosipadres frente a la discapacidad
de sus hijos se constituyen a partir de sus progiaeriencias, también de las
informaciones, conocimientos y modelos de pensamigue reciben y se transmiten
a través de la tradicion, la educacién y la conagién social, de este modo, esos
conocimientos es en muchos aspectos un conocimsst@imente elaborado y
compartido (Jodelet, 1984:473, citado por Aray®220

De acuerdo con el anclaje, se evidencido que losepddan fortalecido sus
conceptos sobre discapacidad por la asistenciapgcitacion en fundaciones e
instituciones donde han pertenecido sus hijos, f@stando que han mejorado su
conocimiento sobre discapacidad basandose en lerierpia de sus pares y en
algunos casos los padres hacen uso de los medios internet o television para
aprehender mas sobre discapacidad. Si bien se esal@ste proceso de anclaje se
presentan innovaciones que permiten un determiaftdotamiento de un fenomeno,
aunque no se manifiestan de igual forma en la®passy grupos sociales, en efecto,
solo busca es que la innovacion pueda ser integfadga, 2002). Complementando

esta afirmacion, se trata de llegar a una realmamtreta a partir la conversion del

51



Representaciones sociales frente a la discapacidad

pensamiento en verdaderas categorias de anclgesegan encargadas de ordenar y
dar consistencia a los acontecimientos que viveatiaujeto y a los fendmenos
sociales (Aguirre, 1997).

En tercer lugar, con referencia a la prevalenciacdecepto de discapacidad,
se observo como ha habido un cambio en el concagice discapacidad con el
nacimiento del hijo, pasando de la indiferencia lorechazo a una postura
comprensiva y de aceptacion. Segun la teoria decdas (citado por Jodelet,
1993), se habla de conversiones de experiencias,laslepercepciones que
transformaron la vision de las representacionesghdo referencia a un suceso que
hace su incursion en lo real y que transforma etdopy la forma de percibir la
realidad por parte del individuo que es objetosta experiencia, por lo tanto al tener
este encuentro inesperado con otra forma de reatiaiabia la representacion social
gue haya tenido de tal fendmeno. En este casorasdificacion de la concepcion de
discapacidad que presentaron los padres de fagnilé transcurso de sus vivencias.

Por otro lado se encontr6 que padres que habfadoteontacto con la
discapacidad, mantienen sus posturas y han segudentando bajas expectativas
en relacion a discapacidad. Esto da a entendedepieo de estas representaciones
sociales segun lo afirma Pintos (2005), individpossentan cierto tipo de esquemas
e imaginarios sélidos que le impide tener otroificado 0 un cambio en su postura,
en esta cuestion, frente a la discapacidad, yalggiemaginarios proporcionan
explicaciones globales de fendmenos fragmentatims, imaginarios construyen
esquemas que permiten explicar los sucesos coneeles propios de las
experiencias dispersas y con esos materiales agastrconvicciones solidas que
proporcionan un esquema explicativo de todo lompetla acontecer. Lo imaginario
es la incesante y esencialmente indeterminadaiéreaocio-histérica y psiquica de
figuras, formas e imagenes que proveen contenidogisativos y lo entretejen en
las estructuras simbdlicas de la sociedad. Ncase die contenidos reales o racionales
(Alméras, 2002). Lo imaginario como lo afirma Agsir(1997), se refiere a lo
simbodlico, el cual es concebido como una estruduearepresenta la realidad en un

orden diferente a lo real.
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Siguiendo con los objetivos de estudio; un terdgetovo se centra en las
narrativas que construyen los padres de la Fundacima Arte entorno a la
discapacidad de su hijo. Con referencia a estgadtese encontré6 manifestaciones y
expresiones afectuosas por parte de los padresrelacion a su hijo con
discapacidad, igualmente se mir0 la utilizacion pdgabras estimulantes para el
desarrollo de las actividades, lo cual es de grgpoitancia para mejora de la calidad
de vida de un sujeto que presente discapacidaghuasi como lo menciona Garcia,
Afanador y Cuervo (2002), la familia juega un papely importante en el desarrollo
de un individuo que tiene discapacidad, por sejetentral, lider, agente facilitador
y permanente del desarrollo del nifio(a).

Por otra parte, en estas narrativas, con relaciés ateracciones verbales y
simbdlicas, se observd que persisten comentaridsuda, rechazo y compasiéon de
las personas frente a un individuo que presentapiésidad, y por parte de algunos
padres toman la discapacidad como limitante fisicogual indica que se siguen
presentando creencias y prejuicios en torno asleagacidad. Esto se corrobora en un
estudio realizado por Villamil, Fonseca y Puerto0@®) en la Fundacion Universitaria
Manuela Beltran, con docentes, padres de famil@mparferos de aula de nifios
integrados con limitacion cognitiva en el que seci@na que los docentes y padres
de familia asumian posiciones de sobreproteccisulyvaloracién para posibles
actividades que pueden llegar a realizar las passaon discapacidad, por su
condiciébn y por parte de los compafieros estos aaujebn discapacidad eran
percibidos como personas enfermas que generargajgiesar y miedo.

Ante este tipo de situaciones, en el presente iestedencontré que algunos
padres demuestran tener una posicion defensivaagu@os comentarios que las
personas realizan de la discapacidad, otros to®agnorarlos, y en ciertos casos los
padres asumen una posicion agresiva, lo cual datemder que cada padre, toma
distinta clase de posiciones ante estas manifesisi segun su subjetividad y la
experiencia que vive cada dia con su hijo. Asirdasciones de cada miembro de la
familia, como lo menciona Bidondo (2009), dependercomo se ha constituido su

psiquismo, de su conflicto inconsciente y de saatar, lo cual no se pude ignorar ya
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gue cada profesional que interviene en el trataimiéel nifio con discapacidad puede
brindar a la familia el apoyo adecuado y necesario.

Por ultimo; el cuarto objetivo en la presente itigggion, se encamino a las
practicas cotidianas de los padres de la Fundacioa Arte con el hijo que presenta
deficiencia cognitiva, en el que se mir6 que lodrea comparten su tiempo con su
hijo, acompafnandolo en la realizacion de actividgaepuesta por la fundacioén y en
otros espacios realizando actividades de entretenioncon su hijo para su bienestar,
ya sea en parques Y lugares recreativos cercamosegmplazan la falta de espacio
en los hogares o en la propia casa, siendo egjoaderelevancia en la crianza de su
hijo pues es la familia el actor primordial en elrpanente proceso de desarrollo y
crecimiento del individuo con alguna discapacidedgue, en muchos casos como lo
afirman Garcia, Afanador y Cuervo (2002), hay tastones de rehabilitacién que no
han tenido en cuenta a la familia como agenteitiaddr de este proceso, los cuales
desconocen que en ellas hay un potencial y un dSabete a las fortalezas y
necesidades de su hijo(a), propio de la interacaotidiana con él, es decir
desconocen que la familia es el principal prometoun proceso de rehabilitacion, la
cual requiere también de una intervencion parasyueol pueda ser asumido con
claridad, seguridad y confianza ante la crianzauliijo.

De todo lo manifestado anteriormente se pude dgeof; aunque, sigan
persistiendo cierta clase de imaginarios, creengiagprejuicios frente a la
discapacidad, hubo padres, que en su mayoria asmmsel rol con claridad y
responsabilidad, aceptando y comprendiendo la camdde su hijo, con ello y junto
con las instituciones de rehabilitacion puedendainun permanente cuidado para
generar un bienestar integro a la persona conplisaad en cada ciclo de su vida.
En este punto los padres con hijo(s) en situacgddiscapacidad, llegan a una fase de
aceptacion, se dedican a buscar informacién aadgtdrastorno y se apoyan en
personas expertas en estos temas e instituciomesaiajen con esta poblacion. De
tal manera los padres prueban todos los recurs®saonsideran utiles para lograr
una mejor calidad de vida de su hijo con discapac({@idondo, 2009).

De igual manera se debe resaltar que los padrés Eendacion Luna Arte

manifiestan un buen conocimiento medico en rela@bma discapacidad, pero
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continban asimilando la discapacidad con limitaegoren actividades, por lo que
demuestran bajas expectativas en cuanto la iniégracla vida social, enfatizando
en la ausencia de actividades laborales en ladideé San Juan de Pasto para las
personas que tiene una discapacidad cognitiva.

Finalmente en el desarrollo de esta investigac®rerscuentra, que en la
sociedad se estan produciendo cambios de mentalidadepresentaciones sociales
encaminados a la integracion de las personas wacgih de discapacidad, en donde
ya se han abierto espacios en los que se puedaarema intervencion removiendo

los prejuicios y creencias que contintan dificul@el proceso de inclusion.
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CONCLUSIONES, LIMITACIONES Y RECOMENDACIONES

Después de realizar el proceso de interpretacidresidtados y de discusion

de autores se llega a las siguientes conclusiones:

En el grupo de padres de familia con hijos en siurade discapacidad, se
encuentran cambios de mentalidad enfocados a llevdrijo a un proceso de
integracion con diversas actividades que propowrernaunidad, como son encuentros
recreativos, deportivos y conferencias en rela@ota discapacidad. También se
encuentra que los padres tienen un buen conocnierddico en relacion a la
discapacidad, que es enriquecido por el contactdnsiituciones y fundaciones que
trabajan con esta poblacion, esta estrecha rel@odras instituciones permite a los
padres elaborar conceptos que permiten la inseecidas actividades sociales.

El nacimiento de un hijo en situacién de discamtidepresenta para los
padres una vivencia particular que da origen a ve@®sentaciones sociales que se
establecen desde su diario vivir, la interacciém e€locontexto y las relaciones que se
establecen con éste, de igual forma se encuengrtogupadres toman como referente
la experiencia de otros padres que tienen hijositeracion de discapacidad, para
adoptar pautas en el manejo del hijo.

Los padres de un hijo en situacion de discapacidpgran o se alejan de
personas que realizan comentarios ofensivos y digpe en relacion a la
discapacidad, pues buscan evitar enfrentamien®®nsuentro que generalmente
estos comentarios se realizan en un contexto d=aeitm formal y son realizadas por
personas entre 15 y 25 afios de edad.

Los padres reconocen que hay un apoyo gubernampata se considera
insuficiente, puesto que su cobertura abarca lnageelacionados a la salud fisica y
dejan de lado los temas relacionados con la saladtah e integracion a las
actividades sociales. En cuanto a la creacion placess laborales para la persona en

situacion de discapacidad, los padres expresamfimepidad; en primer lugar,
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porque los cargos ofrecidos no permiten un crecitaigpersonal, y en segundo
término porque los hijos no cuentan con capacitegara ocupar buenos empleos.

Los padres con hijos en situacion de discapacidah) modificado
expresiones y comportamientos por insinuacion deuladacion Luna Arte, dichos
comportamientos eran calificados de sobre protestopor lo tanto los hijos no
lograban una autonomia en sus decisiones y adietda

Se reconoce a la madre de la persona en situaei@isdapacidad como el
principal cuidador, puesto que ella permanece egomaontacto con el hijo,
asistiendo a controles médicos, reuniones, actieislaecreativas y demas acciones
gue implica el cuidado de la persona en situacédiscapacidad, dicho cuidado del
hijo ha limitado la vida social de la madre

En cuanto a la forma que tienen los padres pasazioslarse con su hijo en
situacion de discapacidad manifiestan utilizar egjgmes de afecto y motivacion
para estimular actividades ya sean recreativasbajts propuestos por la Fundacion
Luna Arte, asimismo los padres utilizan palabrgslieativas para modificar el mal
comportamiento de su hijo y si este persiste atiliel castigo fisico como ultimo
recurso para corregir las conductas inadecuadas.

Los parques y lugares recreativos son de impodarnmiesto que suplen
espacios fisicos no disponibles en el hogar, y éemmgntan el desarrollo corporal y
mental de la persona en situacion de discapacidad.

Los padres restringen actividades de la persorsitescion de discapacidad
ante la inseguridad que se presenta en algunazeecle la ciudad, manifestaciones
de rechazo por algunas personas y temores creadegs mismos.

Las limitaciones que surgieron dentro del procasestigativo fueron:

Se encontraron en los padres de familia ciertosaaerdos con la parte
directiva de la Fundacion Luna Arte, lo que en ungpio obstaculizo el proceso
investigativo, situacion que se superd después gedsentacion del proyecto, que
posteriormente motivo la asistencia de los padres.

La institucion estaba realizando otras actividades los padres, que en

ocasiones interrumpieron el proceso por la conciériade horarios para las
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reuniones, presentd dificultades porque algunosegatknian actividades de tipo
laboral.

En la sociedad los padres se encuentran con psstarprejuicios en relacion
a la discapacidad, que disminuyen el impacto deplocesos emprendidos por la
Fundacion Luna Arte y el grupo investigativo engaadio a resignificar el término
discapacidad y alejarlo de una concepcion limitante

El proceso investigativo permite hacer las sig@emécomendaciones:

Se implementen programas de psicologia encaminadtyabajar con los
padres de familia del hijo en situacion de discajaal; que abarquen tanto la parte de
inclusion a las actividades sociales, como la gasteo-afectiva del padre.

La capacitacion de toda la comunidad de padresmdid de la Fundacion
Luna Arte, en relacién a las habilidades de comdizey de manejo de conflictos, se
convierten en una oportunidad para mejorar lascimias y los procesos de
integracion a la sociedad.

Se recomienda a la fundacion Luna Arte implemesxtarones encaminadas a
la integracion del padre de familia, a las actigdmconcernientes al cuidado del hijo
en situacion de discapacidad.

Es importante fomentar espacios en que los padresigos en situacion de
discapacidad conozcan los derechos y deberes queydes corresponde.

Es relevante que la misma institucion realice segritos e investigacion en
torno a la convivencia familiar de la persona ¢masion de discapacidad, puesto que

de esto dependen varios procesos que llevarapradiar integral de la familia.
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Anexo A

CONSENTIMIENTO INFORMADO

El presente documento tiene como finalidad, daoreocer a usted aspectos basicos
del proyecto de investigacion titulado “Represeotaes sociales de la discapacidad
en padres de familia de la Fundacién Luna Arte troitgs en torno a la deficiencia
cognitiva de su hijo”. Para el cual solicitamogddaboracion de padres de familia de
dicha institucion.

Esta informacién le permitira considerar su pgsacion en el proceso investigativo,
por lo tanto solicitamos leer con mucha atenciénplentos referidos a continuacion:

1.

La investigacion consiste en obtener informacionrcae de las
representaciones sociales que genera la discapaerd@gadres con un hijo
gue presenta deficiencia cognitiva.

Los responsables de esta investigacion son estadiaegresados del
programa de Psicologia de la Universidad de Narifio.

Se realizara durante el proceso de investigacibeerwacion de los padres
durante actividades planteadas por el grupo inysseo.

Se desarrollara una entrevista con los padresnddéidadentro del proceso de
investigacion.

Se realizaran actividades tipo taller en los cuatesrabajara con grupos de
padres de familia.

En cualquier momento el padre puede retirarse devisstigacion si asi lo
desea.

La informacion obtenida sera confidencial y mangjagclusivamente por el
equipo de investigacion.

Los datos personales de los padres no seran cigedomgun apartado de la
investigacion, ya que seran manejados confideneratien

El aporte de la investigacion a la institucion dstes en contribuir en la
comprension y conocimiento de las dinamicas sciglfamiliares presentes
en padres con hijos en situacién de discapacidad.

10.El equipo de investigacion esta presto a respandeietudes acerca de datos

relevantes relacionados con el proceso llevado o caiando usted lo
requiera.

Después de leido el documento comprendo y aceptédminos acordados.

Firma del padre de familia:
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AnexoB
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los matices del afecto,

las risas del color,
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la cobija de la ternura

Para albergarnos en

LUNA ARTE

FUNDACION LUNA ARTE en junturas de vida.
NIT 8305097725 Socrismi

ARTE U AFECTO.

CERTIFICA

Que EDGAR HUMBERTO MISNAZA RODRIGUEZ. identificado con la cédula
de ciudadania numero 87.067.601 de Pasto y CARLOS HERNAN ERAZO
MENESES, identificado con la cédula de ciudadania nimero 87.063.043 de

Pasto, Realizaron el Proyecto de grado REPRESENTACIONES SOCIALES DE LA
DISCAPACIDAD EN PADRES DE FAMILIA DE LA FUNDACION LUNA ARTE CONSTRUIDAS

EN TORNO A LA DEFICIENCIA COGNITIVA DE SU Huo. Para optar el titulo de
Psicologos.

Sus conocimientos y carisma humano son muy importantes como aportes al
desarrolio del desarrollo integral de los participantes y las familias de nuestra
entidad.

Esta certificacion se hace por solicitud de los interesados a los treinta (30) dias
del mes de septiembre de 2010.

Atentamente,

NN f

2 /) )
Ll
ANDA MAYA

Cra 30 # 20-45 Barrio Las Cuadras
Cel. 3006136735 1 Fundaluna_ arte!
www.fundalunaarte.es-Vg <3l P, J. Camara de Comercio 6 de diciembre de 2.004
: : No.11366 Libro [.  Nit: 830508772-5
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Anexo C
FORMATO ENTREVISTA A PROFUNDIDAD

1. ¢Aparte de las explicaciones médicas y cientificas,
cree usted que existen otras explicaciones adacsiin de discapacidad de su
hijo?

2. ¢(Cree que hay algan motivo por el cual su hijo daan situacion de
discapacidad?

3. ¢Segun su experiencia, que creen que piensa ladadciacerca de una
persona en situacién de discapacidad?

4. ¢Qué piensan las personas cercanas a usted (faamiligo, vecinos) en
relacion con la discapacidad de su hijo?

5. ¢Cree usted en alguna préactica que pueda influa emejoria de la situacion
de discapacidad de su hijo?

6. ¢Qué entiende usted por discapacidad?

7. ¢Qué conceptos sobre la discapacidad manejaba deitescimiento de su
hijo, y que conceptos maneja ahora?

8. ¢De qué forma usted ha fortalecido los conocimgnt@acerca de la
discapacidad?

9. ¢Qué aspectos cree usted que no se han modifinaglormanera de entender
la discapacidad?

10.¢,Qué palabras utiliza diariamente para relacior@msesu hijo?

11.¢Qué palabras utiliza para corregir a su hijo?

12.¢Usted se ha sentido incomodo frente a comentariag personas que lo
rodean en relacion con la discapacidad de su hijp@que?

13.¢Como se refiere usted ante los demas, frentdisdapacidad de su hijo?

14.¢Queé tipo de actividades realiza diariamente cdrijsl

15.¢,Qué cuidados especiales ha debido establecerucdmjos (alimentacion,
movilidad, adecuacion de la casa etc.)?

16.¢Qué actividades se le dificulta realizar o hadtejde practicar debido a la
situacion de discapacidad de su hijo?

17.¢;Puede describir el lugar donde vive, y si esteculia o favorece el
desarrollo de su hijo en situacion de discapacidad?
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Anexo D

GUIA DE OBSERVACION
Nombre del observador
Hora de inicio de la observacion
Hora de finalizacion de observacion
Participantes
Lugar de observacién
Descripcion de la situacion a observar
Comentarios sobre la discapacidad

¢,Como manifiestan los padres (sentimientos) ddifasuis vivencias en relacién a la
discapacidad de su hijo?

¢, Como se ha fortalecido el concepto de discapaeiddos padres?

¢ Qué efecto tienen los comentarios que se realra $a discapacidad del hijo
(rabia, indiferencia)?

¢,Qué clase de comentarios son?

¢, Con que palabras se expresa el padre con rekddido en situacion de
discapacidad?

Pensamientos sobre la discapacidad

¢, Qué términos utilizan los padres de familia papdiear la discapacidad?

¢ Los padres realizan algun comportamiento querlkeeala cura de su hijo?
¢, Como percibe el padre la sociedad en relaciomliadapacidad?

¢La forma como trata el padre de familia a sudmaituacion de discapacidad (en
palabras y gestos)?

¢Expectativas del padre de familia en relacionsitlacion de discapacidad del hijo?

¢, Cuales son los conceptos sobre la discapacidatbgueermanecido atreves del
tiempo?

Cuidado y atencién de los hijos en situacion de diapacidad
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¢,Cual es el padre de familia que tiene mas conentmide las actividades que
realiza el hijo en situacion de discapacidad?

¢En qué sitio pasa la mayor parte del dia la parsorsituacion de discapacidad (la
fundacion o en la casa con los padres)?

¢, Qué actividades se han vuelto imprescindibles f@aa el padre como para el
hijo?

¢, Qué palabras o gestos utiliza el padre de fapalia corregir algin
comportamiento del hijo en situacién de discapatida

¢, Qué palabras o gesto utiliza el padre de famdlia pstimular las actividades que
realiza el hijo en situacion de discapacidad?

Identificaciones sobre el contexto social.
¢,COmo es el sitio en el que se desarrollo la parsorsituacion de discapacidad?

¢, Qué sensacion les produce a los padres el sigbgere se desarrolla la persona en
situacion de discapacidad?
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Anexo E

Talleres

Primer taller
OBJETIVO GENERAL: Interpretar las representacios@sales de los padres de
familia de la Fundacion Luna Arte construidas enda la discapacidad de un hijo
gue presenta deficiencias cognitivas.
OBJETIVO ESPECIFICO:
Presentar el proyecto representaciones socialles gadres de familia de la
fundacion luna arte construidas en torno a la gscidad de un hijo que presenta
deficiencias cognitivas.
Explorar las representaciones sociales que matwggadres de los usuarios de la
fundacion Luna Arte
Responsables: Psicologos egresados: Edgar H MisGadas H Erazo
Fecha: Abril 21, 28; Mayo 5,12
Indicador de logro: los padres de familia manifestdas concepciones que poseen
acerca de la discapacidad
Descripcion de la actividad: como este era el pritaléer que se realizaria con los
padres de familia se decidio en primer lugar prasezi proyecto que se va a realizar
en el que se desea identificar las representacgmwasles que poseen los padres en
relacion a la discapacidad.
Después de esto se realiza una lluvia de ideaslaes apoyado con carteles en
donde los padres de familia expresan sus expeaeneiacionadas con la
discapacidad en cuanto la relacion con la comunigdnas creencias que maneja la
comunidad y la elaboracién con base en vivencids dee es la discapacidad.
Total participantes: 20 personas

Segundo taller
OBJETIVO GENERAL: Interpretar las representaciosesiales de los padres de
familia de la Fundacién Luna Arte construidas emdaa la discapacidad de un hijo
gue presenta deficiencias cognitivas.
OBJETIVO ESPECIFICO: identificar situaciones retexddas con la discapacidad
en donde se puede apreciar las representacioriaksoc
Responsables: Psicologos egresados: Edgar H MisGadas H Erazo
Fecha: 19 de Junio de 2010
Indicador de logro: la elaboracion un collage end#ose observe la manifestacion de
representaciones sociales y la discapacidad
Descripcion de la actividad: Se decidié dividint@ler en dos partes. En la primera,
se realizard una somera presentacion de las psrpanécipantes en el taller y una
discusion libre acerca de las principales necesglad obstaculos con los que se
encuentran las personas con discapacidad. Durataee@pa, se procurd que todos
opinen.
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En la segunda parte se dividio al grupo en dos lgs@idié que participaran en un
collage con recortes de revistas para plasmarolasiusiones del taller, permitiendo
la cooperacion grupal y un mayor énfasis en logypugieran transmitir.
Total participantes: 20 personas

Tercer taller
OBJETIVO GENERAL: Interpretar las representaciosesiales de los padres de
familia de la Fundacién Luna Arte construidas emdaa la discapacidad de un hijo
gue presenta deficiencias cognitivas.

OBJETIVO ESPECIFICO:
Identificar qué tipo de narraciones manejan loggmde familia en relacién con la
situacion en discapacidad del hijo

Responsables: Psicologos egresados: Edgar H MisGadas H Erazo

Fecha: 31 de Julio 2010

Indicador de logro: Los padres expresaran sentiumsemgjue genera en ellos la
discapacidad de su hijo

Descripcion de la actividad: Se realizara una atdty denominada juego de roles en
la cual los padres de familia representaran sibmague han vivido y que estan
relacionada con la discapacidad de sus hijos.

La primera dramatizacion esta relacionada a pasibitiaciones conflicto que se
puede presentar en la sociedad en donde esta fgréssituacion de discapacidad.
Una segunda dramatizacion esta relacionada comcsites en donde la persona en
situacion de discapacidad es aceptada en acti\dzambales.

Las situaciones a dramatizar seran propuestasopgpddres, los cuales disefan el
guion de acuerdo a sus experiencias.

Después de esto se realizara una retroalimentae&do visto por todo el grupo de
participantes

Total participantes: 20 personas

Cuarto taller
OBJETIVO GENERAL: Interpretar las representaciosesiales de los padres de
familia de la Fundacién Luna Arte construidas emdaa la discapacidad de un hijo
gue presenta deficiencias cognitivas.

OBJETIVO ESPECIFICO: Generar un espacio para debabbre las
representaciones sociales y la discapacidad, paionde la proyeccion de una
pelicula en las que se muestra esta tematica.

Responsables: Psicologos egresados: Edgar H MisGadas H Erazo
Fecha: 4 de septiembre de 2010
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Representaciones sociales frente a la discapacidad

Indicador de logro: la sensibilizacién de los padde familia sobre las posibles
situaciones que puede vivir su hijo, y destacamlgortancia que tiene en la vida del
hijo la toma de decisiones con autonomia

Descripcion de la actividad: se proyectara la péione llaman radio después de esto
se hara una reflexion de los temas tratados copddes de familia

Total participantes: 20 personas
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Representaciones sociales frente a la discapacidad

Anexo F

Matriz de categorias analiticas
Tabla 1
Objetivos Categoria Ejes Técnica de

recoleccion
Identificar las creencias que Creencias | pensamientos Talleres
poseen los padres de familia de |a o y
Fundacion Luna Arte, en torno a experiencias Observacion
la discapacidad de su hijo que Rituales Entrevista a
presentan deficiencias cognitivas. profundidad
Reconocer los significados que | significados| Concepto sobre | Talleres
han tejido los padres de la discapacidad y
Fundacion Luna Arte en torno a |a Observacion

discapacidad.

Anclaje

Entrevista a

Prevalencia de | profundidad
conceptos sobre
discapacidad

Analizar las narrativas que narraciones| Expresiones Talleres

construyen los padres de la
Fundacion Luna Arte entorno a |
discapacidad de su hijo.

cotidianas

Interacciones

Observacion

Entrevista a

verbales y i
simbélicas profundidad
Identificar las practicas cotidianasPracticas Costumbre Talleres
de los padres de la Fundacion _ y
Luna Arte con el hijo que presenta Cuidado Observacion
deficiencias cognitivas. contexto Entrevista a

profundidad
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CATEGORIA: CREENCIAS

Anexo

G

Representaciones sociales frente a la discapacidad

Triangulacion de resultados

Ejes

Preguntas
orientadoras

ENTREVISTA
Proposiciones
significativas

TALLERES
Proposiciones
significativas

OBSERVACION
Proposiciones
significativas

Proposiciones
agrupadas

Categorias
Inductivas

pensamientos

¢Cree que h
algun motivo
por el cual su
hijo naci6 en
situacion  de
discapacidad?

dys padres da
explicaciones

médicas a |3
situacion de
discapacidad d
sus hijos.

En un minimo
porcentaje ng
tienen
explicacion de Iz
discapacidad.

La asistencia
médica clarificé
la comprensior
de enfermedad.

En algunos caso
el bajo
rendimiento
académico llevd
a la busqueda

nExplicacion
medica a
A discapacidad

eDiscapacidad
por herencia

Buscan culpa
descuidos en
etapa

| gestacion

|

[72)

Ig

e
[
de

Algunos padres
presentan

explicaciones
medicas a
discapacidad

.

(e

Por factores
hhereditarios

3]
Se culpabiliza a
descuido en €
embarazo q
malos habitos d
los padres

Pocos padres n
tiene una
explicaciéon a la
discapacidad

5 Predominan
explicaciones
medicas a

L situacion
discapacidad

F:

de

En muy pocos
casos S€
presenta
desinformacion
les relacion a |
situacion de
pdiscapacidad

En algunosg
ocasos los padr
buscan
culpables a Ig
situacion de
discapacidad deg
hijo

1

D

L

S~

9]

Explicaciones
médicas de
enfermedad

Desinformacion
en pocos casg
sobre
discapacidad

Buscando
culpables entre
los padres

)%
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Representaciones sociales frente a la discapacidad

médica.

Se le atribuye I3
discapacidad de
hijo a
enfermedades d
la madre en €
embarazo 0
golpes sufridog
en la infancia.

En algunos caso
los padres Iq

atribuyen culpa 4
comportamientos
de la pareja, o
conductas
durante e
periodo de
gestacion.

En pocos caso
se atribuye I3
discapacidad
factores
hereditarios.

Muy pocos
padres mostraro
no tener alguna

o=

n

§

55

explicacion a la
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Representaciones sociales frente a la discapacidad

discapacidad de

su hijo.

Experiencias

¢Que

modificaciones
en la socieda(
se han
percibido en
relacion a |4
discapacidad?

Existe un meno

rechazo a la
jpersonas e
situacion de
discapacidad que
antes.

Se estar
abriendo
espacios de
integracion para
personas e
situacion de
discapacidad
Hay mas
actividades
recreativas y

deportivas par:
las personas e

situacion
discapacidad

de

rLa mayoria de

slos padres
L perciben un
incremento de

conocimiento
sobre F
discapacidad e
la sociedad.

La mayoria de
padres
manifiestan que
> existe poca
A oportunidades
nlaborales  parz:
las personas e
situacion de
discapacidad

Los padres
manifiestan que
existen  pocos
proyectos
gubernamentale
ique trabajen [
Ndiscapacidad

Persiste
rechazo
poblacion

e

.

[«

en

a

La mayoria de

una postura
escéptica ante ¢
posible  cambig
de la sociedad e
nrelacion a la
discapacidad

Falta apoyo de
entidades
> gubernamentales

en relacion a Ig
discapacidad

A

nLos padres
muestran  baja
expectativas e
relacion al
proceso de

> integracion de s
5 hijo en situacion

de discapacidad
S

1S4

Los padres
manifiesta poca
oportunidades

L laborales

La sociedad est

padres muestranmodificando

A posturas, para |
2lintegracion  de
las personas e
nsituacion de
discapacidad

Falta de
> oportunidades
laborales  parg
las personas e
1 situacion de
discapacidad

falta apoyo de
sentidades
ngubernamentale

=

U7

alncremento de
conocimiento

asobre
discapacidad

n

apoyo
gubernamental

3)“
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Representaciones sociales frente a la discapacidad

discapacidad,
manifestando e
Su mayoria po

personas
jovenes.
¢ Segun la Existe temor en Falta de| Falta apoyo enPersiste en laComentarios dé
experiencia del algunos  padrescapacitacion  de¢ instituciones sociedad enfermo y de
padrc_a de antes posimes!os_dogentes €Neducativas comentarios decompasion
familia, que burlas y rechazo'nSt'tuc'oneS enfermo o de
piensa la educativas. Persiste e| compasion
sociedad a las personas éen N
: . rechazo pol
acerca de unaSituacion de Los padres persona o
persona  endiscapacidad. | manifiestan que ” .
situacion  de persiste e| Manitestaciones
discapacidad? rechazo a lagde enfermo o de
personas encompasion
q . -z
Los padres gjyacion de

perciben que |

d

sociedad rechaza
menos a las
personas en
situacion de

discapacidad qu
antes.

Algunos casos s
advierte rechaz
en instituciones
gubernamentale

A discapacidad.

)

U)

Algunos padres
se muestran
conformistas con
el trato que Ig
sociedad les da
las personas ¢
situacion de
discapacidad.

=]

)4
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Representaciones sociales frente a la discapacidad

En la mayoria de
los casos hay
poca interaccion
con los vecinos.

En bajo
porcentaje se
advierte poca
interaccion  cor
la familia de los
padres con hijo
en situacion de
discapacidad.

UJ

¢ Como ha Pocos padresCapacitacion La mayoria de Capacitacion emnCapacitacion en
vivido el padre perciben sobre el manejopadres el proceso deel proceso de¢
gl_e famll_lgl dIa indiferencia de la d$ la Rersonade”reaccionan antecrianza crianza.
IScapacidad | gqciedad ante 1p>'H1acton 9 comentarios  d&

)
discapacidad e burl laci6 | Rechazo por
fundaciones ¢ Pura €n relacion 515nos sectores
instituciones a la discapacidad e |3 sociedad

del hijo?

=]

discapacidad

Pocos padres ge

Los adres

Eg pocoZ d\zg::sman?fiestapn que Muestran

. persiste el sumisos ante
colaboracion e achazo a la$ burlas de
eI. proceso de personas e personas eh
crianza por p_qrteg[tuamén_ de |elacion a su hijo
de algun familian discapacidad.
de los padres con Capacitacion en
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Representaciones sociales frente a la discapacidad

hijos en el proceso de
situacion de crianza de la
discapacidad. persona en
situacion de
discapacidad
En la mayoria de
los casos se
percibe
comprension y
apoyo por parte
de las familias a
los padres con
hijos en
situacion de
discapacidad
Rituales ¢,Cree usted eAlgunos padreslLa mayoria de Algunos padres Explicaciones | Tratamientos
alguna préctica presentan padres muestrales dan| medicas para lade iguales e
que pueda rituales de tipg explicaciones | relevancia g discapacidad actividades
influir en la| religioso en medicas a laposturas medicas religiosas
mejoria de Ig donde son situacion de en relaciéon a la Tratamiento de
situacion  de consientes quediscapacidad deldiscapacidad iguales ern
discapacidad | estas practicashijo actividades
de su hijo? no lograran una Asistencia a religiosas
curacion en e] Algunos padres actividades
aspecto medico.| presentan religiosas par
rituales de tipg buscar
religiosos, comprension
Algunos padresrelacionado comn
perciben que lasel bienestar de la
personas enpersona en
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Representaciones sociales frente a la discapacidad

situacion de situacion de
discapacidad sondiscapacidad
tratadas como

iguales en

algunos rituales

Predominan
explicaciones
médicas a la
situacion de

discapacidad qu
presenta el hijo.

(4%

Algunos padres
resaltan
actividades
recreativas com
importantes par
el bienestar de |
persona er
situacion de
discapacidad

= 9O

CATEGORIA: SIGNIFICADO DEL CONCEPTO DE DISCAPACIDAD

Ejes Preguntas ENTREVISTA | TALLERES OBSERVACION | Proposiciones| Categorias
orientadoras | Proposiciones | Proposiciones | Proposiciones agrupadas Inductivas
significativas significativas | significativas
Conceptos de la¢Qué Algunos padres Algunos Los padres Concepto Concepto de
discapacidad entienden log Manejan un padres manejan la medico de Igd enfermedad
padres po concepto manejan un discapacidad segyndiscapacidad | de la
medico sobre laconcepto de su propia discapacidad
discapacidad. | superacion experiencia. Concepto
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Representaciones sociales frente a la discapacidad

discapacidad?

La mayoria de

discapacidad
con enfermedad

se maneja baja
expectativas e
relacion con I3
persona ef
situacion de
discapacidad

un
porcentaje
asocian la
discapacidad
con limitantes
en actividades
fisicas

poco

Pocos  padre
han  adquirido
conceptos
médicos er
relacion a Ia
discapacidad.

padre asocian ladiscapacidad.

relacionado &
la

Algunos

padres
smanejan I3
ndiscapacidad
como
1 enfermedad
limitante  en
actividades

La mayoria dg
padres
manifiestan
que la
situacion  de
5 discapacidad
afecta el
entorno
sfamiliar.

|

discapacidad

discapacidad

enfermedad
limitaciones
fisicas

basado en Concepto
Los padres colocanexperiencias
como relevante la
parte médica de laLa

asociada com

basado en
experiencia

Anclaje

¢De qué form
los padres ha
fortalecido los
conocimientos

acerca de la

discapacidad?

ala mayoria de
Npadres har
fortalecido  sus
conceptos sobr

discapacidad por

El concepto dg
y discapacidad
se hal
fortalecido por
el contacto de
instituciones Y

(L)

la asistencia

Los padres ha
adquirido

conceptos por €
contacto cor
fundacion e

instituciones a la

nCapacitacion
en

Ifundaciones ¢
instituciones

s Aprendizaje

Capacitacion
en
» fundaciones
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Representaciones sociales frente a la discapacidad

capacitacion e
fundaciones

Un alto
porcentaje  de
padres de
familia se

documentan co
relacion a |lq
discapacidad

Algunos padres
manifiestan que

han mejorado s
conocimiento
sobre
discapacidad
basandose en

experiencia de

Sus pares.

Pocos padre
utilizan medios
como internet @
televisibn  parg
aprehender
sobre

discapacidad

1Y
L

N

1Y

—

[92)

1 fundaciones

La experiencig
de otros padre
ha enriquecidd
el

conocimiento
sobre la
discapacidad

pertenecido.

enriquecido
conocimiento

que el hijo ha

SEl contacto con
otros padre coI
hijos en situacion
de discapacidad h

—

SU

por

experiencia de

otros padres.
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Representaciones sociales frente a la discapacidad

Prevalencia
concepto
discapacidad

| ¢ Qué aspecto

modificado en
l[a manera d¢

discapacidad?

sla mayoria de Los padres ds
padres pasan defamilia han

la indiferencia

2 la discapacidad, termino

a una postura d
comprension

Un alto

porcentaje  de

padres a los queAlgunos
jpadres afirmar

la discapacidag
les producig

pena, pasan grechazo a lasenfermedad
una postura personas en
aprendizaje situacion de Los padres  d¢

sobre este tema

algunos padre
manejan e
termino
discapacidad
relacionado cor
enfermedad
limitaciones
fisicas

Algunos padres

enfermedad

relacionado indiferencia o e

con la

discapacidad | postura
comprensiva.

que  todavig
persiste e

discapacidad.

Algunos con personas €
padres se situacion de
Smuestran discapacidad
conformes con mantienen su
la situacion de posturas.

discapacidad
]de su hijo

Conocimiento
previo en
relacibn a la
discapacidad,
en persona
que ya habiat
> tenido contactd

>Hay un cambio ef
el concepto sobreasimilan
conservado el discapacidad condiscapacidad

el nacimiento de

1 En algunos casq
se asimila Id

familia que habiar
tenido contactq

12}

-

nLas

hijo, pasando de laenfermedad

rechazo o unaConocimiento

previa acerca previo en

discapacidad

discapacidad con

A1%

con ella

Asimilacion
de la
discapacidad
con
enfermedad

Conocimiento

relacion a la
discapacidad

82



Representaciones sociales frente a la discapacidad

han cambiadc

aspectos dé
manejo, por
insinuacion  de
la fundacion

Pocos padre
que habiar
tenido contactg
con la

discapacidad, n
han modificado
sus conceptos.

Pocos padre
han mantenidg

bajas
expectativas e
relacion al

discapacidad

Pocos padre
manifiestan har
cambio total er

la manera de

D

AY”J

O

w

—

I
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Representaciones sociales frente a la discapacidad

percibir la
discapacidad.
Pocos padres
perciben
cambios de la
sociedad
(contindan
rechazo €
indiferencia) en
relacion a la
discapacidad
CATEGORIA: NARRACIONES
Ejes Preguntas ENTREVISTA TALLERES OBSERVACION | Proposiciones | Categorias
orientadoras | Proposiciones Proposiciones | Proposiciones agrupadas Inductivas

significativas

significativas

significativas

Expresiones
cotidianas

¢ Qué palabra;
utiliza
diariamente
para
relacionarse
con el hijo en
situacion  de
discapacidad?

sLa mayoria de

padres utilizarn
expresiones
amables frente
su hijo.

Los padres
manifiestan su
afecto por medig
de abrazos

yLos padres ds

La mayoria d€
padres utilizan
expresiones d
aafecto en I3
relacion con e
hijo en
situacion  de
discapacidad

)

A} %4

econ el

Los padres utilizar
palabras de afectoamables
hijo en

de

situacion
discapacidad

Los padres utilizaf

palabras

estimulantes par

1 Expresiones

Lestimulantes par

y dg
comprension cor
la persona ef
situacion de
discapacidad

Palabras

Expresiones
2 estimulantes
1 para
nactividades

D

reforzar

realizar
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Representaciones sociales frente a la discapacidad

besos.

Algunos  padres
han modificado 13
manera de
interaccionar cor
su hijo por
insinuacion de |3
fundaciéon  Lung
Arte.

Pocos padre
manifiestan tiener
un trato norma
con su hijo er
situacion de
discapacidad.

familia

manejan  uNa
5 comunicacion
L verbal,
> apoyada
1gestos y sefia
adquiridas e

crianza.

[

por

rel proceso de

el

desarrollo de
1 actividades.

» actividades de ¢

S

en
de

persona
situacion
discapacidad

¢ Qué palabra
utiliza para
corregir al hijo
en situacion de
discapacidad?

sLa mayoria de

utiliza
e

padre
expresiones

2tono fuerte par:

reprender
hijo.

a s

La mayoria de

padres  utilizan
palabras de
explicacion
cuando

reconvienen a s
hijo

Algunos padres

tienen en

ncuenta las

3 circunstancias

upara utilizar las
palabras con s
hijo

La mayoria d€
> padres utilizarn
palabras

fuertes y gesto
upara reprende
al hijo

5 En algunos padre
surgen sensaciong
de arrepentimient

después
corregir al hijo
]

(2]

=

Pocos

padré

A} %4

d

sPalabras
rexplicativas

> Castigo fisico

Arrepentimiento
después de
castigo

Palabras

explicativas
para correqgif
comportamiento

Castigo fisico
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Representaciones sociales frente a la discapacidad

manifiestan  que
llegan al castigq
fisico con su hijg
es situacion dg
discapacidad.

En pocos casos ¢
castigo fisico Ig
realiza el padre

1%

=8

Interacciones

verbales
simbdlicas

b/

¢, Coémo S€
refiere el
padre ante lo
demas, frente
a la
discapacidad
de su hijo?

> La  mayoria de
padres habla
snormalmente  dé
2la situacion  de
discapacidad d
su hijo.

Algunos
resaltan
discapacidad

como enfermedad

padres
I3

Pocos padre
hablan
explicativamente
sobre la
discapacidad

En un bajo
porcentaje los

padres tratan d
ocultar la
situacion de

los padres
nhablan de
pforma normal
» de la persong
cen situacion de
discapacidad

5 algunos padre
hablan de

discapacidad
1 del hijo, pero
resaltan que n
ses enfermo

I3

pocos
hablan
forma
explicativa
sobre

5 discapacidad

ede su hijo

de

lal

pocos padre
eno  hablan €

discapacidad d

padre

A

D

=

]
|

D

1Y

Uy

Los padres seEn pocos caso
refieren con se trata  de
expresiones deexplicar la
afecto en la discapacidad
relacion con el hijg

en situacion deHablan del hijo

discapacidad.

Algunos  padres
toman la
discapacidad com
limitante fisico.

Algunos  padres
tratan de explicar
la discapacidad

mencionando g

discapacidad

Se habla del hijg

Os;in mencionar |3

discapacidad

SsExplicacion de
> la  discapacidac
a otros
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Representaciones sociales frente a la discapacidad

su hijo intentan ocultar
la discapacida
de su hijo
¢ Se ha sentidoLa mayoria de Rechazo Los padreg Comentarios de Reaccion frente
incomodo padres tratan decomentarios d¢ demuestran tenerburla 0| a comentarios
frente 2 ignorar lo| burla 0 que yng posicion compgsmn en dfa _ la
coment_arlos_, comentarios quesubes_tlman la defensiva ante’relamon_ a la discapacidad
de la situacion _ capacidades d discapacidad
de se realizan sobrela persona enalgunos
discapacidad | la discapacidad | sityacion ~ dd comentarios  qUEReaccién  ante
de su hijo?, discapacidad | las personascomentarios
realizan de la ofensivos
La mayoria dd Los  padres discapacidad. _
_ tratan de Comentarios
padres reaccionangnoray ofensivos
a comentarios decomentarios realizado  por
burla en relacion Algunos  padres personas entre 15
a la discapacidad| Algunos padres reaccionarian  dey 25 afios
tratan de manera agresiva
explicar a otras ante comentarios | 08 pa_dres tratan
personas lo que de evitar a las
Algunos  padres para ellos es la personas que
ignoran discapacidad realizan los
comentarios parga Pocos padres sgecomentarios
evitar enfrentarian ante
enfrentamientos las personas quePocos  padres
emiten los| confrontan a las
comentarios personas que
realizan
En pocos casos Los comentario comentarios
los padres tratan de burla y de
de establecer un compasion son los
dialogo mas  rechazadags
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Representaciones sociales frente a la discapacidad

explicativo con la por los padres
persona que
realiza
comentarios Algunos
comentarios  son
emitidos por
Algunos padres personas entre 15
y 25 afnos
les molestarn
comentarios
compasivos  en
relacibn a g
discapacidad
CATEGORIA: PRACTICAS COTIDIANAS
Ejes Preguntas ENTREVISTA | TALLERES | OBSERVACION | Proposiciones | Categorias
orientadoras | Proposiciones | Proposiciones agrupadas Inductivas
significativas | significativas | Proposiciones
significativas
Costumbre ¢ Qué tipo dda mayoria de La mayoria de Actividades del Actividades del Actividades del
actividades | padres padres hogar con el hijg hogar hogar
realiza comparten las comparten en situacién de
diariamente | actividades son sus hijos;Olisca idad La realizacion de Acompafamientq
.. : . pacida - o
con su hijo? | relacionadas | actividades actividades en actividades
con la casa, coprelacionadas | \yn3  costumbre f€creativas recreativas y
su hijo. con el hogar que se ha educativas
establecido entreF! L
Un _ alto| Algunos los padres y sus@compafiamientc
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