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1. PROBLEMA DE INVESTIGACION

La sordoceguera, tematica de interés en el presente proyecto de investigacion, y
dentro de la poblacién discapacitada, en la que se estima que por cada 4.000
personas una presenta sordoceguera, en los cuales el 80% es por causa
adquirida. Particularmente en Colombia los datos arrojados por la Sense
Internacional (Latinoamérica) en un estudio realizado en Julio 03 de 2004 afirman
que en el pais existen 10.830 sordociegos, sin precisar el porcentaje por
departamento.

El grupo de jévenes de la unidad de trabajo se caracteriza por tener sordoceguera
con patologias asociadas entre las que se tienen retraso mental y pardlisis

cerebral.

El proyecto conducta adaptativa en jévenes sordociegos: un andlisis de discurso
sobre las percepciones de las familias, centra su atencién en el papel de la familia,
siendo ésta, fundamental a partir del cual se lideran procesos de desarrollo, se
consolidan relaciones afectivas, se aprende sobre la cultura, la moral y se
reconocen las caracteristicas y el funcionamiento particular de cada nucleo
familiar; donde el joven aprende normas sociales que le permiten involucrarse
afectivamente con su entorno. Se considera importante el componente familiar
dentro de los procesos formativos de cada sujeto, ya que se involucra,

directamente con el desarrollo de la conducta adaptativa, en habilidades
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practicas, sociales y conceptuales, planteadas desde el nuevo paradigma de
Retraso Mental de la AAMR (2002) de Verdugo, y con procesos de independencia
y autonomia que desde las relaciones intrafamiliares se generan en las personas
con sordoceguera. Lo anterior se sustenta con la afirmacion descrita por el
“Manual para comprender e interactuar con bebes, infantes y nifilos en edad
preescolar con sordoceguera” (2000): “Las personas que sufren de privaciones
sensoriales porque no pueden usar su vision y audicion para obtener informacion
acerca del mundo que los rodea; pueden llegar a ser severamente aisladas de
todo y de todos los que les rodean, y por este aislamiento sensorial y la angustia
que le acompafa, puede encerrarse en si misma Yy volverse dependiente de sus
cuidadores “*. A partir de ello, se elige como Unidad de Trabajo a familias de

jovenes sordociegos de la Fundacion Multimpedidos.

De esta manera se lleva a cabo el proceso investigativo que permite conocer la
relacion y percepcion de las familias y cada uno de sus miembros, con el joven
que presente sordoceguera, en donde el trabajo con familias es necesario no solo
por el apoyo fisico, educativo, moral, etc., sustentado desde la calidad e intensidad
del mismo; sino también para la aceptacion de la realidad del sujeto como

miembro activo de una familia y una sociedad.

'Manual para comprender e interactuar con bebes, infantes y nifios en edad preescolar con
sordoceguera. Instituto UTA Universidad del Estado Pag. 11. 2000
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En la Fundacién Multimpedidos la familia es parte fundamental de la planeacion
de las actividades a desarrollar en el aula e igualmente en el proceso de aplicacion
de las mismas, donde el apoyo es realizado durante la actividad; por lo que es
pertinente brindar una orientacion que favorezca la influencia y percepciéon de las
familias en la adquisicion de conductas adaptativas en jévenes sordociegos; para

logar una mayor autonomia e independencia en los mismos.

En este orden de ideas la presente propuesta de investigacion busca dar

respuesta al siguiente interrogante:

¢,Como influye la percepcion de las familias en el proceso de adquisicion de la

conducta adaptativa de jovenes sordociegos de la Fundacion Multimpedidos del

Municipio de Medellin?
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2. JUSTIFICACION

La poblacién sordociega en nuestro medio, se ha visto influenciada por situaciones
externas, relacionadas con las condiciones socioecondmicas, politicas publicas y
educativas; los cuales han sido factores determinantes para la generacion de
estrategias que favorezcan los procesos de inclusiéon social de esta poblacién. En
este sentido han participado ONGs como la SENSE, SURCOE (Asociacion
Colombiana de Sordociegos), Fundacion Multimpedidos; las cuales ofrecen
servicios de habilitacion, rehabilitacion y educacion a personas con sordoceguera
o discapacidades multiples; con el fin de crear un medio educacional que estimule

las fortalezas de cada individuo.

Dentro de la realidad y dinamica educativa de la Fundacién Multiimpedidos, a
través de entrevistas realizadas a los padres, en la primera fase de la observacion,
mencionan que los diagnésticos iniciales, no aportan informacién suficiente y
clara que permita entender la realidad de la discapacidad. Los diferentes
profesionales del area de la salud, brindan informaciones parciales, las cuales
pretenden ser superadas a partir de propuestas formativas que ayuden a una
mayor apropiacion por parte de las familias, de la situacion particular del joven,
con el fin de que participen activamente en los procesos de autonomia e

independencia en todos los aspectos de la vida de estos sujetos.
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El interés de trabajar con esta poblacion sumado a la revision bibliografica sobre
la tematica, continla fundamentado en la necesidad de allegar informacion
suficiente y pertinente sobre la incidencia y percepcion de las familias en la
adquisicion de la conducta adaptativa, en habilidades practicas, sociales y
conceptuales, que permitan al sujeto ser una voz activa dentro de la dinamica

institucional, social y cultural.
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3. OBJETIVOS

3.1. OBJETIVO GENERAL

Identificar y analizar las percepciones que las familias tienen respecto al desarrollo
de la conducta adaptativa (social, practica y conceptual) de los jovenes con
sordoceguera de la Fundacion Multimpedidos, por medio del analisis del discurso

con el fin de favorecer la reflexién sobre la accion.

3.2. OBJETIVOS ESPECIFICOS

3.2.1. Develar a través de la observacion la influencia de la familia, en el

desemperio de la conducta adaptativa del joven sordociego.

3.2.2. Interpretar y describir a partir del lenguaje, las percepciones que las familias

construyen en torno al joven sordociego dentro de la dinamica familiar.

3.2.3. Valorar y reconocer la importancia de la familia como mediadora del

proceso de desarrollo de la conducta adaptativa del joven sordociego, a

partir de la reflexion de su cotidianidad.
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4. PREGUNTAS ORIENTADORAS

¢,De qué manera la observacion puede evidenciar la influencia de la familia

en el desempefio del joven sordociego respecto a la conducta adaptativa?

¢, Cual es la importancia del lenguaje como herramienta fundamental en el

desarrollo del joven sordociego y su trascendencia en las relaciones

intrafamiliares?

¢, Como demostrar el papel que la familia juega en la adquisicion de la

conducta adaptativa del joven sordociego?
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5.  ANTECEDENTES INVESTIGATIVOS

Alrededor de la discapacidad se han configurado diversos discursos que de una u
otra manera permean la sociedad, haciendo de esta poblacion una minoria aislada
en gran medida no por su propia condicion sino por las multiples barreras que la
comunidad “normal” impone en todos los ambitos de desempefio para un
individuo. En esta medida la poblacion se ha visto aislada o invisibilizada, mas aun
cuando hay una discapacidad tan compleja como la sordoceguera, sin decir que
sea la sumatoria de dos deficiencias sensoriales, es una discapacidad uUnica a la
cual pocas oportunidades se le ha suministrado a nivel local, pues si bien han
disminuido las barreras fisicas y un poco las actitudinales han sido principalmente

para sordos y para ciegos, y pocas 0 ninguna para sordociegos.

Es una problematica que parte desde la exclusion social y escolar de la poblacion,
teniendo en la ciudad una sola persona sordociega incluida, hasta las escasas
investigaciones encaminadas al desarrollo de la persona sordociega como sujeto
autonomo; para constatar dicha afirmacion se realiza un rastreo bibliografico en el
Centro de documentacion de la Facultad de Educacion y Biblioteca Central de la
Universidad de Antioquia, en el Centro de Documentaciéon de la Fundacion
Multimpedidos, entre otros, con el fin de identificar aquellas investigaciones
relacionadas con la sordoceguera y encontrar que tematicas no han sido

abordadas en profundidad con dicha discapacidad; para lograr que este nuevo
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proyecto investigativo sea innovador, creativo y aporte al mejoramiento de la
calidad de vida de las personas con sordoceguera y sus familias. Este rastreo se
realizo teniendo en cuenta algunos parametros propuestos por Bonilla y Rodriguez
(1997: p.133). Ver anexo (5) lo cual permitié una sistematizacion y seleccion de la

informacion para la configuracion del estado del arte.

A nivel local se hallan diferentes trabajos realizados por estudiantes de la Facultad
de Educacion de la Universidad de Antioquia para optar por el titulo de
Licenciados en Educacién Especial, quienes hacen énfasis en la atencion
educativa a personas en situacion de discapacidades multiples, entre los cuales se
rescatan algunos estudios en la intervencion con la poblacién sordociega, con
familia o con habilidades adaptativas; no obstante no se evidencia una
investigacion que conjugue en su unidad de analisis estos elementos. Los aportes
de estos estudios se han basado en diversas tematicas enfocadas a la
sordoceguera, la plurideficiencia y la discapacidad en general, como la atencion
integral, metodologias para el trabajo con padres, habilidades adaptativas, etc.,
trabajos que han sido enmarcados en distintas épocas de la ultima década (1997 a
2003) evidenciando diferentes paradigmas y enfoques de la educacion especial y
su campo de aplicacion que en los ultimos tiempos ha tratado al maximo de
extrapolar la intervencion individual como Unica posibilidad de atencién a la
poblacion con barreras del aprendizaje y la participacion, centrando en los

entornos del individuo.
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“Estos trabajos de una u otra manera hacen referencia a la Unidad de Analisis que
se aborda en el presente estudio, sin embargo, se rescata la innovacion de éste
por la necesidad de un analisis minucioso en la incidencia de la familia en el
desarrollo de la conducta adaptativa de jovenes sordociegos con patologias

asociadas.

Paralelo a la consulta bibliografica se realizaron contactos con personas que por
sus conocimiento y experiencia en la tematica dieron luces para la orientacion y
problematizacion del tema de la sordoceguera en la institucion y como puede ser
abordado, entre ellos: Luz Elena Tirado Directora de la Fundacion Multimpedidos
y Miriam Ramirez asesora de proyectos pedagogicos de Licenciatura en

Educacion Especial de la Universidad de Antioquia.

A nivel nacional se realiza un rastreo de los trabajos mas relevantes en la
tematica, encontrando algunos de los principales exponentes autores como: Luz
Elena Tirado quien hace un planteamiento de la dinamica familiar de personas en
situacion de discapacidad o Instituciones como SURCOE, el INSOR vy el
Ministerio de Educacion Nacional (MEN), las cuales desarrollan trabajos de
manera permanente alrededor de la poblacion sordociega. Estos entes realizan
trabajos investigativos tanto cualitativos como cuantitativos que permiten
evidenciar registros de la poblacion, estrategias, programas y planes de trabajo de

intervencion entre otras.
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En el contexto internacional se encuentran estudios con mayor especificidad en el
area, realizados por instituciones alrededor del mundo como la ONCE(
Organizacion Nacional de Ciegos de Espafia), APASCIDE (Asociacion Espafiola
de Padres de Sordociegos) y APSOCECAT (Asociacion Catalana Pro Personas
Sordociegas) y la EDbN (La Red Europea para la Sordoceguera). En estos estudios
se retoma la poblacion desde diferentes areas del desarrollo, pero ningun estudio

con las particularidades que se dan a partir del presente objeto de estudio.

A partir de estas busquedas preliminares se realiza el disefio del proyecto,

enfocado a analizar las percepciones de las familias de jévenes sordociegos y la

manera como estas influyen en el desarrollo de la conducta adaptativa.
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6. MARCO LEGAL

La sociedad como ente regulador y a la vez regulado, debe cefiirse a partir de
normas y leyes que delimiten la frontera entre el derecho de unos y el deber de
otros. Siendo consiente de la necesidad de crear espacios normalizados, La
sociedad se debe hacerse responsable de este fin respetando la diferencia de

cada individuo en la equidad.

De lo anterior depende la convivencia en igualdad de condiciones, donde el
derecho y el deber permiten a la persona la participacion en diferentes espacios
sociales. Para llegar a estos principios de integracién con miras a la inclusion fue
necesario un amplio bagaje en el ambito legislativo delimitado por declaraciones,
leyes, decretos, resoluciones y otros compendios legales; algunos de los cuales se
mencionan a continuacion teniendo en cuenta principalmente aquellos que

garantizan los derechos de las personas sordociegas.

Inicialmente en el ambito mundial se reconocen los derechos de las personas en
situacion de discapacidad en la “Declaracion de los Derechos Humanos de 1947”.
En la cual se rescatan factores relacionados con politicas generales de desarrollo
social, la atencion a la poblacion vulnerable y el derecho a la No-discriminacion

por impedimentos fisicos.
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Posterior a esta declaracion se crean otros estamentos que fundamentan las
acciones tendientes a la integracion de las personas en situacion de discapacidad,

entre los mas importantes se rescatan:

El Convenio internacional de 1966 sobre derechos civiles y politicos, La
Declaracion de los derechos de las personas con retardo mental de 1971, La
Declaracion de los derechos de las personas con discapacidad de 1975, El
Programa mundial de accion para las personas con discapacidades de las
Naciones Unidas para las personas con limitaciones (1983-1992), La Normas
Uniformes sobre la Equiparacion de oportunidades para las personas con
discapacidades de 1983, La Declaracion de Cartagena sobre Politicas Integrales
para personas con Discapacidad en el area Iberoamericana, La Declaracion de
Jomntie de 1990, La Declaraciéon de Salamanca y El Marco de Accion para las
necesidades Especiales de 1994, Foro Mundial sobre Educaciéon de Dakar
Senecal de 2000, La Declaracion del Milenio de las Naciones Unidas de 2000, La
Declaracion de la Conferencia de Cochabamba, La Declaracion de la Habana de

2002.

A nivel nacional se destacan en la atencion a la poblaciéon sordociega las

siguientes disposiciones:

Constitucion Politica de Colombia: En sus articulos 13, 47, 54, 67 y 68 donde

se considera la proteccion, prevencion, rehabilitacion e integracion social para las
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personas en situacion de discapacidad fisica, sensorial y psiquica, garantizando
también, el derecho a la educacion y el derecho a la formacion y habilitacion

profesional y técnica.

Ley 115 de 1994: “Por la cual se expide la Ley General de Educacion”. En el
Titulo 1ll, articulos 46 al 49 donde se plantean las modalidades de atencion
educativa a poblaciones, principalmente la educacién para las personas con
limitaciones y capacidades excepcionales, en los cuales se menciona la
integracion escolar en la institucion educativa, las cuales seran apoyadas por el

Estado para la prestacion de dichos servicios.

Decreto 2082 de 1996 "Por el cual se reglamenta la atencién educativa para
personas con limitaciones o con capacidades o talentos excepcionales"?. Este
decreto hace un compendio de seis capitulos donde se reunen las disposiciones
basicas para la integracién social y educativa de la poblacion en situacion de
discapacidad, incluyendo en este decreto estrategias como el aula de apoyo
entendida como el conjunto de servicios, estrategias y recursos que ofrece la

Institucién educativa para dar cumplimiento a la integracion social y escolar.

2 Tomado de www.mineducacion.gov.com.co
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Ley 324 de 1996 (Decreto 2369 de 1997 y Decreto 672 de 1998) Diario Oficial
No. 42.899, de 16 de octubre de 1996. Por la cual se crean algunas normas a
favor de la Poblacion Sorda.® en esta Ley se contemplan algunas disposiciones
como la Lengua de sefias Colombianas (LSC), el interprete para sordos, el modelo
linglistico y se garantiza que gradualmente las instituciones educativas formales y
no formales creen programas educativos para la poblacibn con atencion

especializada.

Decreto 672 de 1998 . Modificase el articulo 13 del Decreto 2369 de 1997, el cual
guedara asi:"Articulo 13. Las instituciones estatales y privadas que brinden atencion
educativa a nifios sordos menores de seis (6) afilos en lengua manual colombiana,
estableceran en forma progresiva programas que incorporen actividades con
personas adultas sordas, usuarias de dicha lengua, para que puedan servir de
modelos linglisticos y facilitar asi, la adquisicion temprana de la lengua de sefias
como su lengua natural y el desarrollo de sus competencias comunicativas bilingtes,
teniendo en cuenta las orientaciones que para el efecto imparta el Ministerio de

Educacion Nacional, a través del Instituto Nacional de Sordos, INSOR".*

Ley 361 de 1997. En esta se evidencian estrategias para la integraciéon social de
las personas en situacion de discapacidad, garantizando la participacién en la
educacién en ambientes apropiados de acuerdo a las necesidades educativas

especiales de cada sujeto, buscando con ello la continuidad del proceso para

® Ibid
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alcanzar optimos niveles de desarrollo psiquico, fisico, fisiolégico, ocupacional y

social.

Resolucion 2565 de 2003 Por la cual se establecen parametros y criterios para la
prestacion del servicio educativo a la poblacion con necesidades educativas
especiales.” Se deja claro en ella que los nifios y jévenes que por su situacion de
discapacidad no puedan ingresar a la educacion formal, tienen la posibilidad de
ingresar a Instituciones privadas o publicas que presten servicios educativos a

través de programas especiales

Ley 982 de 2005 por la cual se establecen normas tendientes a la equiparacion de
oportunidades para las personas sordas y sordociegas y se dictan otras

disposiciones.®

Ley 119 de 1994 Por la cual se reestructura el Servicio Nacional de Aprendizaje,
SENA para la prestacion de servicios de formacion laboral para la poblacion en
situacion de discapacidad, se deroga el Decreto 2149 de 1992 y se dictan otras

disposiciones.’

* Ibid
> ibid
® Ibid
" 1bid
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7. REFERENTE TEORICO

A continuacibn se presentan cada uno de los nucleos tematicos; bases
conceptuales y tedricas fundamentales para la comprension del objeto de estudio
de esta investigacion. Los autores que se abordan en el referente tedrico son:
Miguel Angel Verdugo, Teun Van Dijk, Maria Victoria Puig y Maria Altagracia
Reguera Muioz, entre otros.

El orden de presentacion de los nucleos del referente tedrico a modo de
subcapitulos son: sordoceguera, familia, analisis de discurso, percepcion

conducta adaptativa e imaginario social®.

7.1. SORDOCEGUERA

Es una discapacidad multisensorial que impide a la persona valerse de los
sentidos del oido y de la vista, es necesario tener en cuenta que no es una
sumatoria de ambas discapacidades, es Unica entre las demas discapacidades. La
principal caracteristica de la sordoceguera es la dificultad para comunicarse e
interactuar con el mundo. No necesariamente ha de ser una pérdida total de los
dos sentidos. El grupo de sordociegos totales es muy reducido, aproximadamente
de un 5 a un 10 % del total del colectivo de personas sordociegas, pues la mayoria

de los sordociegos poseen algun resto auditivo y/o visual.

8 Este nlicleo tematico se ajusta ya que surgié como categoria emergente en el proceso de anélisis de la
informacion.
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Existen dos tipos de sordoceguera: sordoceguera congénita y adquirida. La
primera se denomina asi cuando la sordoceguera aparece antes de la etapa
prelingtal. Una de las causas principales de esta modalidad son las infecciones
maternas como: la rubéola, la meningitis, la sifilis y la prematuridad. La rubéola, si
actua sobre el feto, puede originar graves dafos, sobre todo en los tres primeros
meses de gestacion. Otras razones pueden ser el uso de farmacos fuertes y la
toxoplasmosis. La segunda se produce por accidentes y por sindrome de Usher,

esta es la causa principal de sordoceguera adquirida®.

El sindrome de Usher es una enfermedad congénita, hereditaria y recesiva, es
decir, se nace con ella pero los problemas aparecen mas tarde. Es necesario que
los dos progenitores tengan un gen determinado para transmitir la enfermedad.
Los sintomas aparecen entre la infancia y la tercera edad sin tener un momento

concreto.
Hay tres tipos de sindromes de Usher:

= Tipo 1: son personas con sordera profunda de nacimiento. Los problemas

de vision aparecen entre los 8 y los 12 afios.

= Tipo 2: personas con pérdida auditiva entre moderada y severa y que

presentan problemas de vision en la adolescencia.

» Tipo 3: es mas infrecuente. Se producen alteraciones visuales y sordera

® ALVAREZ, Daniel. Cols. La sordoceguera. Un analisis multidisciplinario. ONCE. 2004. p. 103
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progresiva en jovenes que de nifios parecian oir y ver bien. En los tres
grupos la pérdida de vision se produce por una enfermedad denominada

“Retinitis Pigmentaria”. *°

7.2. FAMILIA

Para el presente proyecto investigativo, la familia se enmarca como el nucleo
social primario, donde los sujetos aprenden y crean los primeros lazos no solo
afectivos sino cognitivos, sociales y culturales, los cuales determinan su relacion
con el otro y el mundo. Alli las experiencias vividas inciden en el modo en que se
relaciona, ya sea como unidad o como sujeto independiente perteneciente a una

sociedad.

La llegada de un hijo, representa para la pareja y su familia expectativas y retos
personales en cuanto a lo que se hara con ese nuevo ser que ingresa a un grupo
de personas que han esperado, acoplado y adaptado tanto su espacio fisico como
su contexto laboral, social y afectivo; para que se integre. Cuando ese nuevo
miembro de la familia llega y presenta alguna discapacidad, esos suefios en
alguna medida se derrumban y comienza la inquietud y el interrogante por la
culpabilidad. Aparece un choque que afecta no solo a los padres, sino a sus

familiares y amigos, que de una u otra forma se alejan, no saben qué decir o hacer

19 Ipid., p.109
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y dejan sola a esa pareja que al igual que ellos quedan desconcertados por la
falta de preparacion para aceptar un hijo con discapacidad.

Cuando nace un sujeto sordociego las etapas de aceptacion no varian mucho con
respecto a otro tipo de discapacidad; la diferencia radica en el tiempo de aparicion
y/o diagnostico de la misma y se modifican de acuerdo a cada estructura familiar,
a la relacion que tengan los padres, a los recursos econémicos y a las

expectativas creadas ante el nacimiento.

Estas etapas segun Maria Victoria Puig Samaniego y Maria Altagracia Reguera
Mufioz (2004) son: crisis de adaptaciéon (negacion), dinamica de adaptacion
(etapa donde los sentimientos de responsabilidad y culpa se hacen evidentes,
posiciones de adaptacion (se da desde tres posiciones diferentes positiva,

negativa y desintegrativa).

El acompafiamiento de profesionales, tales como médicos, psicologos, terapeutas,
entre otros, durante este proceso de aceptacion debe ser constante. Siendo
persistente la ausencia de educadores y pedagogos que orienten a los padres
sobre qué hacer, a dénde acudir, y sobre todo que descubran las opciones que se
tienen para una intervencion temprana que ayude no solo al desarrollo integral del
recién nacido, sino que dinamice las relaciones intrafamiliares. En relacion con los

profesionales y la interaccion con los padres, puede hacerse alusién a la

1 Ibid.., p. 308
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educacién de la persona sordociega dentro y fuera del hogar, como factor
fundamental para el desarrollo de conductas adaptativas que hagan del pequefio
un joven y adulto independiente en cada una de las habilidades, social, practica y
cognitiva. Incluyendo al sujeto, en la medida de las posibilidades, a una sociedad
gue por naturaleza es comunicativa y que al afrontar a una persona con
discapacidad y aun mas sordociega (dificultad en ambos canales sensoriales:
vision y audicion) encuentran una limitante tanto para el desarrollo integral como

para desenvolverse activamente en la sociedad.

La familia es el primer grupo de personas en establecer contacto con el sujeto en
situacion de discapacidad, por ello, de contar con una atencion temprana y
centrada en la aceptacion de la discapacidad por parte de la misma dependera el
éxito de cada una de las estrategias planteadas en el plan de trabajo, sea cual sea
el objetivo a alcanzar. Es ademas alli donde formara su caracter y personalidad,
convirtiéndose en miembro activo de esa familia, donde se crea la norma y se le
acata, son fuente de adquisicion de cultura y creencias; donde para integrarse
efectivamente a una sociedad debe ser reconocido como figura y factor
participante de ese nucleo primario que es la familia. Estas son entonces algunas

funciones basicas de la familia.

La familia no permanece estable, es cambiante al pasar por etapas o0 momentos
que hacen que las conductas varien de un miembro a otro; el nifilo que nace o

adquiere sordoceguera, se convierte en joven y durante este proceso se presentan
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nuevos retos, nuevas dificultades y expectativas que ya no solo son las que la
familia tenia sobre ese miembro que llega; sino que es el joven quien tiene
expectativas diferentes a la de sus padres, asi como nuevas necesidades que

deben ser resueltas en dicho momento.

El trabajo no solo se centra en realizar adecuaciones fisicas de espacio, o crear
estrategias que facilitan y permitan la calidad de vida tanto para el joven como
para su familia, debe lograrse que cada uno de los miembros del nucleo familiar
reconozca al joven sordociego como eje fundamental para el desarrollo de la
misma y sea aceptado, reconocido y sobre todo respetado. Puesto que de la
concepcion que tenga la familia del joven sordociego dependen los logros y metas
que este puede alcanzar dentro de la sociedad a la cual pertenece; el grupo
familiar influye en cada una de las conductas y aprendizajes del joven sordociego

al mismo tiempo que este influye en su grupo y dinamica familiar.

La perspectiva que tenga la familia de las habilidades o dificultades del joven
sordociego influye en el desempefio del mismo; de ahi la importancia que
mencionadas perspectivas sean en su mayoria positivas y conlleven al buen
desemperio del sujeto y a la adquisicion de la conducta adaptativa, queriendo con

ello que el joven sordociego sea mas autbnomo e independiente.
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7.3. ANALISIS DE DISCURSO

El discurso como préactica social es una forma de accion entre las personas, el
cual se articula a partir del uso linguistico contextualizado, lo que implica una
relacion entre lo que se expresa y la situacion en que se hace; donde gestos,
miradas, actitud, disposicion constante y la esencia del discurso permite conocer
la intencionalidad del mismo y para lo cual el contexto — como una estructura,
donde las propiedades particulares de las situaciones sociales influyen en la
produccion y recepcion de un discurso. De acuerdo con Van Dijk “no solo las
caracteristicas del contexto influyen sobre el discurso; lo inverso también es cierto:
el discurso puede asi mismo definir o modificar las caracteristicas del contexto™? —
permite ver la realidad de lo que la familia vive, convirtiéendose en la herramienta
primordial que se ajusta a las necesidades de éste, con el fin de identificar la

percepcion de las familias frente a la adquisicion de la conducta adaptativa de los

jovenes sordociegos.

El andlisis del discurso considera la estructura y los componentes de la
conversacion en su contexto real e inmediato; siendo la pragmatica y la semantica

sus componentes mas importantes.

2 TEUN A, Van Dijk. Estudios sobre el discurso I. Una introduccién multidisciplinaria. Editorial Gedisa S.A.
Barcelona Espafia. 1997 Pag. 45
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La pragmatica hace referencia a la utilizacion del lenguaje; segun Manuel Morales
20073, estad es “la encargada de estudiar las relaciones de los usuarios y de los
signos”. De de esta se hace referencia a los actos de habla, descritos por el
mismo autor como “aquel lugar de la frase que no se escucha, que tiene que ver
con la intencién y con lo que se espera del otro y los cambios que en él se
producen”, involucrando las ideologias, entendidas como las creencias, deseos,
opiniones e intenciones de un colectivo de acuerdo al contexto, y es desde alli
donde los significantes y significados cobran sentido. Por otro lado, la semantica
es el significado y estructura del discurso, incluye graficos y sonidos; donde el

significado del discurso depende de quien lo exprese y quien lo escuche.

El proyecto busca analizar pragmaticamente el discurso (funcionalidad), para lo
que se realiza indagacion del analisis de discurso desde autores como Pardo Abril,
Calsamigilia, Tuson y Van Dijk. A partir de estos autores se enfatiza en la teoria de
Van Dijk, donde su enfoque es “Multidisciplinario y combina un analisis de
aspectos linguisticos, cognitivos, sociales y culturales del texto y la conversacion
en contexto, desde una perspectiva sociopolitica critica™*. En este mismo sentido,
Helena Calsamiglia y Amparo Tuson, para el andlisis del discurso destacan la
relacion de disciplinas como la antropologia linglistica que se interesa por la

relacion entre la lengua, el pensamiento y la cultura; la etnografia de la

¥ Los Doctores Manuel Morales y Jaime Gémez son lingiiistas de la Universidad de Antioquia, ellos
asesoraron al equipo de investigacion frente a este nlcleo temaético.

¥ TEUN A, Van Dijk. Ideologia: una aproximacién multidisciplinaria. Editorial Gedisa. Barcelona. 1999.
Cap. 11l Pag. 243 - 391
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comunicacién que ve como conjunto el conocimiento y las habilidades que
componen la competencia comunicativa y por ende la competencia cultural; y la
sociologia que se interesa por comprender la realidad social a partir de la
observacion, la descripcion y el analisis de las acciones que llevan a cabo las

personas en sus quehaceres cotidianos.

Teun van Dijk plantea que un estudio de los actos de habla, conducira
necesariamente a observarlos en la dimensidn especifica del discurso, ya que se
entiende por discurso, una forma especifica del uso del lenguaje, como una forma

especifica de interaccién social®®

, es decir, un acto de habla intencional y
estructurado. Asi, el discurso se interpreta como un evento comunicativo completo
en una situacion social. El significado del discurso es una estructura cognitiva,
hace sentido incluir en el concepto de discurso no s6lo elementos observables
verbales y no verbales, o interacciones sociales y actos de habla, sino también las

representaciones cognitivas y estrategias involucradas durante la produccion o

comprension del discurso.

El andlisis de discurso permite al investigador observar el discurso como algo mas

que un conjunto de oraciones y da la posibilidad de darle un significado a los

13 |ntroduccién a Teun Van Dijk: Andlisis de Discurso Cynthia Meersohn
(aenelyn23@yahoo.com) Antropéloga. Magister en Antropologia y Desarrollo. Universidad de
Chile. Documento Multicopiado
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elementos no observables del mismo, y a la intencionalidad de cada palabra,
buscando evidenciar los significantes del objeto de estudio y no de quien observa.

Para el andlisis del discurso la semantica, facilita observar cual es el lugar que se
le asigna a las propiedades presentes en las estructuras sociales, y coOmo se
sitla a los demas, a los otros y a nosotros mismos dentro del esquema social en
que se esta inmerso reflejado en las estructuras discursivas manifestadas en el

texto y el habla.

“En el sentido mas extenso, la semantica es un componente tedrico dentro de una
teoria semidtica mas amplia acerca de comportamientos significativos simbalicos.

El concepto mas general utilizado para denotar el objeto especifico de la teoria
semantica es el concepto de “interpretacion”. Las interpretaciones son
operaciones o procesos de atribucion. Lo que es atribuido por las operaciones de
interpretacion son objetos semanticos de varios tipos. Un objeto semantico es el
significado. Asi, la interpretacion de un discurso es la atribucion de significados a

las expresiones del discurso”a.

El analisis de discurso requiere de normas Yy principios que faciliten su
comprension, para ello se exige la observacion, en la medida de lo posible
participante, las historias de vida, las grabaciones, los diarios de campo, las

entrevistas, las discusiones de grupo, entre otros.
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Entre los aspectos concretos de analisis de discurso debe hacerse evidente las
unidades que permitan ordenar unidades analiticas; dentro las basicas se
encuentra el enunciado entendido “como el producto concreto y tangible de un
proceso de enunciacion realizado por dos o mas personas”, teniendo o no forma
de oracion; queriendo decir con ello que no debe ser estrictamente palabra,
también puede ser texto o imagen, proporcionando la base para un analisis de

discurso profundo que evidencie su intencionalidad.

7.4. PERCEPCION

La percepcion es un término que suele ser de caracter subjetivo y que
comunmente tiende a ser confundido con las sensaciones que se emiten a partir
de los sentidos; en el acto de percibir, no solo se registran datos en el cerebro sino
que ademas se interpretan impresiones desde los sentidos; queriendo decir con
ello que esta no es la respuesta automatica de una maquina, por el contrario, en la
percepcion las cosas ocurren de otro modo, donde las respuestas que se dan al
estimulo vienen siempre reestructuras, de tal modo que un mismo episodio o
fendbmeno observado por distintas personas, reciba distintas respuestas e
interpretaciones. Es asi como “la percepcion es una interpretacion de lo
desconocido, aunque por ser la Unica que el hombre puede dar, ésta le sirve para

su desenvolvimiento en el mundo. Por el cual por otra parte se encuentra en
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intima comunicacién.”*® En este sentido, las percepciones de las familias pueden
ser la forma de acomodacion a la supervivencia y experiencia de las mismas; a
partir de lo cual permiten y apoyan el proceso de desarrollo que se lleve a cabo

con los jovenes sordociegos en relacion a la conducta adaptatativa.

Cuando se hace alusion al acto de percibir, es necesario tener presente que en
éste intervienen segun Marco Antonio Martinez (2005) factores internos vy
externos, siendo estos ultimos en los cuales se hace referencia a la intensidad y
tamafio de los estimulos, es decir cuando se produce un contraste entre la
situacion presente y la habitual o una situacidn nueva, se capta con mayor
facilidad la diferencia; los factores internos respecta a los estimulos que captan y
motivan mas facil la atencién, como por ejemplo con las experiencias pasadas, las
cuales pueden incidir en gran medida en las percepciones que se tengan de las
situaciones que se vivan, al igual que la necesidad; la cual influye
significativamente en las percepciones que se tengan tanto individual como
colectivamente; asi por ejemplo las familias de jovenes sordociegos pueden
percibir con mayor facilidad todo aquello que gire en torno a la discapacidad. El
ambiente cultural influye, sin lugar a dudas, en la forma como ser percibe el medio
en que se vive; por ello la importancia del imaginario social que posean las
familias, a la hora de analizar e interpretar cada una de las situaciones e

informacion otorgadas por las mismas.

18 |_a percepcion (psicologia y comunicacion). www.monografias.com. Marco Antonio Martinez. estudiante
universitario. México. 2005
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Con respecto al analisis de la percepcion, se referencia la teoria de la Gestalt,
donde segun la escuela de psicélogos de la misma, celebre en la década de 1920,
“la percepcion debe estudiarse no analizando unidades aisladas como las
sensaciones simples, sino tomando en cuenta configuraciones globales de los
procesos mentales™’. En esta linea, analizar la influencia de las percepciones de
las familias puede ser subjetivo; sin embargo al incluir las multiples experiencias
fisiologicas del desarrollo en la experiencia formal del aprendizaje, puede

favorecerse el desarrollo de la conducta adaptativa en los jovenes sordociegos.

Finalmente se retoma a Hermann Von Helmholtz; a partir del cual el proceso de
percepcion es tomado como “el proceso de la percepcion es de caracter
inferencial y constructivo, generando una representacion interna de lo que sucede
en el exterior al modo de hipdtesis. Para ello se usa la informacién que llega a los
receptores y se va analizando paulatinamente la informacion que viene de la
memoria tanto empirica como genética y que ayuda a la interpretacion y a la
formacién de la representacion™®; con el fin de guiar de forma significativa el
proceso de analisis de la informacion dentro del proyecto de investigacion, puesto
que el discurso de la familia es analizado teniendo en cuenta cada una de las
caracteristicas de éstas, lo que a su vez implica formular hipétesis a partir de la

inferencia, con el &nimo de llegar a la interpretacion alejada de la subjetividad para

dar mayor validez a los procesos de analisis de la informacién; ya que mediante la

7 Teorfa de la Gestal. www.geocities.com/psicoresumenes/public/percepcion.htm.
'8 Hermann Von Helmholtz. http://es.wikipedia.org/wiki/percepci%c3%B3n
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percepcion, la informacion recopilada por todos los sentidos se procesa, y se
forma la idea de un solo objeto, situacién o concepto, dando la posibilidad de

sentir o poseer distintas cualidades de una misma situacion u objetos.

7.5. CONDUCTA ADAPTATIVA

A través de la historia diferentes paradigmas sobre el retraso mental han orientado
la perspectiva de profesionales, familia y demas instancias implicados en el
proceso de formacion del individuo en situacion de discapacidad, inclusive la
mirada del sujeto sobre si mismo y la adaptacion que puede realizar con relacion a
su entorno circundante. Actualmente se cuenta con una variedad de enfoques que
hacen del retraso mental una discapacidad con intervenciones multimodales que
toman diferentes dimensiones del individuo, sin embargo muchos de ellos no
alcanzan a abarcar la totalidad de la situacion particular de cada quien,
centrdndose en unas pocas caracteristicas de un ser que ante todo es un ser
integral; pese a todas las propuestas del trabajo con la poblacibn mencionada es
de real importancia resaltar los estudios de Miguel Angel Verdugo en la Asociacion
Americana de Retraso Mental (AAMR), ya que plantea la discapacidad intelectual
a partir de diferentes dimensiones que posibilitan una mirada global e integral del
ser humano descentrando de esta manera al individuo de la discapacidad y
ampliando las posibilidades de intervencion que fortalezcan el desarrollo de una

mejor calidad de vida.
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El retraso es una “Discapacidad caracterizada por limitaciones significativas en el
funcionamiento intelectual y en la conducta adaptativa, habilidades (conceptual,

social y practica)”; diagnosticada antes de los dieciocho afos.

Este término es usado cuando una persona tiene ciertas limitaciones en su
funcionamiento intelectual y en destrezas tales como: comunicacion, cuidado
personal, y habilidades sociales. Estas limitaciones generan en el individuo un
desarrollo lento en cada una de las etapas del desarrollo. Los nifios con
discapacidad intelectual pueden tomar mas tiempo para aprender a hablar,

caminar, y aprender las habitos para su cuidado personal.

En el afo 2002, la AAMR describe el retraso mental desde un enfoque
multidimensional. Se amplia la definicion porque reconoce la diversidad de la
conducta y enfatiza sobre las necesidades individuales de cada sujeto; tiene
como base la persona, el ambiente y los apoyos; los cuales a su vez son

distribuidos en cinco dimensiones, descritas a continuacion:

Dimension |: Capacidades intelectuales

“La inteligencia es una capacidad mental general. Incluye el razonamiento, la

planificacién, la solucién de problemas, el pensamiento abstracto, la comprensién

de ideas complejas, la rapidez de aprendizaje y el aprendizaje a partir de la

experiencia”. (Arvey y Cols., 1994; Gottfredson, 1997 cp Verdugo, 2002).
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La inteligencia no es Unicamente la aplicacion de conceptos o una habilidad
académica. Por el contrario, refleja una capacidad mas amplia y profunda que
permite comprender el entorno, enterarse y percibir las cosas que suceden en este
y buscar posibles soluciones a las dificultades cotidianas. Por otro lado, el
concepto de inteligencia también clarifica, organiza y explica como y por qué los
individuos difieren en su capacidad para comprender ideas complejas, adaptarse
eficazmente a sus entornos, aprender a partir de la experiencia, emplear
diferentes formas de razonamiento y superar obstaculos mediante el pensamiento

y la comunicacion.

Actualmente el funcionamiento intelectual es medido, a través del empleo de
pruebas de puntuacion del coeficiente intelectual, estandarizadas y baremadas
con la poblacion general, en las cuales logran obtener diagndsticos, claros de las

limitaciones significativas en la inteligencia.

Dimension Il: conducta adaptativa

(Habilidades conceptuales, sociales y practicas)

La conducta adaptativa se compone por un conjunto de habilidades conceptuales,
sociales y practicas, que las personas han aprendido, para funcionar en su vida
diaria y que permiten responder a las circunstancias cambiantes de la vida y a las

exigencias contextuales. Las limitaciones en habilidades adaptativas a menudo
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coexisten con puntos fuertes en otras areas de habilidades adaptativas. Las

capacidades y limitaciones en dichas habilidades son evidenciadas en las

personas en los ambientes comunitarios y culturales tipicos para sus iguales en

edad. Afecta tanto la vida diaria como la capacidad para responder a los cambios

constantes e imprevistos que ocurren permanentemente en nuestras vidas y en

las demandas que impone el ambiente en que se vive. Es por ello que se hace

necesaria la implementacion de apoyos individualizados.

La siguiente tabla ejemplifica la conducta adaptativa en sus areas especificas:

Cuadro 1.

Sociales

» |nterpersonal

» Responsabilidad

= Autoestima

* |ngenuidad
(posibilidad de
ser engafado o
manipulado)

* |nocencia

= Seguimiento de
reglas

» Obediencia de
leyes

= Evitaciébn de la
victimizacion

Practicas

Actividades de la vida
diaria

» Comida

» Transferencia/movilidad
» Aseo

» Vestido

Actividades instrumentales
de la vida diaria

» Preparacion de
comidas

Limpieza de la casa
Transporte

Toma de medicacion
Manejo del dinero

Uso del teléfono
Habilidades ocupacionales
Mantenimiento de
ambientes saludables

YVVVYYVY
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Conceptuales

Lenguaje
(receptivo y
expresivo)
Lectura y
escritura
Conceptos
relacionados
con el dinero
autodireccion



La observacion, es punto de partida para evidenciar las conductas adaptativas, y
la relacion que el joven establece con el medio, sus pares y/o adultos, como
resuelve problemas de la vida diaria (tiene en cuenta sus capacidades y el
contexto), como establece relaciones de afecto con otros, tipo y grado de
comunicacion; cada una de estas habilidades adquiridas por el sujeto de acuerdo
al grado de capacidad e intervencion, logran en ellos autonomia e independencia,

base fundamental para la participacion activa en la sociedad.

Dimension lll: participacion, interacciones y roles sociales

Mientras que las demas dimensiones se centran en los aspectos particulares o
ambientales del ser humano, en este caso el analisis se dirige a evaluar las
interacciones del individuo con los demas y el papel social que desempefia en su
cultura. Es decir, se trata de destacar la importancia de los ambientes o entornos
especificos en los que se vive, aprende, juega, trabaja, se socializa e interactla.
Ya que estos promueven el crecimiento, desarrollo y bienestar del sujeto en la
realizacion de las actividades diarias, las cuales a su vez se encuentran mediadas
por el contexto, la cultura y la edad; ejecutadas en el hogar, la escuela y la

comunidad.

Dimension IV: Salud (salud fisica, salud mental y factores etioldgicos)
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Salud fisica y mental. Segun la OMS (Organizacion Mundial de la Salud) salud
se define como un “estado de completo bienestar fisico, mental y social’. La
condicion tanto fisica y mental del sujeto interviene en su funcionamiento,
(influyendo directamente en cada una de las dimensiones); factores contextuales
como la vivienda, escuela, trabajo, comunidad, etc., determinan el grado en que el
sujeto funciona y participa de su entorno; ademas de tener en cuenta los factores

ambientales, los cuales pueden presentar peligros o no para el individuo

Dimension V: contexto (ambientes y cultura)

El contexto describe, interviene, mejora y determina la manera en la cual los
individuos se relacionan con otros y la manera como viven en la cotidianidad.
Dadas las condiciones de las personas con retraso mental, pueden proporcionarse
servicios de apoyo enfocados a la educacion, vivienda, trabajo y ocio, bajo los
cuales los individuos se relacionan; se busca la integracion, el crecimiento y el
desarrollo de los mismos por medio de equiparacion de oportunidades, actividades
dentro de la comunidad, toma de decisiones, competencias funcionales y
significativas. Tiene presentes factores como el bienestar comunitario, la

seguridad y la salud personal.
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7.6. IMAGINARIO SOCIAL

El imaginario social entendido como aquella imagen o pensamiento que este
inscrito en el ambiente del sujeto la cual le permite actuar con un comportamiento
que le posibilita instaurarse en una cultura, una familia, un lugar, como lo plantea
Escobar: “lo imaginario se define como lo ilimitado de la representacion, la facultad
de simbolizacion de donde todos los miedos, todas las esperanzas y sus frutos
culturales brotan continuamente desde hace un millbn y medio de afios cuando el

homo erectus se irguio sobre la tierra” (Durand, 1994, cp. Escobar, 2000: 42)

Es esta imagen arbitraria la que acerca un individuo a otro, a su entorno, a la
naturaleza dando sentido de acuerdo a su historia personal, los medios sociales
donde ha vivido, con su época y su civilizacion, pues como lo menciona Aguirre
(1998) “... el sujeto se conforma y desarrolla solo como respuesta a las exigencias

emanadas por del otro...que se produce en la interaccion social” (1998:3)

A modo de aclaracion es de establecer la relacion respetando la singularidad entre
los términos de imaginario y representacion, entendido el primer concepto como el
pensamiento y la representacion como las acciones que reflejan este pensamiento
siendo el imaginario “...conector obligado por el cual se constituye toda

representacion humana” (Durand, 1994, cp. Escobar, 2000: 61).
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En esta linea argumentativa y teniendo presente que el imaginario esta mas del
lado del pensamiento “las imagenes mentales que componen el imaginario pueden
cambiar mas facilmente que las actitudes mentales que componen la mentalidad.”
(Escobar, 2000:70). Esto como referente para dar cuenta del estudio realizado por
Enrique Siliger que plantea como el diagndstico médico permea en el imaginario

de hij@ que se tiene cuando se notifica frente a una discapacidad a la familia.

El imaginario social es uno de los factores determinantes de los parametros de
normalidad-anormalidad que de manera manifiesta o latente decide incluir o
excluir a los miembros de una sociedad que se rige por ideologias, imagenes
mentales y representaciones sociales buscando delimitar los diferentes espacios
en los cuales se organizan los grupos poblaciones segun su nivel de “normalidad”.
En esta medida la pretension de homogenizar a excluido a las poblaciones
minoritarias, entre ellas la discapacidad que de una u otra manera no corresponde
a los lineamiento preestablecidos ya que como lo expone Ferreira: “...la realidad
social de la discapacidad supone comprender las implicaciones que conlleva esta
|6gica practica para las personas cuya existencia cotidiana esta sujeta a la

singularidad propia de su condicion de discapacitadas...” (Ferreira, 2007: 4).

A modo de conclusion el imaginario social como imagen mental se convierte en el
dirigente de los actos de cada individuo que de manera conciente o inconsciente
busca entrar en la sociedad de la forma mas “normativa” posible a través de las

acciones 0 representaciones sociales productos de todo la construccion de
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imaginarios, en palabras de Ferreira: “Nuestras practicas cotidianas implican una
codeterminacion recurrente de accidn y pensamiento en la que aprendemos

haciendo y hacemos aprendiendo”. (Ferreira, 2007:3)
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8. DISENO METODOLOGICO

8.1. PARADIGMA, ENFOQUE Y TIPO DE INVESTIGACION

Para la elaboracién del proyecto, conducta adaptativa en jovenes sordociegos: un
analisis de discurso sobre las percepciones de las familias, se busca un
paradigma de investigacion que sea util para la identificacion, analisis y solucion
de multiples problemas; por ello se opta por el paradigma cualitativo, el cual en
todas su modalidades, investigacion participativa, de campo, etnografica y
estudios de caso, tiene como caracteristica comun referirse a sucesos complejos
que traten de ser descritos en su totalidad y en su medio natural, igualmente se
adopta este paradigma porque permite estudiar la realidad de un contexto tal y
como sucede, busca encontrar sentido e interpretar los fenOmenos de acuerdo a
los significados que tienen las personas, permite llevar a cabo un propdésito de la
investigacion, el cual es la interpretacion desde los significados que tienen las
familias de los jovenes sordociegos; este paradigma “implica la utilizacion y
recogida de una gran variedad de materiales que describen la rutina y las
situaciones problematicas, ademas de los significados en la vida de las
personas™®. Es importante tener claro que el paradigma cualitativo se describe

como plural, ya que ofrece amplitud de criterios a lo largo de todo el proceso

¥ RODRIGUEZ G, Gregorio. Metodologia de la investigacion cualitativa. 1996. P. 101
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investigativo por lo que no se ajusta a un disefio fijo como suele ocurrir con otros

paradigmas.

Posterior a la eleccion del paradigma investigativo, con el fin de tener un mejor
desempeiio en la ejecucion del proyecto, se selecciona el enfoque historico
hermenéutico, el cual se acopla al tema de investigacion; pues éste se basa en la
percepcion, y en el estudio del hombre con su medio. ElI enfoque historico
hermenéutico, segun Habermas (1985,35), es la posibilidad de considerar un
acontecimiento desde una doble perspectiva, es decir, no solo como objetivo y
material sino como un hecho que puede comprenderse e interpretarse; la
comprension, interpretacion y analisis es lo que se quiere lograr con el estudio que
se realiza, queriendo no solo tener una perspectiva de las percepciones de las
familias de los jovenes, sino permitir paralelamente que se trascienda en los

significados de las mismas.

A partir del paradigma cualitativo y el enfoque histérico hermenéutico, se hace la
eleccion del tipo de investigacion que le de importancia a la observacion de las
situaciones y a las personas objeto de observacion, que permita descubrir la
realidad tanto histérica como ideologica e incluso psicoldgica, asi mismo como las
verdaderas necesidades de la poblacion; un tipo de investigacion que posibilite a
futuro la elaboracion de estrategias de intervencion y evaluacion, para el caso, de
estrategias de acompafamiento que favorezcan la participacion de las familias en

el proceso de adquisicion de habilidades adaptativas en los jovenes sordociegos.
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Después de analizar esas caracteristicas decide trabajarse desde la etnografia la
cual es util para el analisis y solucion de problemas en el ambito educativo, con el
fin de mejorar la calidad de la educacion, es un excelente recurso porque ayuda al
estudio y resolucidon de problematicas; incorpora el analisis de aspectos
cualitativos dados por los comportamientos de los sujetos, situacion que quiere
lograrse con la aplicacion de la observacion en el proyecto de investigacion en
conjunto con las relaciones sociales y las interacciones con el contexto en que se

desenvuelven.

Este tipo de investigacion es til para el caso porque tiene un caracter pedagogico,
que tiene como objetivo la educacion del hombre vista y analizada como un
proceso en el que se puede estudiar a los sujetos que intervienen en él, al
contexto y a los componentes que le integran. La etnografia permite que las
investigadoras no sean simple observadoras sino que también puedan ser
participes en las actividades que se aplican para de esta forma generar mayor
sensibilidad frente a los informantes; ademas de estar mas cerca de la poblacion y
tener ventajas a la hora de analizar e interpretar la informacion que se obtiene por
medio de la observacidén no participante, observacion en el hogar, entrevista a las
familias y taller reflexivo; con el mismo fin se opta por el andlisis de discurso,
herramienta que se ajusta a las necesidades del proyecto, conducta adaptativa en
jovenes sordociegos: un analisis de discurso sobre las percepciones de las

familias y lo que se pretende alcanzar con él.
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Por medio del analisis del discurso se busca interpretar las percepciones de las
familias haciendo que el investigador se ponga en el lugar de la misma, sin que
este emita juicios de valor desde su propia percepcion y por el contrario lo haga
desde el contexto real de las familias, dando prioridad a los elementos no verbales
evidenciados en el discurso; como las vacilaciones, silencios, interrupciones,
aclaraciones de garganta, gestos y otros detalles minimos propios de la agenda no

verbal que intervienen en el discurso.

Por medio de este disefio investigativo se adelanto el proyecto de investigacion,
enfatizado en el analisis de discurso, con el fin de comprender las percepciones de
las familias con respecto a la adquisicion de las habilidades adaptativas de los

jovenes sordociegos.

8.2 UNIDAD DE TRABAJO

La Unidad de Trabajo seleccionada fueron cuatro familias de jovenes entre los

doce y dieciocho afios de edad con sordoceguera de la Fundacion Multimpedidos.
8.2.1. Caracterizaciéon de la Unidad de Trabajo

La Unidad de Trabajo conformada por cuatro familias de jovenes sordociegos de
la Fundacion Multimpedidos las cuales en su mayoria se configuran en familia
nuclear y una familia monoparental madre cabeza de familia con un promedio de

tres hijos por familia.

-B5 -



Estas familias se encuentran distribuidas en diferentes zonas del éarea
Metropolitana las cuales residen en casa propia en estratos socioeconomicos que

oscilanentre el 1y 3.

8.3 UNIDAD DE ANALISIS

A continuacion se definen las categorias de analisis, retomando conceptos de
autores considerados fundamentales, ello permite profundizar en la comprensién
de la problemética que convoca la realizacibn del presente proyecto de

investigacion.

8.3.1. Sordoceguera: Discapacidad multisensorial, que le impide a la persona
valerse de los sentidos del oido y de la vista. No es una sumatoria de ambas

discapacidades, es una discapacidad Unica.

8.3.2. Familia: Nucleo primario de la sociedad, unidos por lazos de amor respeto,
solidaridad y reciprocidad; tiene como funcién la socializacion de los hijos estén o
no en situacion de discapacidad y su cuidado, facilita el crecimiento y desarrollo de
la personalidad; fomenta el derecho de igualdad y oportunidades entre hombres y
mujeres (educacion, valores, seguridad, religidn, cultura, etc.), establece normas a

cada uno de sus miembros, que permitan el desarrollo de las conductas
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adaptativas, favorece la autonomia e independencia de los sujetos para lograr la

inclusion social.

8.3.3. Andlisis de discurso: Herramienta de analisis, que permite al investigador
observar el discurso como algo mas que un “conjunto de oraciones”, es la
posibilidad de darle un significado a los elementos no observables del discurso, a
la intencionalidad de cada palabra, tiene claro que lo que se debe evidenciar son
los sentimientos reales de las familias y no de quien hace la observacion. Para el
presente proyecto, conducta adaptativa en jovenes sordociegos: un analisis de
discurso sobre las percepciones de las familias, significa la posibilidad de analizar
la utilizacion del lenguaje de las familias y de esta forma reconocer como influye

su percepcion en la adquisicion de las habilidades adaptativas.

8.3.4. Conducta adaptativa: El circulo vital de todo ser humano esta determinado
por multiples factores que van desde el biologico hasta el social, atravesando a su
vez por procesos encaminados hacia la adaptacion al medio con el fin de lograr la
aceptacion de un grupo social determinado y por ende una mejor calidad de vida
que corresponde a los parametros preestablecidos por la sociedad. El poder dar
respuesta a estos parametros implica el dominio de ciertas habilidades que
permitan la adquisicion de la conducta adaptativa, la cual se podia delimitar como
la capacidad de “supervivencia” (habilidad practica y conceptual) y “convivencia”
(habilidad social). De estos conceptos se desprende un cumulo de habilidades

basicas para el ser humano que lo hacen ser Gnico en cuanto a la convivencia que
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establece con los demas seres vivos principalmente los seres de su misma
especie ya que hay una habilidad especifica en el acto comunicador que es el
lenguaje; mediador y facilitador de la adaptacion al entorno social de cada
individuo ya sea con o sin una discapacidad. De igual manera la supervivencia
referida al ser humano es la capacidad de desenvolverse en su vida cotidiana a
partir de ciertas destrezas que se hacen basicas para su desempefio autonomo,
tales como el aseo, alimentacion, la movilidad y transferencia y demas habilidades

para la independencia académica y laboral.

En esta linea argumentativa la convivencia y la supervivencia se hacen
indispensables para que el sujeto tenga una buena de calidad de vida y la
posibilidad de estar inmerso funcionalmente en una comunidad, habilidades que
parten de un proceso normal de desarrollo del sujeto; no obstante, con la
poblacion en situacion de discapacidad se da a un ritmo diferente y no bajo la
cotidianidad del desarrollo regular, ya que la familia como primer ente socializador
y mediador en la adquisicion de habilidades no logra proporcionar el ambiente
normal, pues hay una serie de variables en la dinamica familiar que obstaculiza
dicho proceso. De ahi parte la importancia de una orientacion a la familia entorno
a las habilidades adaptativas o como se menciona en el presente trabajo

“convivencia y supervivencia”.

8.3.5. Percepcion: La percepcion es un componente del conocimiento en donde

el sujeto aplica el interactuar con el mundo objetivo al percibirlo; por lo que la
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percepcion esta ligada al lenguaje y al discurso de las personas, asi mismo un
fendmeno o situacion observado por diferentes personas puede recibir diferentes

respuestas.

8.3.6. Imaginario social: Es el conjunto de imagenes mentales producidas en
una sociedad a partir de la historia personal de un individuo, en una época y
civilizacion determinada lo cual le permite actuar un comportamiento y que le

posibilita a su vez instaurarse en una cultura, una familiay un lugar.

8.4. TECNICAS E INSTRUMENTOS

La investigacion cualitativa desde su amplio espectro de técnicas e instrumentos
permite gran flexibilidad para la eleccion y aplicaciéon de herramientas segun la
experiencia que demande un estudio etnogréafico durante su proceso, logrando de
esta manera la adquisicion de informacidbn cada vez mas precisa y menos
subjetiva, es con este fin que surge la necesidad de aplicar técnicas que permitan
la confrontacidon de pensamientos, sentimientos, actitudes y percepciones de un

nacleo familiar con relacion al miembro sordociego.

8.4.1. Observacion participante: El acto de observar en la investigacion

cualitativa “...implica focalizar la atencion de manera intencional, sobre algunos

segmentos de la realidad que se estudia, tratando de capturar sus elementos
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constitutivos y la manera como interactian entre si, con el fin de reconstruir
inductivamente la dinamica de la situacion.” (Bonilla y Rodriguez, 1997:118).

La observacion es una técnica usada tradicionalmente por etnografos para la
adquisicion de informacién en un contexto determinado buscando la aceptacion y
confianza de la muestra poblacional en la cual se estda inmerso a través de la

participacion en sus “...actividades corrientes y cotidianas, tomando notas al
campo pormenorizadas en el lugar de los hechos o tan pronto como sea posible.”
(Martinez, 2000:66) Como lo expresa Miguel Martinez se debe llevar un registro
detallado de los acontecimientos y una planeacion del mismo teniendo en cuenta
diferentes criterios tales como los planteados por Bonilla y Rodriguez que se
mencionan a continuacion: grado en el cual se involucra el investigador,

procedimientos empleados para registrar la informacion, duracion de las

observaciones y el enfoque de la observacion.

OBJETIVO: Realizar un acercamiento a las familias, a partir de la observacion del
trabajo realizado por ellas, los jovenes y los profesionales, con el fin de conocer la

metodologia de la intervencion de la Institucion.

PROCEDIMIENTO: La observacion se realiza en la institucion bajo una guia y una
previa planeacion y acuerdo con la maestra cooperadora Mary Lucy Giraldo, la
cual es llevada a cabo por parejas de investigadoras quienes van dias diferentes y
observan la dinamica de la intervencion participando minimamente de ésta,

posteriormente se abre un espacio con las madres para a partir del didlogo
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informal obtener algunos datos y lograr un acercamiento. La observacion dura dos
horas aproximadamente a partir de la cual se hace un registro de la informacion
mas relevante, para luego socializarlas con las demas maestras en formacion y

asesoras en el espacio del Seminario.

8.4.2. Observacién en el hogar:

OBJETIVO: Realizar un acercamiento al contexto social y familiar, con el fin de
reconocer e identificar La dinamica familiar en torno a las relaciones que se
establecen con el jévenes sordoceguera, para afianzar la informacion obtenida con

otros instrumentos.

PROCEDIMIENTO: Igualmente que las Vvisitas institucionales, las visitas
domiciliarias deben ser planeadas y notificadas, a la institucion y a la familia, y se
realiza por parejas. Y solo si la familia autoriza, podra ser grabada. Para la visita
domiciliaria, es fundamental que el joven este presente en casa. Esta visita, busca
responder a interrogantes como: contexto, vivienda, dinamica familiar, por medio
de la detallada observacion de los aspectos sefialados en el formato de visita

domiciliar.

Ver anexo (1)

8.4.3. Entrevista no estructurada a las familias: La entrevista debe ser
realizada por parejas, una de las estudiantes realiza las preguntas y la otra, debe

seguir el registro con la camara. Luego de encontrar un lugar apropiado, que
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proporcione el silencio y la luz necesaria, se da inicio a la entrevista. Al principio se
le explica a la mama las tematicas y algunas preguntas de la entrevista, para que
se vaya familiarizando. Las primeras preguntas, hacen referencia a datos de
identificacion de ella, luego datos familiares, el joven, y finalmente, la relacion
familia-joven-institucién. Durante la entrevista, la estudiante debe estar atenta a
cualquier desviacion de la tematica para que ésta si obtenga la informacion
necesaria para la investigacion. Durante la prueba piloto, la duracion de la
entrevista fue de 15 minutos, sin embargo se tiene un promedio de 30 a 40
minutos de disponibilidad para realizarlas. La entrevista abierta es un instrumento
de gran ayuda al etndgrafo ya que se observa a través de la percepcion de la
persona entrevistada el problema objeto de la investigacion, informacion que

permite la interpretacion y analisis.

La entrevista definida como: “...conversacion o intercambio verbal cara a cara, que
tiene como propdsito conocer en detalle 10 que piensa o siente una persona con
respecto a un tema o una situacion particular (Marcoby y Marcoby, 1954. cp.

Bonilla y Rodriguez, 1997: 93.)".

La entrevista estructurada con guia es un instrumento que se aplica a partir de una

guia con un conjunto de topicos que deben abordarse, sin embargo, el

entrevistador es libre de formular o dirigir las preguntas segun sea la dinamica que
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se evidencie. Esta guia se plantea bajo la necesidad y las categorias de la

investigacion.

En una entrevista se reconoce principalmente dos figuras: el entrevistado y
entrevistador, teniendo el primero de ellos algunos requisitos como la motivacion y
disposicion, el conocimiento del rol y la accesibilidad a la informacion requerida.
De igual manera el entrevistador cumple con un papel esencial como el facilitador
del proceso de comunicacion induciendo profundidad y detalle en las opiniones del

entrevistado.

OBJETIVO: Recoger informacion sobre las diferentes percepciones que tienen las
familias, acerca de su hijo con sordoceguera, que permita posteriormente un

andlisis del discurso para la investigacion.

PROCEDIMIENTO: Luego de seleccionar las preguntas pertinentes para
realizarles a las familias, se decide como lugar de encuentro, las instituciones, la

fecha y hora.

Ver anexo (2)

8.4.4. Grupo focal: Entendido como técnica de investigacién cualitativa posibilita
la recoleccion de datos de primera mano la que posteriormente permite la

confrontacion de los resultados arrojados en la aplicacion de otras técnicas. Por lo
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general es una técnica utilizada en la mercadotecnia, sin embargo por la cantidad

y calidad de los resultados obtenidos se implementan en la investigacion social.

Para este proceso se reune un pequefio grupo de personas con el objeto de
abordar una tematica especifica de manera libre y espontanea, lo cual es dirigido
por un moderador que no vicia censuras o presiona la opinion de los participantes.
El moderador tiene como funcién orientar y dirigir al grupo a partir de una guia de
discusion presentando de manera adecuada las preguntas y estimulando la

participacion del grupo, siendo neutral en sus comentarios.

En el grupo focal de igual manera interviene un relator, un observador; siendo el
primer agente el encargado de anotar las respuestas y observar las reacciones de
los participantes y el observador es quien le apoya observando principalmente los
mensajes encubiertos (alteraciones de la voz, pararse de la silla, no contestar,

brusquedad en el habla etc.)

Por udltimo el investigador busca que los participantes seleccionados tengan
caracteristicas similares (trabajo, sexo, edad, costumbres, raza, nivel educativo,
vinculos familiares entre otros.) para lograr mayor homogeneidad en el grupo y por

ende generar confianza entre los participantes para una discusion mas fluida.

Para el desarrollo del grupo focal es necesario tener en cuenta algunos aspectos

gue garanticen el cumplimiento del objetivo:

e Elaboraciébn de la guia de discusion; contemplando el objetivo y el
preambulo que motive al grupo y un cuestionario de preguntas abiertas con

un orden légico y faciles de responder.
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e Programacion de la reunion del grupo focal de acuerdo a la disponibilidad

espacial y temporal de los participantes.

e Dinamica del grupo focal que comprende la apertura de la discusion,
elaboracién de acuerdo con el tiempo estipulado y las condiciones de
participacion, pasando posteriormente al desarrollo de la tematica y el cierre

de la misma.

OBJETIVO: abrir un espacio que propenda a la confrontacion de pensamientos,
sentimientos, actitudes y percepciones del nucleo familiar con relacion al miembro

sordociego.

PROCEDIMIENTO: se inicia con la elaboracién de un cuestionario guia (ANEXO)
de veinte preguntas abiertas el cual busca un orden l6gico que motive a
participacion de todos los miembros de la familia. Acto seguido se contacta a cada
una de las familias para establecer el horario mas adecuado segun su
disponibilidad contando con ello la asistencia de todos y aqui se aclara que la
realizacion de la actividad sera llevada a cabo en la residencia respectiva a cada
familia, después de establecer este convenio se hace la visita donde se desarrolla
la dinamica del grupo focal que da inicio con la creacion de un ambiente propicio
para la discusion y elaboracion de acuerdos para dar continuidad al desarrollo de
la tematica para finalmente dar un cierre agradeciendo la participacion.

Ver anexo (3)
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8.4.5. Taller reflexivo: Mas que un instrumento de investigacién se convierte en
el eje principal metodologico del trabajo con familias que permite el intercambio de
experiencias y la reflexion sistematica sobre la dinamica familiar y la

retroalimentacion.

Como lo expresa Gutiérrez “El taller reflexivo constituye un dispositivo de palabra
en el que se constituyen grupalmente planteamientos, propuestas, respuestas,

"0 En esta linea

preguntas e inquietudes respecto a un tema subijetivo.
argumentativa se rescata la importancia del taller reflexivo como el instrumento
que posibilita la recoleccion de datos subjetivos con relacion al problema que se

plantea en la investigacion.

El taller reflexivo dentro de sus condicionantes retne algunas caracteristicas como
el tiempo de duracion estipulado entre dos y cuatro horas, el espacio amplio y
luminoso, el orientador con la posicion de escucha activa, y el numero de
integrantes entre diez y veinte personas.

OBJETIVO: Propiciar un espacio de interaccion ludico pedagogica, de reflexion,
que favorezca la interrelacion de experiencias en un entorno social, con el fin de

caracterizar algunas percepciones, mediante el andlisis de actitudes.

PROCEDIMIENTO: EI grupo del proyecto de investigacion, considera de gran

importancia finalizar las actividades de recoleccion de informacion, promedio de un

%0 GUTIERREZ, Guillermo. (2003) Taller reflexivo. UPB. P. 29
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taller reflexivo, programado para una duracidén aproximada de dos horas, llevado
a cabo en la Universidad de Antioquia. Se da inicio al taller con una lectura de
presentacion, donde se evidencia la importancia del trabajo mancomunado entre
los profesionales y la familia. Luego, se hace una dinamica de integracion entre las
familias, finalmente se realiza una actividad (mapa de suefios) que permite

visualizar las actitudes y aptitudes de las familias.

Ver anexo (4)

8.5. PLAN DE ANALISIS

Una investigacion bajo la rigurosidad que implica el método cualitativo demanda
de la minuciosidad de datos, que si bien no son propiamente estadisticos mirados
bajo la luz del positivismo, ellos estan basados en un amplio bagaje de disefio y
aplicacion de instrumentos y técnicas que validan un estudio que termina por ser

un estudio objetivo con una amplia visién del problema u objeto de investigacion.

Los meétodos en la investigacion han sido abordados por diversos autores que
desde su posicidn y experiencia propia, logran rescatar la utilidad de estos dentro
de un estudio etnografico dando la posibilidad a investigadores de orden
fenomenoldgico la utilizacion de instrumentos, tanto para la recoleccion como para

el analisis de la informacion.
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Si bien en el marco de la investigacion, se encuentran diferentes estudios de
investigadores, es necesario resaltar la importancia de que este contexto sea el
mas proximo al estudio a realizar, como lo es el caso de los autores, abordar el
presente estudio que se delimita a una muestra poblacional pequefia de jovenes
sordociegos, pero que desde sus caracteristicas logran abarcar un alto porcentaje
en la poblacidon de la ciudad de Medellin. Teniendo en cuenta el escenario en el
cual se adelanta este estudio, es compromiso del grupo investigador optar por
autores que se encuentren enmarcados en la misma linea investigativa y para
ello se realiza un abordaje de autores como Martinez, Torres Carrillo, Bonilla y

Rodriguez, Getz y Lecompte y Vasco para orientar el analisis de la informacion.

Se da dentro del estudio mayor énfasis a los trabajos realizados por Bonilla y
Rodriguez y Martinez, autores que orientan de manera completa y simple

diferentes métodos, técnicas e instrumentos que hacen parte del plan de analisis.

Se observa inicialmente el trabajo de Bonilla y Rodriguez (1997) quienes han
realizado estudios etnogréaficos el campo cientifico orientado especificamente en el
ambito médico, se hace referencia a este discurso por la rigurosidad que
tradicionalmente se le ha atribuido bajo métodos estrictamente cuantitativos
justificando en ello la objetividad, esto evidencia la calidad del trabajo y propuesta
de las autoras quienes desafian toda una historia y mito de la Gnica conjugacion

posible: Ciencia-Positivismo.

- 68 -



En una etapa de recoleccion de informacién dan las autoras detalladamente

diferentes instrumentos, los cuales van acompafados del trabajo practico que

orienta la investigacion a realizar; pues aqui es retomado el recurso de

“taxonomia” (ver cuadrol) que permite clasificar detalladamente la informacion

desde las categorias hasta las minucias de cada subcategoria, visualizando

ampliamente los datos y las relaciones que se genera entre ellos, relacionado

estrechamente con el método de la sabana trabajado por Miguel Martinez, el cual

se trabaja mas adelante; donde las subcategorias, son llamadas tendencias.

Cuadro 2. Taxonomia (Bonilla y Rodriguez, 1997)

/

SUBCATEG 1

'

dam 1

l

stihdato 1

hW

CATEGORIA
GENERAL

T

datq 2

l

stihdato 1

SUBCATEG 2

'

datn 1

l

stihdato 1

W

datn 2

l

sahdato

Seguido de la clasificacion a través del cuadro taxondmico, se hace un abordaje a

Miguel Martinez en su texto “La investigacion cualitativa etnografica en educacion”
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donde plantea una propuesta flexible para el analista que le permite establecer el

analisis de contenidos, categorizacion e interpretacion de los datos recolectados.

Dando una mayor prelacion a los aportes de Martinez (1998) se resalta su
propuesta para el analisis en la investigacion etnografica que basada en el trabajo
de campo como fuente primaria de informacién posibilita un mayor cobertura de
resultados sin perder datos que pueden ser decisivos como unidad de analisis en

un estudio cualitativo.

La flexibilidad en la propuesta de Martinez orienta al grupo investigador a partir de
trabajos de campo (visitas institucionales, visitas domiciliarias y taller de mapa de
suefios) hacer un andlisis del discurso de la muestra poblacional , siendo

consecuentes con la premisa de Martinez “...la categorizacion o clasificacion
exigira una condicion previa al esfuerzo de “sumergirse” mentalmente del modo
mas intenso posible, en la realidad ahi expresada” (Martinez, 1998), se tiene

presente como referente el entorno sociocultural en el cual esta inmersa la unidad

de trabajo.

Desde aqui la funcion del investigador es revisar y releer la informacion recogida
con el fin de recordar la realidad tal cual es; que lleve a la reflexion y al analisis de
las situaciones en las que participan las familias de los jovenes sordociegos, sin
desear dar sentido inmediatamente a cada dato que escuche pues a la par de

escuchar se realizaran notas marginales, subrayados, sub-categorizaciones, que
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dan una visibn nueva que aclara el panorama redisefiando conceptos vy
reinterpretando la realidad de las familias y sus contextos. Para el analisis se
utilizan diferentes herramientas que ayudan a la comprension e interpretacion de
la informacion; por lo que se hace necesario retomar la hermenéutica como
herramienta, que segun Gadamer (1998) posibilita el acceso al fenomeno de la
comprension y de la correcta interpretacion de lo comprendido. Habermas por su
parte, toma la hermenéutica, al lugar de la racionalidad humana, expresion de

pensamiento colocada en el mundo mediado por el lenguaje.

En cuanto al método, se parte del llamado “circulo hermenéutico” entendido como
el “acto mismo de la comunicacion, ya que comprende sus mismos elementos:
comprension, interpretacion y aplicacion”, donde existen tres niveles de analisis:

formal, semantico y socio-cultural.

Es de resaltar la relacion existente entre el acto comunicativo y la hermenéutica,
ya que el circulo hermenéutico implica en primer lugar, la disposicion del sujeto
intérprete (emisor-receptor); en segundo lugar, la rigurosidad metodologia que el
acto de interpretacion requiere (contexto); en tercer lugar, la capacidad de discurrir
didacticamente en la construccion de discursos en y sobre la pragmatica del
horizonte que une al hermeneuta, como aplicante y al texto como situacion
analizable. De igual forma la comprension, la interpretacion y la aplicacion son

elementos fundamentales en la comunicacion y en el andlisis del discurso; donde
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recobran importancia cada uno de estos dispositivos que permiten que la

informacion sea producida y comprendida de la misma forma.

La comprension como explicacion semantica (significado de los signos en la
comunicacion escrita) profunda y detallada de la estructura del discurso, no solo
en su superficialidad. La interpretacion permite al receptor, ubicarse en la
perspectiva del emisor, como un proceso de enriquecimiento y apropiacion
personal, que genera una mayor autenticidad de la situacién. Y finalmente la

aplicacion, como un momento de validacion de los enunciados.

En esta misma linea de trabajo se hace referencia Circulo Hermenéutico?* quien
expone los tres niveles del circulo hermenéutico, los cuales son: Analisis Formal:
“se comprende la composicion del texto, las relaciones y conexiones en el tiempo
de lo narrado y los lazos efectiales”; Analisis Semantico: “Trata de abordar el
texto a partir del analisis de estructura superficial de los elementos que intervienen
en la narracion (lugares, tiempo, objetos, agentes, sujetos, acciones, situaciones)
y su contenido significante (analisis de estructura profunda) estableciendo las
redes interconectivas entre la estructura superficial del texto y su estructura
profunda descubriendo significados aparentemente ocultos en la semantica o
gramatica del texto; y el Andlisis Socio-cultural: “El circulo hermenéutico ocupa el

corpus del texto completamente cuando se sumerge en el ambito contextual que

2! La hermenéutica aplicada a la interpretacion del texto, el uso de la técnica del anélisis de contenido. Yadire
Rodriguez Noriega, Universidad de Carabobo ciencias de la educacion Valencia Venezuela)
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entorna al ser-texto, explorando las condiciones socio culturales donde se produjo
el relato, y armando categorialmente una plataforma que reune dinamicas de
pensamiento, marcos de organizacion sociocultural y la codificaron de la realidad

cultural comprendida e interpretada”.

En cuanto a como interpretar un texto por mediacion hermenéutica, Le Boterf
(1997), al igual que Miguel Martinez apuntan hacia la misma direccion con
respecto a la entrega del informa final del proyecto de investigacion ya que ambos
autores consideran que la informacion debe quedar en el texto, lo mas fiel posible
a la realidad, ademas, que en esta etapa se organiza la informacién utilizando
esquemas (mapas conceptuales, matrices, etc.) existentes que den cuenta de una
relacion entre el todo y las partes desde un principio y consecutivamente puede

generar la creacion de una teoria o vislumbrando un nuevo horizonte discursivo.

A continuacion se describe el plan de analisis teniendo en cuenta la propuesta de
Martinez, autor que orienta las etapas mas decisivas hacia la construccion de

resultados.

Con el objeto de hacer una contextualizacion y evocacion de la realidad de las
familias se escucha, lee y relee la informacion recolectada, haciendo a la par una
fiel trascripcion de los datos arrojados por la aplicacion de los instrumentos, sobre

las trascripciones se realizan notas marginales y comentarios a partir de

-73-



relecturas para hacer posteriormente un subrayado a la informacion que permite

sefalar las categorias, tendencias y aspectos mas relevantes de éstas.

La categorizacion, el analisis y la interpretacion de contenidos, son procesos que
van relacionados entre si y que permiten ir profundizando y fortaleciendo el
proyecto. El investigador debe revisar una y otra vez, la informacion recogida por
medio de los instrumentos de recoleccion de informacién, para este caso la
observacion en la institucion y en el hogar, entrevista y mapa de suefios y de esta
forma revivir la realidad, reflexionar y comprender lo que pasa, ademas esto

permite descubrir datos diferentes en cada revision.

Al tener toda la informacion trascrita y releida, se vacia en lo que se conoce como
sdbana; esta permite visualizar la informacion y manejarla de manera adecuada,
ademas de manipularla y tener una vision global de la misma y cada uno de sus

informantes.

La sabana consiste en:

Categorias: son unidades tedricas y sociales que permiten la fragmentacion de la

realidad para comprenderla.

Tendencias: se derivan de las categorias, y aparecen luego de hacer una revision

general de las mismas, denominadas por algunos autores subcategorias.
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En esta investigacion etnogréafica, surgen las siguientes categorias y con sus

respectivas tendencias:

Cuadro 3.
CATEGORIAS TENDENCIAS
Sordoceguera Diagnéstico Claro
Diagnostico Errado
Familia Roles

Actividades Familiares
Anédlisis de Discurso

Percepcion

Conducta Adaptativa Practicas (instrumentales y de la vida
diaria)
Social
Conceptual

Imaginario Social

Imaginario Social, se convierte categoria emergente, ya que al realizar la
categorizacion, se encuentra la constante de su aparicién a lo largo del discurso
de las familias, el como influye en ellos la imagen que el otro tiene de la
discapacidad, en este caso concreto la imagen que tienen de cada uno de los
jovenes sordociegos la comunidad.

Andlisis de Discurso como categoria transversal ya que esta atraviesa a cada una
de las otras categorias. Esta investigacion busca encontrar la percepcion que las
familias tienen sobre la adquisicion de la conducta adaptativa a través del
discurso, por lo que al realizar el analizas se unen las categorias de analisis de

discurso y percepcion.

-75-



La estructura de la sabana es la siguiente:

Cuadro 4.
Texto Informante Técnica e Interpretacion | Reinterpretacion
significativo instrumento

Texto Significativo: son aquellas frases u oraciones que expresan las familias, las
cuales seran ubicadas de acuerdo a la categoria a la cual pertenezcan y a su vez

en las tendencias.

Informante: es quien expresa la informacion para efectos de agilidad y discrecion,
con los miembros de la unidad de trabajo, se crean codificaciones de acuerdo al
grupo familiar y al instrumento aplicado, de la siguiente manera:

Para la unidad de trabajo:

Familia 1: Flia 1

Familia 2: Flia 2

Familia 3: Flia 3

Familia 4: Flia 4

Madre: Md

Padre: Pd

Padrastro: Pdr

Hermano (a): Hn

Para los instrumentos:
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Grupo Focal: GF
Taller: Tl

Entrevista: Ent.

Técnica e Instrumento: es la manera en que se recolecta la informacion

Interpretacion: partiendo de los textos significativos se hacen inferencias que se
derivan en conclusiones generales de los mismos para cada categoria, donde se
evidencia la realidad familiar, sus relaciones, el tipo de trabajo que realizan con el
joven, etc. Es donde se encuentra en el discurso aquello que las familias no dicen

y se percibe a través del discurso.

Reinterpretacion: se realiza luego de hacer la devoluciéon a las familias, se

contrasta la informacién obtenida con lo que las familias expresen de la misma.

Luego de tener la informacion en las sabanas, se realiza un ensayo donde se une
la interpretacion con el referente tedrico, donde siempre se argumenta el
verdadero trabajo que realizan, cuales son los objetivos que tienen con el joven y

qué realizan para lograrlos.

Luego de la descripcion de la informacion en cada ensayo por categoria de

analisis se realiza el informe final; el cual debe describir la realidad lo mas “visible

y facil de captar”. Partir de informacion real, que evidencie lo sucedido durante
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todo el proceso de elaboracion del proyecto. Coherencia y cohesién entre todas
las partes, generar una buena comprension y un mayor esmero en la creacion del
texto que exponga los resultados de la investigacion. No hay espacio para:
suposiciones, conjeturas, ambigliiedades. Cada una de las conclusiones y
recomendaciones a las que se llega deben estar debidamente justificadas, tanto

en la teoria como en la realidad de las familias.
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9. ANALISIS E INTERPRETACION DE LA INFORMACION

“Que innecesario es inventar fantasias cuando la verdad es mas fascinante”

Kaler, 1994.

Se presenta la informacion desde cada categoria de analisis, teniendo como punto

de partida la organizaciéon de la informacion en las categorias y tendencias

surgidas.

La sdbana categorial muestra con algunos ejemplos significativos las

evidencias del proceso en relacién con cada tendencia surgida, luego se entrega a

manera de ensayo la descripcion de la informacion, al final de mostrar todos los

hallazgos de las categorias se culmina con los resultados en un ensayo

integrativo.
9.1. CATEGORIA: SORDOCEGUERA
Cuadro 5.
CATEGORIA: SORDOCEGUERA
TENDENCIA: DIAGNOSTICO CLARO
Texto Informante Técnica e Interpretacion
significativo instrumento
. Bueno e Flia e Entrevista | *
vea, por lo que 3/Md

me han dicho
pues a mi que
tiene, pues que
me dio a mi...
rubéola

* La interpretacion, se encuentra al final del cuadro.
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Reinterpretacion

La institucion
toma a modo de
retroalimentacion
los datos
arrojados por el
estudio, a partir
de este se



cuando estaba
en embarazo
de ella; rubéola
y sarampion, le

dio pues
catarata
congeénita,
retardo mental
moderado,
eso.. es

conocido pues
que tiene C y
baja vision.

e Porque a
mi  me did
rubéola
cuando estaba
en embarazo.

Texto
significativo
° ¢, Como
ve a su
hermana en
unos anos? La
veo normal.

o También
pues que Yo
diga que tiene
esta
discapacidad
un nombre que
abarque todas
las patologias
que ella tiene
no.

Informante

Flia
2/Md

e Taller

CATEGORIA: SORDOCEGUERA
TENDENCIA: DIAGNOSTICO ERRADO

Flia
3/Hn

Flia
1/Md

Técnica e
instrumento
e Grupo

focal

Interpretacion

e Grupo
focal
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organizaran
algunos factores
dentro de la
misma
propendiendo

una mejor
adquisicién de las
conductas

adaptativas  de
las personas
sordociegas con
patologias

asociadas, a
través de una

intervencion
integral a la
familia
descentrando la

atencion

Unicamente en la
persona en
situacion de

discapacidad

Reinterpretacion



o No es o Flia e Grupo
gque como una 2/Pd focal
persona le dice

€so a uno, Si

uno al médico

siempre le cree

todo y nos dice

ese nifio para

toda la vida va

a ser un

vegetal, no va

a caminar ni se

le va a mover.

e Para mi L (e Flia e Grupo
esta pasando 2/Pd focal
por un

problema que

hay que

esperar la

solucion, que

lleque el

momento que

supere el

maximo.

Interpretacion:

“La sordoceguera es una discapacidad Unica causada por una combinacion de
deficiencia auditiva y visual. Hay que tener bien claro que no se trata de la
sumatoria de la sordera mas la ceguera; sino que es una sola discapacidad con
caracteristicas propias, esto hace que se presenten problemas en la comunicacién
con la familia y la comunidad. La sordoceguera puede ser congénita, cuando se
presenta en la nifiez, en la adolescencia o en la edad adulta el compromiso del
otro 6rgano de los sentidos (vision o audicién) o de ambos sentidos, la severidad

de la combinacion del impedimento visual y auditivo significa que estas personas
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tienen dificultades para acceder a la educacion, vida laboral, actividades culturales
y a la informacion” (traduccion de Sense Internacional (Latinoamérica) del Comité

de Discapacidad 1980).

El tener un diagndstico claro y sobre todo conocer su significado, lleva no solo a la
aceptacion; si no a la adecuada intervencion que como familia deciden
implementar; en este caso con los jovenes sordociegos. La definicion anterior;
contrasta con los testimonios recolectados, donde se evidencia claramente como
en ningtn momento hablan del término sordoceguera como tal; si hacen referencia
a una de sus causas, en este caso la rubéola, o anteponen un diagndstico
asociado; pero en ningun caso pronuncian la palabra sordoceguera. Expresiones
tales como “también pues que yo diga que tiene esta discapacidad un nombre que
abarque todas las patologias que ella tiene, no” (Flia 1/ Md, GF)., puede hacerse
referencia a Martin (1999) retomado por Maria Victoria Puig y Altagracia R, en el
capitulo 7 de familiay sordoceguera, en las etapas evolutivas de adaptacion de la
sordoceguera, las familias en un 75% estaria en la crisis de adaptacion, donde se
niegan totalmente o parcialmente el diagndstico, buscandose un segundo
diagnéstico o soluciones inexistentes; el 25% restante se ubica en la posicion de
adaptacion positiva, donde hay una aceptacion realista de la situacion o cercana a
ello. Debe tenerse claro que las familias reconocen las dificultades del joven, pero
el hecho de no tener una claridad en el diagndstico, puede llevar a que las mismas
se formen ideas erradas de lo que no podran hacer y lo que es peor de lo que

realmente pueden alcanzar, pero no se les trabaja.
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Otro factor fundamental, es la manera en que ese diagnéstico es dado a las
familias. El primer contacto que se establezca con la discapacidad determinara su
respuesta a la misma. Se encontré que a las familias el diagnéstico fue dado con
prondésticos de vida muy pocos; esto se relaciona directamente en la manera en
que se inicia un proceso de rehabilitacion y las expectativas frente al mismo;
donde el personal del médico expresa “un pediatra me dijo que yo para que
luchaba con ella, sabiendo que solamente me iba a durar tres meses” (Flia/4 Md
GF), “no, es que como una persona le dice eso a uno, si uno al médico siempre le
cree todo y nos dice ese nifio para toda la vida va a ser un vegetal, no va a
caminar ni se le va a mover” (Flia2/ Pd GF). En la intervencion con las familias es
de resaltar que una de sus necesidades, fuera de las necesidades economicas,
necesidades formativas, necesidades de apoyo fisico, etc., se encuentran las
necesidades meédicas; el diagnodstico de sordoceguera, hace necesaria la visita
periodica al médico, y en ocasiones las familias tienen a los médicos como su
Gnica opcion de solucion frente a la discapacidad. Donde en un primer momento
pueden poner todas sus esperanzas en una recuperacion. Para apoyar lo anterior
se hace necesario retomar nuevamente el capitulo 7 de familia y sordoceguera;
donde se dice que “son muchas las familias (habitualmente los padres) que se
quejan de la forma en que suelen comunicarles la discapacidad de su hijo o
familiar. Estas circunstancias resultan tan impactantes para los mismos que siguen
recordando esos momentos a pesar de haber pasado un tiempo”; ademas de esto

el duelo que las familias han elaborado en un primer momento, se repetira y hara
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evidente nuevamente en cada etapa en la que el miembro con discapacidad se
encuentre; las familias de la muestra de trabajo se encuentran en la etapa en que
sus miembros estan en la adolescencia y sus necesidades son diferentes a las
que presentaban cuando eran nifios, donde la sexualidad, la formacion laboral, las
relaciones personales; juegan un papel primordial para la adquisicion de la

independencia y autonomia condiciones necesarias en la edad adulta.

“No crean que el nifio va a ser normal nunca, no se hagan esa ilusion...” (Flia 2/
Md GF), frases que a lo largo de todos los instrumentos aplicados se repiten y
evidencian como a pesar de haber pasado minimo doce afios, aun quedan
latentes en la mente de las familias, ya que cada nueva etapa, trae consigo
nuevas necesidades y requerimientos que la familia debe suplir y adaptarse a
ellas. La razon de este impacto es l6gico; pues antes de nacer cada padre tenia
un plan para su hijo, expectativas de vida de lo que serian y lograrian sus hijos y al
nacer estos, estos planes se derrumban y los pensamientos negativos dificultan el
entendimiento del diagndéstico. Donde el afecto que las familias, especialmente el
que sienten las madres determina la manera en que las mismas de expresan y

aceptan el diagnostico de uno de sus miembros.

A través del discurso que las familias manejan y la manera en que actuan frente al

mismo, se evidencia que no tienen una conceptualizacion clara sobre lo que es la

sordoceguera, sus implicaciones y lo que esta trae consigo.
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Las familias trabajan y tratan de lograr que los jévenes logren, lo que para ellos es

ser independientes y autbnomos; pero su desconocimiento hace que las metas

gue se trazan con sus hijos o hermanos, no sean altas y se conformen con aquello

que en un comienzo les dijeron; donde cada logro, habilidad o comportamiento

alcanzado parece ser el mayor.

9.2. CATEGORIA: FAMILIA

Cuadro 6.
CATEGORIA: FAMILIA
TENDENCIA: ROLES

Texto Informante Técnica e Interpretacion

significativo instrumento

. Es que | e Flia e Grupo ¢

ellos a veces 2/Md focal

me piden

auxilio,

porque yo soy

la Unica que

lo se manejar.

o No, e Flia e Grupo

pues en este 4/Md focal

momento el
apoyo que yo
tengo, pues
trabajo  tres
dias en la
semana en
oficios varios,
y pues
practicamente
yo, yo soy la
que me
sostengo

* La interpretacion, se encuentra al final del cuadro

-85 -

Reinterpretacion

Reconociendo la
familia como la
célula vital de
cada sociedad se
le atribuye la

funcién de
socializadora a
través de
diferentes valores
que construyen
en la
particularidad a
cada individuo

creando sentido
de norma vy
autoridad. es en

este nucleo
donde se
adquieren los

primeros y mas
vitales



porque yo no
tengo ningun
apoyo.

) JCoOmo | e
participa la
familia? Pues
aqui no, las
nifas

estudian, mi
esposo

trabaja, a la
que me toca
traerla es a
mi.

o cCOmo | e
apoya la
familia los

intereses de
K? muy bien,
pues YO
siempre soy
pendiente de
ella de las
clases de
natacion, la
llevo a
equinoterapia,
por la tarde.

Texto Informante

significativo

° Cada o
ocho dias
salimos a
almorzar o]

Flia
3/Md

Flia
1/Md

Flia
1/Md

Entrevista

Entrevista

CATEGORIA: FAMILIA
TENDENCIA: ACTIVIDADES FAMILIARES

Técnica e Interpretacion

instrumento

Entrevista
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aprendizajes de
la vida de wun
sujeto dando las
bases para Ila
continuidad de la
educaciébn  que
brindara un
profesional en la
etapa escolar.

al final de Ila
presentacion del

estudio se
observa como las
familias y
docente de la
institucion
coinciden en esta
premisa
afirmando la
importancia  del
trabajo
mancomunado
en el cual se da
prioridad al
aporte de la
familia como

formadora inicial
que brinda un
contexto que
debe ser préximo
al profesional
teniendo con ello
las bases
principales para
su intervencion

Reinterpretacion



vamos a
algun centro
comercial,

cada ocho
dias todos los

domingos.
. De vez | ¢ Flia e Entrevista
en cuando 3/Md

salimos, por
alla en el
barrio vamos
a una iglesia,
también

vamos a los
pargues no
siempre, 0
salimos asi a
comprar en
las tiendas,

salimos y
damos una
vuelta.

Interpretacion:

La familia como principal nucleo de la sociedad tiene como funcién la socializacion
de sus integrantes, destacando su papel en la existencia de miembros en situacion
de discapacidad, a este propdsito se adhiere el crecimiento y desarrollo de la
personalidad, fomentando el derecho a la igualdad y oportunidades en aspectos
como la educacion, valores, religion y cultura.

Dentro de este marco se considera el analisis de esta categoria, a partir de los

roles y actividades familiares como tendencias de la misma.
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Las funciones dentro de la dinamica familiar estdn determinadas por el factor
econdémico y formativo, siendo este ultimo s6lo responsabilidad, en un 100% de
las madres. Por otro lado, el factor econdémico, como prioridad de las familias
influye directamente en la distribucién de los roles. Dentro de los cuales, el
mencionado factor es responsabilidad en un 75% de la figura paterna, siendo
éstas ajenas al proceso de formacion del joven sordociego, donde su presencia es
indispensable en la adquisicion de la conducta adaptativa.

Contrario a ello, por motivo de abandono del padre al momento de aparicion de la
discapacidad, el 25% de la muestra no cuenta con la figura paterna, por lo que la

responsabilidad econdmica y formativa recae en la madre.

Con respecto a la formacion de los jovenes las madres en un 100% son las,
Gnicas involucradas en este proceso, asumiendo a la vez el valor absoluto frente
al joven, como ejemplo mas significativo “es que ellos a veces me piden auxilio,
porque yo soy la Unica que lo se manejar” (Flia 2/Md GF). Desde este punto de
vista las madres confirman que los jovenes no logran la independencia sin la
compafia de ellas, de alli se ven reflejados temores y angustias al momento de
pensar en la ruptura de la diada madre — hijo(a).

En respuesta a lo anterior la diada se convierte en un 75% en una relacion
hermano — hermana, miembros en los cuales la totalidad de las familia depositan
la responsabilidad del cuidado del joven sordociego. Se hace hincapié a la
expresion de cuidado puesto que no hay una expectativa significativa en relacion a

los logros que los jovenes puedan alcanzar.
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Conviene sin embargo, anotar que, a pesar de que son las madres las
responsables del cuidado y formacion de los jovenes en un 75% lo asumen como
sacrificio. “Es que ellos a veces me piden auxilio, porque yo soy la unica que lo se
manejar” (Flia 2/Md GF), “¢,Coémo participa la familia? Pues aqui no, las nifias

estudian, mi esposo trabaja, a la que me toca traerla es a mi” (Flia 3/Md Ent.).

Por otra parte en el papel del joven sordociego dentro del ndcleo familiar prevalece
como inherente a él, la imagen y concepcion de nifio(a) “¢Como ve a L en unos
afos? En algunos afios mas viejito, pero siempre como un nifio” (Flia 2/Pd GF) “es
que el va seguir siendo un nifio, con €l no esperamos que se va ir, siempre va ha
estar con nosotros (Flia 2/Md GF)”, “que la nifia sea mas independiente (Flia 4/Md

Ent.)”

Las actividades familiares se basan en la presencia de los jévenes para la
realizacion de las mismas, presentandose una participacion activa en un 25%,
esto debido a la comunicacidon efectiva que existe en las relaciones del ndcleo
familiar. En el 75% de la unidad de trabajo, la participacion en dichas actividades
consiste en asistir a parques, iglesias y eventos sociales como pifiatas y reuniones
programadas por la Fundaciéon. Cabe mencionar que a las actividades no asisten

siempre todos los miembros de la familia.
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En pocas palabras las familias juegan un papel fundamental en el desarrollo

integral de cada uno de sus miembros, por esta razén el apoyo y la relacién que

se crea entre ellos determina su papel en la mismay a futuro en la sociedad.

9.3. CATEGORIA: ANALISIS DE DISCURSO

Cuadro 7.

Texto
significativo
o Siempre
anhele tener un
hijo normal.
. Pero salir
enfermo, que
fue lo que yo
hice, por qué a
mi me toco.
. Yo la
rechazaba
mucho porque
ella era asi,
como toda
tiesa, ella no se

movia, no
comia,
entonces yo la
rechazaba
mucho

° Es un

golpe muy duro
para uno, pero
se va
superando, uno

Flia
1/Md

Flia
3/Pd

Flia
3/Hn

Flia
2/Pd

CATEGORIA: ANALISIS DE DISCURSO
Informante

Técnica e
instrumento
e Grupo

focal

Interpretacién

*

e Grupo
focal

e Grupo
focal

e Grupo
focal

* La interpretacion, se encuentra al final del cuadro
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Reinterpretacion

El discurso de las

familias se
caracteriz6  por
evidenciar
situaciones

reales a través de
los actos de
habla pues si
bien poco
expresaron

verbalmente

durante la
presentacion del
estudio, con su
lenguaje gestual
afirmaban cada
uno de los
resultados de la
investigacion, de
ahi la ratificacion
de la importancia
del analisis de
discurso como
herramienta



se acostumbra
. Normal

porque de
todas maneras
que iba a
decir...duro no
me dié porque
de todas
maneras ya lo
que fue, fue y
toca resignarse
. Para uno
es dificil tener
un hijo especial,
uno esta
ensefiado a ver
el hijo normal.
Para mi fue
muy dificil

o A veces
en mi interior
pienso que si K
hubiera sido
normal...no se

° El motivo
de estar aqui es
que tenia que
hacer destino
en la
casa...entonces
chévere venir a
acompafar a mi
mama

° Muchas

gracias a la
Fundacion y a
la profesora ML

e Flia
3/Pd
e Flia
4/Md
e Flia
1/Md
e Flia
3/Hn
e Flia
4/Md

Grupo
focal

Entrevista

Entrevista

Taller

Entrevista
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Interpretacion:

El discurso es una forma de accién entre las personas como practica social, donde
es importante el contexto y el uso linguistico dentro de él, al mismo tiempo que se
establece una relacion entre lo que se expresa y la situacion en que se hace;
siendo los gestos, las miradas, las actitudes, la disposicion y la esencia del
discurso quienes permiten, en la medida de las posibilidades, conocer la
intencionalidad del mismo. A partir de ellos se describe a continuacion el analisis
de las familias desde la perspectiva, anteriormente descrita, de analisis de
discurso.

Partiendo de que el deseo con respecto a los hijos gira en torno a la normalidad
“siempre anhele tener un hijo normal” (Flia 1/Md GF), la aceptacion de la
discapacidad por parte de las familias es dificil, arremetiendo en un 25% de estas,
una culpa por parte de los padres frente a la situacion que se presenta, lo cual se
evidencia en expresiones como “...pero salir enfermo, que fue lo que yo hice, por
que a mi me toco...” (Flia 3/d GF); de igual manera en un 75% de la unidad de
trabajo, existe en un principio por parte de los hermanos (as) “yo la rechazaba
mucho porque ella era asi, como toda tiesa, ella no se movia, no comia, entonces
yo la rechazaba mucho” (Flia 3/Hn GF) rechazo que desaparece con la aceptacion
del sujeto en situacién de discapacidad o la costumbre que un 50% de las familias
dice tener, sustentado con “es un golpe muy duro para uno, pero se va superando,
uno se acostumbra” (Flia 2/d GF “Normal porque de todas maneras que iba a

decir...duro no me dié porque de todas maneras ya lo que fue, fue y toca
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resignarse” (Flia 3/Pd GF); esta situacion es mas dificil cuando los jovenes
sordociegos® no son los primeros en nacer dentro del grupo de los hijos,
argumentan las familias “para uno es dificil tener un hijo especial, uno esta

ensefiado a ver el hijo normal. Para mi fue muy dificil” (Flia 4/Md Ent.).

Asi, la aparicién de diferencias entre un hijo y otro, ocasiona problemas que por
incomprensién llevan a la disolucion de la pareja “él me dej6 con mi
responsabilidad” (Flia 4/Md Ent.) “a veces en mi interior pienso que si K hubiera
sido normal...no sé” (Flia 1/Md Ent.) otorgando la culpa del rompimiento marital al
nacimiento de un hijo con discapacidad. De la mano va la division de roles dentro
del hogar del 75% de las familias; donde la figura paterna es limitante al proceso
que llevan los jovenes, convirtiéndose solo en los responsables del factor
econdmico; accion que en un 50% de las familias, es recriminado por las madres

en el discurso.

A raiz de lo anterior, desde el mismo reconocimiento de las caracteristicas de la
discapacidad, la responsabilidad de los jovenes recae en las madres, quienes a lo
largo de sus discursos, gestos y silencios, asumen una diada madre-hijo (a) como
desempefo de una sola persona en cuanto a una vida que gira en torno de la otra,
soslayando las madres en 100% de las familias, sus intereses; sustentado todo
ello en textos significativos como “todo mi tiempo es para llevarla a ella al médico,

gue una cosa y que la otra, entonces el desubique practicamente de mi propia

* Jovenes sordociegos con otras patologias asociadas.
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vida...” (Flia 3/Md GF) “cuidar a L, por Dios que mas, en eso se me va todo el dia”
(Flia 2/Md GF) “ya tengo a K, bueno...es algo duro de todas maneras porque uno
tiene que dejar a veces de pensar en uno por pensar en ellos, porque pensar en K
que me quita tanto tiempo, que primero es ella...o sea yo quiero hacer muchas

cosas...muchas pero...” (Flia 1/Md Ent.).

En este sentido se considera la pragmatica que hace referencia a la utilizacion del
lenguaje, que segun Manuel Morales (2007) “es la encargada de estudiar la
relacion de los usuarios y de los signos”, se hace entonces referencia a los actos
del habla, descritos por el mismo autor como “aquel lugar de la frase que no se
escucha, que tienen que ver con la intencién y con lo que se espera del otro”
involucrando paralelamente ideologias que son entendidas como creencias,
opiniones e intenciones de acuerdo al contexto, siendo desde alli donde los
significantes y significados cobran sentido; a partir de lo cual se considera que
durante todo el discurso, en un 75%, las madres tienen oculto el deseo de apoyo
de los demas miembros de su familia, reclamando el peso que tiene sobres ella la

totalidad de la responsabilidad de los jovenes sordociegos®.

Sin embargo, como familias, comparten la idea de aguardar por el bienestar de los
jovenes “aunque sea mayor, pues cuidarlo mucho, demasiado...” (Flia 2/Hn GF)
no queriendo decir con ello que exista una responsabilidad significativa con

respecto al proceso de desarrollo que llevan los jévenes, puesto que asisten a
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actividades en pro del mismo, solo por escapar a los quehaceres cotidianos “el
motivo de estar aqui es que tenia que hacer destino en la casa...entonces chévere

venir a acompaifar a mi mama” (Flia 3/Hn TI)

El papel que juega la Fundacion en el ideal de las familias se trazan para los
jovenes con relacion a la conducta adaptativa es importante; sin embargo, y pese
al agradecimiento que expresan a esta, no creen realmente en una posibilidad de
insercion laboral y desarrollo de habilidades sociales, que para la edad adulta se

hace necesaria para el dia de mafana sea una persona mas
independiente...que lo pusiera a empacar algo, pero entonces imaginese, a un le
tocaria estar todo el dia con élI" (Flia 2/Md GF); dentro de sus discursos es
reiterativo el agradecimiento hacia la Fundacion y la docente encargada, con

expresiones tales como “Muchas gracias a la Fundacion y a la profesora ML” (Flia

4/Md Ent.).

Las madres del 25% de las familias poseen un discurso extenso y repetitivo, que
maneja siempre las mismas ideas y experiencias sin trascender en las mismas;
apropiandose de experiencias ajenas que son evaluadas desde sus percepciones
en relacion a los procesos pertinentes o no en personas en situacion de
discapacidad.

Contrario a lo anterior otro 25% de la unidad de trabajo maneja un discurso claro y

preciso que apunta siempre a lo que se desea conocer, dando relevancia a los

* Jovenes sordociegos con patologias asociadas.
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procesos comunicativos que favorecen la socializacibn de los jovenes

sordociegos’, involucrando de forma significativa todo el nicleo familiar.

De otro lado, un 25% mas de las familias evidencia contradicciones en su
discurso, queriendo siempre resaltar su nucleo familiar como ejemplo a seguir;
tales contradicciones surgen de diadlogos en diferentes espacios expresados por
distintos miembro de la familia, en apartados que se describen a continuaciéon “por
ejemplo mi esposo refuerza con ella las sefias o las actividades que a veces yo no
puedo...” (Flia 1/Md Ent.) En contradiccién “pues yo en ese sentido si soy un
poquito mas aparte, porque pues la mama es la que esta mas pendiente de ella”

(Flia 1/Pdr GF); “...M.A usted quiere a K? R/= no, no” (Flia 1/Hn GF).

Finalmente, en el 25% restante, la figura materna continua aferrada a una
recuperacion de los jovenes, que en aspectos desde el punto de vista cientifico no
son posible, afirmando de alguna manera, la poca claridad en el diagnéstico “me
gustaria que como que ella, sus ojitos se le arreglaran, y asi no escuchara, pero
gue sus ojitos los pudiera tener para defenderse” (Flia 3/Md TI); y adn cuando ya
existe un diagnéstico de los jévenes, las madres dicen cosas como “aunque ella
no escucha, pues dice uno que no escucha...pero ella pone mucha atencién
cuando uno le habla” (Flia 3/Md GF) negando la oportunidad de acceder a mejores
alternativas de comunicacion, como lo es el lenguaje de sefias y no la lectura labio

facial como puede entenderse en lineas anteriores; cabe resaltar la importancia de

* Jovenes sordociegos con patologias asociadas
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los actos que acompafan el discurso de este porcentaje de familias, como la

presencia de lagrimas y voces quebrantadas, de lo cual se infiere que no hay un

desprendimiento de lo afectivo con respecto a la aceptacion de la discapacidad.

9.4.

Cuadro 8.

Texto
significativo
° La veo
mas
recuperada...
no digo bien
del todo
porgue no sé
si se va a
recuperar del
todo.

) El

comparte con
todos ahi, no
lo rechazan
ni nada, sino

que él esta
ahi con todos
los nifios.

) Es que
mire que él
sabe las
cosas y

aunque las
entienda se

hace el que
no y no las
entiende,

CATEGORIA: PERCEPCION

CATEGORIA: PERCEPCION

Informante
e Flia
3/Md
e Flia
2/Md
e Flia
2/Md

Técnica e
instrumento

e Taller

Interpretacion

*

e Grupo
focal

e Grupo
focal

* La interpretacion, se encuentra al final del cuadro
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Reinterpretacion

A partir de esta
categoria se
observa

inicialmente que
un 100% de la
unidad de trabajo

maneja cierta
ambivalencia
frente al
diagnostico,

situacion que de
igual manera se
vio reflejada en la
devolucion de los
hallazgos,

momento en el
cual las familias
confirman la
existencia de
muchas  dudas
que requieren ser
aclaradas por un
profesional, pues
de ello depende
en parte lo que
realicen o las



pero uno
sabe que él
ya sabe lo
que es.

o Ellos
pueden que
no oigan con
los oidos,
pero lo
perciben a
uno mucho,
el
movimiento,
el gesto y asi
mismo
también  se
expresan
como lo que
piensan y
sienten a uno
también.

o A ella
le gusta
mucho
empacar en
la Fundacion.

Interpretacion:

Flia
3/Md

Flia
4/Hn

Taller

Taller

perspectivas que
tengan para con
sus hijos. Es
notoria la
percepcion de
poderio que las
familias atribuyen
al profesional

En la categoria percepcion, entendida ésta como la interpretacion de lo

desconocido, que ayuda al sujeto en el desenvolvimiento en el mundo, donde la

respuesta que se da al estimulo, esta estructurada y no es igual para todas las

personas. Por lo que para su andlisis se parte de la realidad personal de los

miembros de la que como grupo familiar vive y expresan.
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Del discurso se puede afirmar que para el 100% de la unidad de trabajo prevalece
la poca claridad del diagnostico “la veo mas recuperada...no digo bien del todo
porque no se si se va a recuperar del todo” (Flia /3 Md Taller), razén por la cual las
familias pueden hacerse falsas expectativas de lo que pueden o no lograr con los

jovenes, metas alejadas a las habilidades y capacidades que los mismos poseen.

Como familia no hay metas significativas con respecto a la autonomia e
independencia de los jévenes sordociegos, donde el deseo a que alcancen la
independencia es constante, haciendo énfasis al apoyo que necesitaran siempre
de un tercero, en este caso de su familia. Siendo el carifio y el afecto
determinantes en el trato al joven, donde las reglas y normas establecidas, por lo
general por las madres se rompen de manera continla. A partir de esta realidad
se concluye que las percepciones que de los jovenes tienen las familias estan

permeadas por el afecto.

En otro orden de ideas, el 75% de las familias, creen que la simple asistencia a
eventos sociales como piflatas y reuniones familiares son suficientes en las
relaciones a establecer con sus pares y que las miradas de otros nifios y personas
hacia los jovenes sordociegos, son solo porque no los conocen; donde las madres
hablan de una aceptacion de sus hijos por parte de personas externas al nucleo
familiar, son ejemplos significativos de lo anterior “...el comparte con todos ahi, no

lo rechazan ni nada, si no que el esta ahi con todos los nifios” (Flia/e Md GF), “yo
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lo llevo a las fiestas y que esté pero hay muchos nifios. Que como por ser

nuevos...”.

Es importante mencionar que en un 75% de los jévenes no existe un cddigo
comunicativo igual dentro del nucleo familiar, razén por la cual la comunicacion
con el medio se dificulta. Siendo la madre quien tiene la labor de servir de
intermediario, donde en expresiones hechas por algunos familiares, éstas asumen
que los jovenes se hacen los que no entienden o no comprenden la informacién
“es que mire que €l sabe las cosas y aunque las entienda se hace el que no y no
las entiende, pero uno sabe que él ya sabe lo que es” (Flia/3 Md GF). En un 25%
de las familias, existe por otro lado un cédigo comunicativo manejado por toda la

familia que favorece las relaciones que el joven sordociego instaura con el medio.

Es de resaltar que en su totalidad las familias otorgan los logros y aprendizajes de
los jovenes a la Fundacion, sin embargo a la hora de aplicar los conocimientos
adquiridos en el hogar, éstos no trascienden y se convierten en actividades
rutinarias; mientras que los intereses de los joévenes estan enmarcados en

actividades poco significativas, tales como ver television.

Por ultimo, las familias tienen claro que el proceso que se realiza con los jovenes
es lento y debe realizarse paso a paso, con un constante apoyo en base a las
necesidades individuales de los jovenes sordociegos. Contrapuesta a esta idea la

realidad de la sobreproteccion y la imagen del nifio que permanecera en cada
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etapa de vida del joven, limitan y entorpecen metas a futuro donde se logre una

independencia real.

9.5. CATEGORIA: CONDUCTA ADAPTATIVA

Cuadro 9.
CATEGORIA: CONDUCTA ADAPTATIVA
TENDENCIA: HABILIDADES SOCIALES

Texto Informant Técnicae Interpretacio

significativo e instrumento n

. Ella se e Flia e Taller ¢

enoja cuando 4/Md

uno le dice

que va ir al

parque y

después no

vamos.

Entonces

cuando uno le

explica a ella

se le quita. e Flia e Grupo

o Pues 3/Md focal

haber, ella se
pones a veces
brava cuando
uno le exige
como en una
actividad, ella
se enoja,
cuando uno le
quita también
los juguetes,
se enoja
cuando nos
vamos  para
una parte que
ella no quiere

* La interpretacion, se encuentra al final del cuadro
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Reinterpretacio
n

Evidentemente

las familias
consideran de
una u otra
manera que
pueden mediar
en la adquisicion
de la conducta

adaptativa
siempre y
cuando este
fundamentada en
una orientacion
profesional,

dando un papel
indispensable al
otro que esta en
posicion del
saber para poder
intervenir en el
proceso de sus
hijos. como se
observa en la
interpretacion de
esta categoria,
hay una gran
connotacion de



ir, también se
pone de muy
mal genio y es
muy  maluco
andar con C,
cuando esta
asi de mal
genio.

o Ahi mija
es que
Gltimamente
esta como tan
agresivo... que
también como
que se
molesta uno.
Porque es que
es de verdad
que se vuelve
horrible mi
querida, se
encarniza con
una persona y
lo arafia y lo
vuelve nada;
imaginese que
hasta la
profesora y
todo la ha
vuelto nada.

Texto
significativo
. De por
si él ya se
defiende
mucho solo, se
bafa solo,
pero necesita
ayuda
e Que ella
sea mas

e Flia
2/Md

CATEGORIA: CONDUCTA ADAPTATIVA
TENDENCIA: HABILIDADES PRACTICAS

Informant Interpretacio

e

e Flia.
2/Hn

e Flia
4/Md

e Grupo
focal

Técnica e

instrumento

e Grupo
focal

e Entrevista
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los conceptos de

conducta
adaptativa que
maneja la
institucion a la
cual asisten
especialmente
aguellos
aspectos

relacionados con
la comunicacion
y el lenguaje
funcional basado
en la emisién y
recepcion de
mensajes
implicitos en la
vida cotidiana o
habilidades
practicas

Reinterpretaci6
n



independiente
para caminar
e Quiero que

sea mas
independiente
porque  Dios

no lo quiera
que va hacer
el dia que esté
sin mi

o Es que
L es muy
inteligente,
uno le ensefa
cualquier
cosita y el
imaginese que

L ya sabe
poner a
calentar el

arroz, enchufa
la olla, le echa
el agulita, le
baja la tecla...
L es
demasiado

inteligente.”.

Texto
significativo
° ¢, Como
se comunican
los miembros
de su familia
con su hijo?
Con sefias con
las sefias que
hemos
aprendido acéa
en la
Fundacion,
casi la mayoria

Flia
2/Md

Flia
2/Md

CATEGORIA: CONDUCTA ADAPTATIVA
TENDENCIA: HABILIDADES CONCEPTUALES

Informant

e
Flia
4/Md

Grupo
focal

Entrevista

Técnica e

instrumento

Entrevista
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Reinterpretaci6
n



con sefas.

) .Coémo
es la
comunicacién
que ella tiene
con el papa?
También es
buena, aunque
ninguno de los
dos saben
sefas.

o L todo
lo que ve, le
pide a uno por
gestos y
sefiala, todo
es por sefas
entonces ya

uno le
entiende todo
lo que

necesita, todo
lo que pide, lo
que quiere
entonces

cuando uno no
le entiende le
dice ¢qué? Y
le coge la
mano Yy le

muestra y
entonces asi,
asi nos

comunicamos

con él.

. Estamo

S con sefas y
estamos con

elementos
entonces por
ejemplo, la

toco con el
jabon de bafio

Flia
3/Md

Flia
2/Md

Flia
1/Md

Grupo
focal

Entrevista

Grupo
focal
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para el bafo si
va almorzar la

sefia de
comer.

Sabemos las
sefias mas

basicas la del
bafio y la de
comer.

Interpretacion:

El siguiente apartado analiza la categoria de conducta adaptativa, en las
habilidades conceptuales, sociales y practicas para el desenvolvimiento en las
vidas diarias; necesarias para afrontar las diferentes situaciones que se presenten

en la misma.

Desde el manual de la AARM de 2002, la habilidad conceptual hace referencia al
lenguaje expresivo, lenguaje receptivo, lectura y escritura y conceptos
relacionados con el dinero, a partir de lo cual se evidencia una relaciéon con el
discurso de la unidad de trabajo elegida para la realizacion del proyecto. En el
aspecto del lenguaje prevalece el lenguaje expresivo en pro de satisfacer las
necesidades bésicas; donde el 75% de las familias no hacen uso de un lenguaje

de sefias convencional.

Las sefias utilizadas son funcionales para habilidades y actividades adquiridas en
la Fundacion la cual ofrece alternativas de comunicacion como lo son el

calendario; el cual se basa en anticipadores para la realizacion de diferentes
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funciones y tienen como obijetivo favorecer la comunicacién dentro del hogar, los
cuales son utilizados de forma practica dentro de este nucleo. El otro 25% de las
familias evidencia que el tener un lenguaje de sefias convencional manejado por
cada uno de sus miembros favorece las relaciones y facilita el proceso en la

adquisicion de la conducta adaptativa.

Las relaciones sociales de los jovenes parten de las relaciones de sus familias,
ellos no sostienen amistades ni participan en actividades con sus pares con una
intencionalidad propia. La informacion suministrada por las familias infiere que el
75% de los jovenes con sordoceguera de la unidad de trabajo, no manifiestan
relaciones interpersonales, responsabilidades, autorregulacion, no obedecen
normas ni hay seguimiento de reglas sin apoyo las cuales hacen parte de la
habilidad social sustentado lo anterior en expresiones de agrado o desagrado
donde la intencion comunicativa se basa en conductas agresivas cuando no
obtienen lo que desean y no son entendidos.

La habilidad practica responde en este caso a actividades de la vida diaria y
actividades de la vida diaria y actividades instrumentales®, es en este sentido
donde las madres afirman que los jovenes tienen mayor desempefio, pese a ello
existe una incoherencia al momento de abordar los logros que se han obtenido.
“De por si él ya se defiende mucho solo, se bafia solo, pero necesita ayuda” (Flia.

2/Hn Ent.).

22 Actividades de la vida diaria: comida, transferencia/movilidad, aseo, vestido.
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Se observa como el mal uso de los conceptos, conlleva a cometer errores y ha
coartar los verdaderos logros que pueden alcanzar los jovenes con sordoceguera.
Esto se refleja en la constante expectativa que manejan las familias, frente al
deseo de independencia; la cual consideran como el desarrollo de actividades de
la vida diaria enfatizando en vestido, bafio y alimentacion, dentro del hogar. La
independencia contempla ademas aspectos como: acceso a la informacion,
desempeiio laboral, relaciones sociales efectivas y actividades culturales entre
otras. Esto es sustentado en afirmaciones tales como “que ella sea mas
independiente para caminar” (Flia 4. Md GF). “gue sea como mas independiente
de mi” (Flia 3/Md GF). “quiero que sea mas independiente porque Dios no lo

quiera que va hacer el dia que esté sin mi” (Flia 2/Md Ent.).

Se develan otros aspectos importantes; de como la vida de los joévenes es
supeditada por la diada madre e hijo, y como en su inasistencia a la Fundacién, no
realizan ningun tipo de actividades que les permita desarrollar habilidades
diferentes a las trabajadas dentro de ésta, donde su cotidianidad esta siempre

Sujeta a las actividades y tareas de sus madres.

Con respecto a las actividades instrumentales de la vida diaria, las familias no

trascienden en las actividades aprendidas en la institucion; ya que contintan

Actividades instrumentales de la vida diaria: preparacion de comidas, limpieza de la casa, transporte, toma de
medicamentos, manejo del dinero, uso del teléfono.
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realizando las mismas en el hogar, o que implica que los aprendizajes sean
mecanicos y no significativos. Es importante resaltar que los apoyos recibidos por
los jovenes en la realizacion tanto de estas actividades como en las actividades de
la vida diaria, generalmente son realizados por las madres; solo en caso de que
ellas no estén presentes, son las hermanas quienes asumen esta responsabilidad.
Debido a que la figura paterna y los demas miembros del hogar no participan

activamente en las actividades que se realizan con ellos.

Por otro lado, el concepto de inteligencia es utilizado de forma erronea, al
asociarse a ésta el desempefio de actividades instrumentales de la vida diaria,
afirmando lo anterior con apartes propios de las familias como “Es que L es muy
inteligente, uno le ensefa cualquier cosita y el imaginese que L ya sabe poner a
calentar el arroz, enchufa la olla, le echa el aguita, le baja la tecla... L es

demasiado inteligente.” (Flia 2/Md Ent.).

Finalmente es relevante resaltar las bajas expectativas de las familias frente a los
logros que pueden alcanzar los jovenes; los cuales se obstaculizan por la
infantilizacion hacia los mismos, siendo esto una constante en cada una de las

relaciones que se establecen al interior del nacleo familiar.

9.6. CATEGORIA EMERGENTE: IMAGINARIO SOCIAL

Cuadro 10.
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Texto
significativo
o Cuando

uno va a tener
un bebé uno
quiere lo
mejor...porqu
e uno se lo
esperaba de
una manera
distinta, como
todos los
bebés
normales

. Uno a
veces llega a
renegar de
Dios

) Los
escondian
° La

primera  vez
que yo sali
con la nifa se
me la gozaron
que nifa tan
fea... yo
llegué a la
casa y dije no
mas no salgo

mas con
MF...ni a la
puerta ni
siquiera la
sacaba al

corredor de la
casa

Interpretacion:

Informant

CATEGORIA: IMAGINARIO SOCIAL

e
Flia

3/Md

Flia
2/Pd

Flia
2/Md
Flia
4/Md

Técnica e Interpretacio
instrumento n

e Entrevista

e Grupo
focal

e Entrevista

e Taller
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Reinterpretacié
n

Las
representaciones
mentales que la
cultura genera en
cada historia
personal de un
individuo hacen
de su percepcion
un constante
devenir en lo
objetivo y en lo
subjetivo. Es una
situacion que se
refleja
claramente en la
unidad de trabajo

abordada
durante la
recoleccion y

devolucion de los
resultados pues
la atencion que
cada familia da al
miembro en
situaciéon de
discapacidad

depende en gran
medida de las

creencias e
ideales que
subyacen la

cultura y contexto
gue la circunda



En un mundo de normalidad donde hubo, hay y existird por mucho tiempo un
limite claramente establecido entre la belleza aceptada (normalidad) y la
monstruosidad (anormalidad corporal o mental) de aquellos que se arriesgan a
cruzar los parametros que impone una sociedad llena de prejuicios, que esta en
ella; alli en este mundo se hace complejo abrir un espacio a la diversidad donde
se pueda aceptar y disfrutar de las sutiles diferencias de cada ser humano como

sujeto unico e individual.

Es precisamente en este mundo donde siempre ha existido bajo diferentes
términos la segregacion; ejemplo de ellos es como antes del siglo XIX se hablaba
de lo ideal y lo grotesco y a partir del sigo XIX la sociedad encuentra la sociedad
encuentra nueva lupa para identificar al otro: la norma-lo normal y lo anormal, es
de real importancia retomar aqui la postura critica de Skliar frente a este recorrido

terminologico: “...el otro deficiente es producto de una fabricacion de la
normalidad, esto es, producto de un proceso historico de alterizacidon que acaba
por confundir al otro con la invencidn que de ese otro se ha hecho.” (2003: 124),
en esta postura se apoya el argumento sobre la existencia latente o evidente del
racismo que ha creado la sociedad... la normalidad, pues muchos seres humanos
al igual que Amala y Kamala “Las niflas Lobo” (Singh, 1920), muchas personas
rotuladas como “anormales” aceptan sufrir en silencio con la discriminacion del
conjunto de normalidad de la sociedad que constantemente esta recordando que

no son aptos para entrar en su grupo, ya que no cumplen con los requisitos

arbitrariamente establecidos por el imaginario social.
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En esta linea el imaginario social se convierte en “...el modelo y el reflejo de la
realidad” (Pastoreau, cp Escobar, 2000: 45) que vive la persona en situacion de
discapacidad y su familia cuando se ve enfrentada a una culpa de no corresponder
a la sociedad normal, esto es lo que se evidencia cuando familias de jovenes
sordociegos afirman que “cuando uno va a tener un bebé uno quiere lo
mejor...porque uno se lo esperaba de una manera distinta, como todos los bebés
normales” (Flia 3/Md Ent.). Alrededor de la expectativa que se genera frente al
nacimiento de un hijo se teje una red a partir de los imaginarios sociales de
perfeccion e idealidad de la cual es complejo desprenderse pues como lo afirma
Matsumoto (2000): “No siempre tenemos la habilidad de separarnos de nuestro
propio contexto y sesgo cultural para comprender el comportamiento de otros...el
etnocentrismo inflexible se refiere a la nocion tradicional del término, esto es la
inhabilidad para ir mas alla de nuestro propios filtros culturales al interpretar los
comportamientos de los otros.” (2000:1). Este etnocentrismo inflexible ha
determinado en las familias su percepcion frente al miembro sordociego antes y
después de su nacimiento pasando por diferentes discursos como el social y el

religioso: “...uno a veces llega a renegar de Dios...” (Flia 2/Pd GF).

Esta construccion de los imaginarios sociales de las familias esta altamente
mediada por el estatus social que se le ha atribuido al profesional de la salud a
través de la historia continuando hoy afectando de manera significativa a toda la

comunidad y en particular a las familias de los jovenes, pues se ha evidenciado el
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gran valor que se le da al discurso médico y a la opinidn de éste con relacion a la
persona en situacion de discapacidad siendo positiva 0 negativa se juega con las
expectativas de una familia, es el caso de la familia 4 quien estuvo determinada
mas por el pronostico que por el diagnostico inicial dado por el médico que de
manera negativa marca a la persona: “...su hija vivira tres meses” (Flia 4/Md TI),
en este momento no habia interés alguno por el diagnostico o la deficiencia que le
explica el médico sino el prondstico de vida; en esta misma familia en la actualidad
hay una posicion positiva del médico frente al proceso: “...el médico dice que muy
rico que lo que no tengo a la nifia en la casa...” (Flia 4/Md TI). Esta representacion
de la familia refleja ambivalencia a través de sus actos de habla pues los

movimientos de la cabeza indican sin ninguna claridad afirmacion y negacion.

Para ilustrar la situacion es de mencionar la postura de Silinger con relacion a la
influencia de la intervencion médica en el diagndstico-prondstico de la persona en
situacion de discapacidad en el periodo postnatal: “Cuando nace cualquier nifio,
los médicos no le transmiten a los padres el listado de problemas que va a tener a
lo largo de su vida, sin embargo cuando nace un nifio con discapacidad se comete
el error de informar todo. Una aluvidén de calamidades se descarga sobre los oidos
de los padres en un momento en que no pueden escuchar por estar sumidos en
un shock extremo. La situacion es dificil, por mas precauciones que uno tome,

porque este tipo de noticias, siempre es dramatico”.
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No obstante la creacion de los imaginarios sociales en las familias no depende
Gnicamente del discurso médico, pues como se expone en el documento del
Conpes (Consejo Nacional de Politica Economica y Social): “El concepto de
discapacidad ha evolucionado desde la perspectiva biomédica hacia una version
mas amplia de caracter social (integracion social) que involucra el entorno, la
sociedad y la cultura” (2004:2), en esta politica publica colombiana se evidencia
como actualmente son los factores sociales negativos que ha limitado la
integracion social de la persona en situacion de discapacidad por los prejuicios y
representaciones mentales vistas en los actos de la sociedad y en el imaginario

mismo creado por las familias.

El contexto en el cual se desempefan las familias ha formado parte de la
construccion de un imaginario social que anteriormente marcaba la poblacion
discapacitada en cuanto al desempefio de sus habilidades adaptativas ya que
“...los escondian...” (Flia 2/Md Ent.), situacion por la cual no era posible un
desempeiio adecuado de estas personas, pese a que en el discurso de las
familias se evidencia cierto orgullo por no haber sesgado su apoyo a la tradicion
de esconder al sujeto discapacitado hay una influencia latente de los imaginarios
sociales: “...la primera vez que yo sali con la nifla se me la gozaron que nifia tan
fea... yo llegue a la casa y dije no mas no salgo mas con M:F...ni a la puerta ni
siquiera la sacaba al corredor de la casa”(Flia 4/Md TI).

ENSAYO INTEGRATIVO
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El discurso como préactica social es una forma de accion entre las personas, el
cual se articula a partir del uso linguistico contextualizado, lo que implica una
relacion entre lo que se expresa y la situacion en que se hace; donde gestos,
miradas, actitud, disposicion constante y la esencia del discurso permite conocer
la intencionalidad del mismo y para lo cual el contexto (como estructura donde las
propiedades particulares de las situaciones sociales influyen en la produccion y
percepcion de un discurso) permite ver la realidad de lo que la familia vive,
convirtiéndose en la herramienta primordial que se ajusta a las necesidades de
éste, con el fin de identificar la percepcion de las familias frente al desarrollo de la

conducta adaptativa de los jovenes sordociegos.

En este misma linea se describen a continuacion los hallazgos que surgen de la
asociacion de las categorias con sus respectivas tendencias, asi; sordoceguera,
como tendencias: diagnostico claro y diagnostico errado; conducta adaptativa,
habilidades, sociales, practicas y conceptuales; familia, roles y actividades
familiares; percepcion no cuenta con tendencias por inclinarse mas a lo subjetivo;
analisis de discurso como categoria transversal interviene en cada una de las
categorias anteriormente descritas; y finalmente imaginario social como categoria

emergente.

Partiendo del deseo que como padres se tiene con respecto a los hijos, el cual gira
en torno a la normalidad “siempre anhele tener un hijo normal” (Flia 1/Md. GF) la

aceptacion de la discapacidad por parte de las familias es dificil; donde el primer
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contacto que se establece con la misma, es inicialmente a través del personal
médico, quienes en la mayoria de los casos dan pocas expectativas de vida para

LTS

las personas sordociegas™ “una pediatra me dijo que yo para que luchaba con ella
sabiendo que solamente me iba a durar tres meses” (Flia 4/Md. GF) “no, es que
como una persona le dice eso a uno, si uno al médico siempre le cree todo y nos
dice ese niflo para toda la vida va a ser un vegetal no va a caminar ni se le va a
mover” (Flia 2/Pd. GF) frases que han gquedado marcadas en la mente de las
familias. Desde ahi “son muchas las familias (habitualmente los padres) que se
guejan de la forma en que suelen informarles la discapacidad de su hijo o familiar,
estas circunstancias resultan tan impactantes para los mismos que siguen
recordando esos momentos a pesar de haber pasado un tiempo”®. Paralelamente
la construccion de los imaginarios sociales de las familias, estan mediados “por el
estatus social que se le ha atribuido al profesional de la salud a través de la
historia que continta afectando de manera significativa a toda la comunidad y en
particular a los jovenes, evidencia del valor que se adhiere al discurso médico y a

la opinién de éste con relacién a la persona en situacién de discapacidad®, las

cuales siendo positivas o0 negativas juegan las expectativas familiares.

De acuerdo con Van Dijk “no solo las caracteristicas del contexto influyen sobre el

discurso; lo inverso también es cierto: el discurso puede asi mismo definir o

* Personas sordociegas con otras patologias asociadas.
2PUIG, Maria Victoria y REGUERA, Altagracia. Familia y sordoceguera. Capitulo 7. La Once
24 Termino utilizado por el Ministerio de Educacién en el documento CONPES. 2004
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"> No obstante la creacion de los

modificar las caracteristicas del contexto
imaginarios sociales en las familias, no dependen unicamente del discurso
médico, pues “el concepto de discapacidad ha evolucionado desde la perspectiva
biomédica hacia una version mas amplia de caracter social (integracion social) que

involucra el entorno, la sociedad y la cultura™®

Un 25% de los padres de la unidad de trabajo sienten culpa frente a la situacion

de discapacidad de sus hijos, sustentado en expresiones como: “...pero, salir
enfermo, que fue lo que yo hice, por qué a mi me toco...” (Flia 3/Pd. GF), de igual
manera en un 75% existe en un principio rechazo por parte de los hermanos (as)
“yo la rechazaba mucho porque ella era asi, como toda tiesa, ella no se movia, no
comia, entonces yo la rechazaba mucho” (Flia 3/Hn. GF), desapareciendo el
rechazo al ser reemplazado por la costumbre que un 50% de las familias expresa
“es un golpe muy duro para uno, pero eso se va superando, uno se acostumbra”
(Flia 2/Pd. GF) “normal porque de todas maneras que iba a decir, duro no me di6
porque de todas maneras ya lo que fue, fue y toca resignarse” (Flia 3/Pd. GF). La
situacion es mas dificil de aceptar cuando los jovenes sordociegos* no son los
primeros en nacer, argumentan las familias “para uno es dificil tener un hijo

especial, uno esta ensefiado a ver el hijo normal, para mi fue muy dificil” (Flia

4/Md. EF). El duelo que las familias han elaborado en primer momento, se repite y

*Teun A Van Dijk. Estudio sobre el discurso I. Una introduccién multidisciplinaria. Editorial Gedisa S.A.
Barcelona Espafia 1997 Pag. 45

% Documento CONPES (Consejo Nacional de Politica econémica y social) 2004/2

* Jovenes sordociegos con otras patologias asociadas.
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se hace evidente en cada etapa de desarrollo en la que el joven con discapacidad
se encuentre, para el caso los jovenes sordociegos* se encuentran en la
adolescencia y sus necesidades son diferentes a las que presentaban cuando
eran nifios, siendo la sexualidad, la formacion laboral y las relaciones personales

los objetivos a lograr en la misma.

Es logico el impacto que como padres se afronta ante el nacimiento de un
miembro con discapacidad en la familia, pues antes del nacimiento cada uno de
los padres tiene para su hijo, expectativas de vida de lo que seran y lograran,
donde los pensamientos negativos dificultan el entendimiento del diagnéstico y su

relacién con el mismo.

Al aparecer las diferencias entre un hijo y otro, ocasiona problemas que por
incomprensién llevan a la disolucion de la pareja “él me dej6 con mi
responsabilidad” (Flia 4/Md. GF) “a veces en mi interior pienso que si K hubiera
sido normal...no se” (Flia 1/Md. GF) otorgando la culpa de un rompimiento marital

al nacimiento de un hijo con discapacidad.

De la mano va la division de roles dentro del hogar, en el 75% de las familias la
figura paterna es limitante al proceso que llevan los jovenes, convirtiéendose solo

en los responsables del factor econdémico; accion que en un 50% de las familias es
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recriminada en el discurso de las madres; quienes en un 100% son las
encargadas de la formacion no solo del hijo con discapacidad sino también de los
demas miembros de la familia. Es importante sefialar que el 75% de estas madres
son ademas las encargadas de las labores domésticas y permanecen en el hogar
“todo mi tiempo es para llevarla a ella al médico, que una cosa y que la otra,
entonces el desubique practicamente de mi propia vida...” (Flia 3/Md. GF) “cuidar
a L por Dios que mas, en eso se me va todo el dia” (Flia 2/Md. GF) “ya tengo a K
es algo duro de todas maneras porque uno tiene que dejar a veces de pensar en
uno por pensar en ellos, por pensar en K que me quita tanto tiempo, que primero
es ella...o sea yo quiero hacer muchas cosas, pero...” (Flia 1/Md. EF); en este
sentido se considera la pragmatica la cual hace referencia a la utilizacion del
lenguaje, que segun Morales (2007) “es la encargada de estudiar la relacion de
los usuarios y de los signos”, se hace entonces referencia a los actos del habla,
descriptos por el mismo autor como “aquel lugar de la frase que no se escucha,
que tiene que ver con la intencidon y con lo que se espera del otro” involucrando
paralelamente ideologias que son entendidas como creencias, opiniones e
interacciones de acuerdo al contexto, siendo desde alli donde los significados y
significantes cobran sentido; a partir de lo cual se evidencia que durante todo el
discurso, en un 75% las madres tienen oculto el deseo de apoyo de los demas
miembros de su familia, reclamando, el peso que tiene sobre ellas la totalidad de
la responsabilidad de los jovenes sordociegos®. Sin embargo como familias,

comparten la idea de aguardar por el bienestar de los jévenes “aunque sea mayor

* Jovenes sordociegos con otras patologias asociadas.
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pues cuidarlo mucho demasiado...” (Flia 2/Hn. GF); no queriendo decir con ello
que exista una responsabilidad significativa con respecto al proceso de desarrollo
que llevan los jovenes, puesto que asisten a actividades en pro del mismo
aspecto, solo por escapar a los quehaceres cotidianos “el motivo de estar aqui es
que tenia que hacer oficio en la casa... entonces chévere venir a acompafar a mi

mama” (Flia 3/Hn Taller).

De lo anterior, conviene mencionar como las madres, asumen el valor absoluto
frente al joven “es que ellos a veces me piden auxilio porque yo soy la unica que lo
sé manejar” (Flia 2/Md. GF); desde este punto de vista las madres confirman que
los jévenes no logran la independencia sin la compafia de ellas donde se ven
reflejados los temores y angustias al momento de pensar en la ruptura de la diada
madre-hijo, donde las madres estan al “cuidado” del joven sordociego; se hace
hincapié a la expresion de cuidado, puesto que no hay una expectativa
significativa en relacion a los logros que los jovenes puedan alcanzar “de por si él
ya se defiende mucho solo, se bafia solo, pero necesita ayuda” (Flia 2/Hn. GF).

Esto se refleja en la constante expectativa que manejan las familias frente al
deseo de independencia, la cual consideran como el desarrollo de actividades de
la vida diaria enfatizando en vestido, bafio y alimentacion dentro del hogar; cuando
la independencia contempla ademas aspectos como acceso a la informacion,
desempeiio laboral, relaciones sociales efectivas y actividades culturales;
ejemplifican lo anterior “que ella sea mas independiente pa’ caminar” (Flia 4/Md

Taller) “que sea mas independiente de mi” (Flia 3/Md) “quiero que sea mas
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independiente porgue Dios no lo quiera que va a hacer el dia que esté sin mi” (Flia

2/Md).

Con respecto a las actividades instrumentales de la vida diaria, las familias no
refuerzan en las actividades aprendidas en la Fundacion Multimpedidos y pese al
agradecimiento que expresan a ésta, no creen realmente en una posibilidad de
insercion laboral y desarrollo de las habilidades sociales, las cuales, para la edad
adulta se hacen necesarias: “para el dia de mafana sea una persona mas
independiente...que lo pusiera a empacar algo, pero entonces imaginese a uno le
tocaria estar todo el dia con él” (Flia 2/Md GF); ya que contindan realizando las
mismas en el hogar, lo que implica que los aprendizajes sean mecanicos y
significativos. Es importante sefialar que los apoyos recibidos por los jovenes en la
realizacion de actividades generalmente son realizados por las madres; solo en
caso de que ellas no estén presentes, son las hermanas quienes asumen esta
responsabilidad. Es importante hacer énfasis, en como las bajas expectativas de
las familias frente a los logros que pueden alcanzar los jovenes, se obstaculizan
por la infantilizaciéon hacia los mismos; siendo esto una constante en cada una de

las relaciones que se establecen al interior del nacleo familiar.

Por otro lado, el concepto de inteligencia entendido, segun Robert J. Sternberg
(1985) “como el funcionamiento cognitivo y los mecanismos de autorregulacion,
mediante los cuales el individuo procesa y automatiza la informacion, para

conseguir la adaptacion al medio social donde se desarrolla”. Plantea que la
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inteligencia no funciona en el vacio sino en estrecha interaccion con el mundo
cuya complejidad resulta creciente; es usado de forma inexacta, al asociarse a
éste el desemperio en actividades instrumentales de la vida diaria (preparacion de
comidas, limpieza en la casa, transporte etc.), sustentado con frases como “es que
L es muy inteligente, uno le ensefia cualquier cosita y él imaginese que L ya sabe
poner a calentar el arroz, enchufa la olla, le echa el aguita, le baja la tecla...L es

demasiado inteligente” (Flia 2/Md. GF).

Otro punto importante en el desarrollo de la conducta adaptativa, esta relacionado
con la comunicacion; donde en el 75% de las familias no existe un codigo
comunicativo igual para interactuar con los jovenes; razéon por la cual la
comunicaciéon con el medio se dificulta, siendo las madres quienes tienen el papel
de intermediario “es que mire que él sabe las cosas y aunque las entienda se hace
el que no y no las entiende, pero uno sabe que €l ya sabe lo que es” (Flia 2/Md
Taller). En el 25% de las familias existe, por otro lado, un cédigo comunicativo
manejado por todos los miembros del ndcleo familiar, que favorece las relaciones

que los jévenes sordociegos* instauran con el medio y sus pares.

En la misma linea argumentativa es importante resaltar como en el discurso que

las familias expresan, esta ausente el aspecto de la sexualidad en los jévenes

* Jovenes sordociegos con patologias asociadas
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sordociegos*, aspecto que seguin Diahann Saez Troncoso®’, debe entenderse que
esta no se refiere a un aspecto de la vida que aparece solo una vez que se es
adulto, sino, que esta presente desde el nacimiento. Las personas sordociegas,
sean bebés, nifios, jovenes o adultos, al igual que aquellos que ven y escuchan,
son personas sexuales y por lo tanto, también deben manifestar su sexualidad
como lo hacen las demas personas. Sin embargo, para una persona sordociega,
el aprender a definirse y saberse de uno u otro sexo es mas complejo, ya que el
hecho de que los sentidos de la vista y el oido estén limitados, genera dificultades
en la exploracion directa de su mundo y lo que es mas importante en el acceso al
aprendizaje social. La sordoceguera impide o limita el vivenciar las experiencias
gue demuestran las caracteristicas de la sexualidad y que brindan las pautas de
comportamiento necesarias para desenvolverse en la sociedad, que se ofrecen a
diario y repetidas veces; como el ver a los padres abrazarse o quererse, el uso de
frases y gestos de amabilidad, las expresiones de emocidon, gestos corporales,
momentos entre los amigos, formas de vestirse y de comportarse en diferentes

situaciones.

De ahi la importancia del apoyo desde el nucleo familiar, teniendo en cuenta las
caracteristicas personales de los jévenes, la forma de comunicacion y la manera

de relacionarse con las demas personas. Es importante que los jovenes

2T SAEZ TRONCOSO, Diahann. Profesora Diferencial, Chile. CORPALIV. sexualidad.
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sordociegos* tenga actividades acordes a la motivacion de su edad, ya que
muchas veces llevan afios haciendo las mismas actividades; ademas de tener
siempre presente que la sexualidad es inherente a todo ser humano y ser
discapacitado no significa ser asexuado, sélo que para lograr una identidad sexual
necesita que sus padres, hermanos y amigos les ayuden a encontrarse, en su

propio camino.

En el mismo sentido; hay un constante temor dentro de las familias con respecto al
abuso sexual que pueda involucrar los jovenes sordociegos*®, quienes segin las

madres no estan en disposicion de defenderse por si mismos.

El discurso de las familias esta permeado en un 100% por la percepcion que las
madres tienen con relacion al desarrollo de los jovenes; otorgando la familia, a la
figura materna, la maxima autoridad en la toma de decisiones e intervencién sobre
los mismos. Debido a que no se les permite a los jovenes expresar decisiones,
puesto que las madres generalmente se anticipan a las necesidades que ellos
presentan, impidiendo su desempefio como participantes activos dentro de la
dinamica familiar.

En un 25% el discurso es repetitivo, extenso y guiado por las madres al interior de
las familias, obstaculizando en alguna medida la opinién de los demas miembros

con respecto a las concepciones que se tienen de los jovenes. Es de resaltar, que

* Jovenes sordociegos con otras patologias asociadas.
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al encontrarse en un colectivo, por parte de las madres se interrumpe a otros y se

enfatiza la discapacidad de hijos.

En sentido contrario a lo anterior, un 25% de la unidad de trabajo, maneja un
discurso claro y preciso que apunta siempre a lo que se desea conocer; dando
relevancia a los procesos comunicativos que favorecen la socializacion de los
jovenes sordociegos*, involucrando de forma significativa todo el nicleo familiar;
esto se evidencia en la participacion activa no solo de los jovenes sordociegos* en
los procesos de formacion sino de toda la familia, quienes toman decisiones

contando con la opinion de los jovenes.

De otro lado, un 25% mas de la muestra, evidencia contradicciones en su
discurso, la cual busca resaltar el nucleo familiar como ejemplo a seguir; tales
contradicciones surgen de diadlogos en diferentes espacios por distintas personas
de la familia, en apartados que se describen a continuacion “por ejemplo mi
esposo refuerza con ella las sefias o las actividades que a veces yo no puedo”
(Flia 1/Md Ent.) en contradiccién “pues yo en ese sentido si soy un poquito mas
aparte, porque pues la mama es la que esta mas pendiente de ella” (Flia 1/Pdr

GF), “...¢ M.A usted quiere a K? R/=no, no” (Flia 1/Hn GF).

* Jovenes sordociegos con otras patologias asociadas.
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Por ultimo, el 25% restante, las madres contindan aferradas a una recuperacion de
los jovenes, en aspectos que desde el punto de vista de lo cientifico no son
posibles, afirmando de alguna manera la poca claridad en el diagnéstico “me
gustaria que como que ella, sus ojitos se le arreglaran, y asi no escuchara, pero
que sus ojitos los pudiera tener para poder defenderse” (Flia 3/Md GF), y adn
cuando ya existe un diagnostico de los jovenes, las madres expresan “aunque ella
no escucha, pues dice uno que no escucha...pero ella pone mucha atencion
cuando uno le habla” (Flia 3/Md GF) negando la oportunidad de acceder a mejores
alternativas de comunicacion, como lo es el lenguaje de sefias y no la lectura labio
facial como puede entenderse en la idea anterior; ademas de resaltar la
importancia de los actos que acompafian el discurso de este porcentaje de
familias, como lo son la presencia de lagrimas y voces quebrantadas, por lo cual
se infiere que no hay un desprendimiento de lo afectivo con respecto a la

aceptacion de la discapacidad.

Para concluir, cabe destacar que a partir de la interpretacion, mediada por el
analisis de discurso, las familias estan directamente relacionadas con el desarrollo
de la conducta adaptativa en los jovenes sordociegos®, pues son estos los que

facilitan y apoyan dichos procesos.

* Jovenes sordociegos con otras patologias asociadas
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10. CONCLUSIONES

El concepto de sordoceguera no es claro dentro del nucleo familiar; en general
es antepuesto al diagnostico, las patologias asociadas tales como el retraso
mental y la paralisis cerebral; lo que lleva a que las metas a alcanzar sean
minimas y se dirijan al desarrollo de habilidades basicas en los jovenes.
Partiendo de ello, las familias asocian la sordoceguera a una oscuridad y
mutismo alejado de la realidad.

Los apoyos que reciben los jovenes generalmente son brindados por las
madres; solo en caso de estas no estar presentes son las hermanas quienes
apoyan las actividades ademas de esperar que sean estas las encargadas a
futuro de la responsabilidad de sus hermanos. El padre cuando hace parte del
nucleo familiar cumple el papel de proveedor y no participa activamente de las
actividades que se realizan al interior de la familia sin discriminar al joven con
discapacidad.

Los jévenes no son independientes en la realizacion de actividades de la vida
diaria, pues es necesario del apoyo permanente para la ejecucion de la misma.
Las familias justifican que los jévenes en situacién de discapacidad no sean
independientes en actividades basicas cotidianas con la infantilizacion

permanente de los jovenes.
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La comunicacién que las familias tienen con los jovenes se basa en el 75% en
la intuicion e interpretacion que las madres hacen de las demandas de sus
hijos convirtiéndose en la intermediara entre el joven y los demas miembros de
la familia, esta comunicacion se basa en ordenes e instrucciones a realizar
donde se suplan necesidades basicas como comer ir al bafio etc. Al no
compartir el mismo codigo comunicativo en sus familias hace que surjan en
ellos conductas agresivas, dificultando la relacién al interior de la misma. El
25% restante posee un lenguaje estructurado y manejado por todos los
miembros de la familia haciendo que el joven sordociego sea agente participe
en la dinamica familiar.

Los jovenes sordociegos no se relacionan con sus pares, puesto que solo se
desenvuelven en el ambito familiar e institucional, donde en este ultimo la
presencia constante de sus madres y el no poseer el mismo codigo
comunicativo son barreras para la socializacion.

La poblaciébn se encuentra invisibilizada, al interior del departamento de
Antioquia, esto debido a la ausencia de censo para identificar el porcentaje de
esta discapacidad lo que impide el conocimiento por parte de las familias y el
cumplimiento entre otras de la nueva ley de infancia que en su articulo 36
declara que “... los derechos consagrados en la Constitucion Politica y en los
tratados y convenios internacionales, los nifios, nifias y adolescentes con

discapacidad, tienen derecho a gozar de una calidad de vida plena y ha que se
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les proporcionen las condiciones necesarias por parte del Estado para que
puedan valerse por si mismos e integrarse a la sociedad"?®.

e La sexualidad es importante en el desarrollo de todo joven, en el caso
especifico del joven sordociego el aprender a definirse y reconocerse es mas
complejo, por la limitacion de los sentidos de la vista y el oido. Esto genera
dificultades en la exploracion directa de su mundo y lo que es mas importante
es el acceso al aprendizaje social.

e La construccién de los imaginarios sociales de las familias, estan mediados
‘por el estatus social que se le ha atribuido al profesional de la salud a través
de la historia que continda afectando de manera significativa a toda la
comunidad y en particular a los jévenes, evidencia del valor que se adhiere al
discurso médico y a la opinién de éste con relacion a la persona en situaciéon

de discapacidad®® las cuales siendo positivas o negativas juegan las

expectativas familiares.

%8 ey 1098. Cédigo de la infancia y la adolescencia 2006
# 1bid, 2004
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11. RECOMENDACIONES

Proporcionar diferentes espacios de socializacion con otros jovenes que
posean caracteristicas, intereses y necesidades similares, permitiendo una
interaccion significativa en un contexto real. La apertura de estos espacios se
pueden viabilizar en convenio con otras instituciones y programas haciendo
actividades como pasantias, intercambios y salidas pedagoégicas conjuntas.
Otros espacios se pueden dar a través del arte permitiendo la expresion de
sentimientos y pensamientos. De igual manera el deporte es de gran beneficio
para el joven, donde puede explorar diferentes &mbitos y habilidades que sean
significativas para su vida diaria como: caminar y trotar o actividades mas
elaboradas como montar en bicicleta viviendo nuevas sensaciones que

favorecen el conocimiento de si mismo y el espacio con relacion a su cuerpo.

Capacitar a las familias en diferentes sistemas alternativos de comunicacién
que propendan por el progreso de habilidades linglisticas cada vez mas

significativas inmersas en un contexto real.

Capacitar a las familias sobre las implicaciones del desarrollo de la conducta

adaptativa para una posterior autonomia e independencia, esto a través de

talleres peridédicos con metodologia participativa que permita la interaccion y
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confrontacion entre experiencias y sentimientos principalmente de la familia.
Teniendo en cuenta que la independencia contempla ademas aspectos como
acceso a la informacion, desempefio laboral, relaciones sociales efectivas y

actividades culturales.

Capacitar a las familias sobre derechos que desde la legalidad amparan la
poblacién tales como:

e Decreto 982 de 2006

e Ley 1098 de 2006

eley 115 de 1994

e Constitucion Politica 1991

e Decreto 2082 de 1996
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ANEXOS

ANEXO 1

FORMATO DE OBSERVACION PARTICIPANTE

Numero de Visita: ' Lugar:
Fecha: ' Hora:
Objetivo:

Desarrollo de la Sesion:

Andlisis de la Observacion:
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ANEXO 2

UNIVERSIDAD DE ANTIOQUIA
FACULTAD DE EDUCACION
LIC. EN EDUCACION ESPECIAL
PROYECTO Y PRACTICA PEDAGOGICA
FORMATO DE OBSERVACION EN EL HOGAR

Dirigido a: Las Familias de los jovenes sordociegos de la
Fundacion Multiimpedidos.

Nombre de quien diligencia el cuestionario:

OBJETIVOS:

e ldentificar la relaciéon que cada uno de los miembros de la familia
tiene con el joven sordociego o con sindrome de usher, dentro de
la dinamica familiar cotidiana.

e Validar los datos arrojados en la entrevista.

RECURSOS:
e Videograbadora, grabadora y camara fotogréafica (estos recursos
seran utilizados siempre y cuando la familia este de acuerdo).
e Papel y lapiz.

CONDICIONES PARA LA OBSERVACION EN EL HOGAR:

e La visita debe ser realizada en el momento que el joven este dentro
del hogar.

e Debe estar autorizada tanto por la institucion y por las familias.

e Fijar la hora y fecha con antelacion e informar a las familias del
propoésito de la misma.

e Sera realizada méaximo por dos de las investigadoras del proyecto
“conducta adaptativa en jovenes sordociegos: un analisis de discurso
sobre las percepciones de las familias”.
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GUIA DE OBSERVACION
CONTEXTO:
e Transporte

e Acceso a la vivienda

e Apoyos de la comunidad para personas en situaciéon de discapacidad

e Espacios fisicos que brinda la comunidad para el esparcimiento

VIVENDA:
e Estructura fisica

e Organizacion de elementos dentro del hogar (esta organizada para
que el joven se desenvuelva independientemente dentro del hogar)

e Servicios publicos que posee
e ;Cuantas personas viven en el hogar?
e (;Cual es la ocupacion de cada una de ellas?
e (Qué relacion tienen con el joven?
e (Con quién duerme?
e (COmMo es su habitacion?
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e (Qué pertenencias posee?

e En qué lugares de la casa realiza actividades, de que tipo, y cual es
suintensidad

DINAMICA FAMILIAR:
e Rutina de <cada uno de los miembros de Ila familia

e /COmo es la relaciéon del joven con cada uno de los miembros de la
familia?

e (Quién realiza las labores domésticas de la casa

e (Cuales personas del nucleo familiar trabajan?

e (Quiénes cuidan los hijos?

e (Quién esta a cargo del cuidado y educacién del joven?

e (Qué papel cumple el joven sordociego dentro de esas
responsabilidades? (que debe hacer)

e Actividades extras o de esparcimiento que realiza el joven

e (Cuales personas se relacionan con el joven dentro de la comunidad?
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ANEXO 3

UNIVERSIDAD DE ANTIOQUIA
FACULTAD DE EDUCACION
LIC. EN EDUCACION ESPECIAL
PROYECTO Y PRACTICA PEDAGOGICA
FORMATO DE ENTREVISTA PARA ANALISIS DE DISCURSO

Dirigido a: Las Familias de los jovenes sordociegos de la
Fundacion Multiimpedidos.

OBJETIVO
Obtener informacién de la percepcidon que tienen las familias acerca de
su hijo con discapacidad.

Nombre de quien diligencia el cuestionario: | Lugar:

1. DATOS DE IDENTIFICACION DE LA MADRE DEL NINO O
ACUDIENTE

Nombre

¢Cuantos anos tiene? ARos

Sexo F M

¢Cual es el grado de escolaridad mas alto que completo? (Sabe leer y
escribir, Basica primaria completa, Basica secundaria (especificar grado),
Tecnologia, Pre-grado, Post grado)

¢Cual es su ocupacion? (Empleada, Desempleada, Ama de Casa, Ejerce
una profesion, Jubilado/a, Estudiante, Otra
situacion)
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Gremio al cual pertenece (Agricultura, Comercio, Industria,
Servicios)

2. DATOS FAMILIARES:
¢Cual es el parentesco con el joven? (Papa, Mama, Abuela, Abuela,
Hermano)

¢Cudl es su estado civil? (Casado, Union libre (viven juntos), Este es su
segundo matrimonio, Es padre o madre soltera /o, viudo/ o separado, Es
padre o madre adoptivo/a ( familia adoptiva), Madre cabeza de familia,
Otros)

¢Con quién vive? (Mama, Papa, Hijos, otros, ¢(Quiénes?)

¢Qué es lo que mas le gusta de su familia? (Unién, Armonia, Respeto,
Cooperacion, Dependencia, Independencia, Otras
¢Cuales?

¢Qué es lo que mas le disgusta de su familia? (Des-union, Dependencia,
Independencia, Poca colaboracion, Agresividad, Maltrato (verbal, fisico),
Otro Cual

¢Qué es lo que mas le gusta de su hijo? (Independencia, Buen genio,
Ritmo de aprendizaje, Disposicion, Ternura, Obediente, Colaboracién,
Otra Cual)
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¢Qué es lo que mas le disgusta de su hijo? (Dependencia, Mal genio,
Indisposicion, Desobediente, Otras cual)

¢Qué tipo de actividades familiares realizan? (Reuniones familiares,
Paseos, Eventos religiosos, Visitas a amigos, Visitas centros comerciales,
Actividades culturales, Cine, Otras
¢Cuales?)

¢Con qué intensidad realizan estas actividades? (Muchas veces, Algunas
veces, Pocas veces)

¢Quiénes participan de ellas? (Mama, Papa, Hijos, Amigos, Otros
¢Quiénes?)

¢Cudles son las actividades cotidianas de su nucleo familiar? (Ver
television, Escuchar musica, Labores domesticas, Dialogo, Juegos, Otras
Cuales)

¢Colmo es la participaciéon de cada miembro de su familia en actividades
descritas? (Activa, Pasiva, Constante, Ocasional)

¢El joven participa de las actividades cotidianas? Si No
Coémo

¢Como se hace participe de las actividades cotidianas el joven?
(Interactuando, Cooperando)
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Nota: responda solo si la anterior fue afirmativa

¢Qué responsabilidades se le otorgan al joven en el hogar? (Domesticas
, Académicas, Laborales, Ninguna, Otras
Cuales)

3. EL JOVEN

¢Cudles son las mayores dificultades que presenta el joven? (Visual,
Auditiva, Comportamiento, Motriz, Orientacién, Comunicacion, Lenguaje,
Cognitiva)

¢Qué intereses maneja su hijo? (Estudiar, Socializarse, Salir, Practicar,
deportes, Otros Cuales

¢Como afronta la familia este interés? (Proporcionandoles ayuda,
Ignorandolos, Apoyandolos, Acompanandola, Otros
Cual)

4. FAMILIA — JOVEN — INSTITUCION:
¢Qué profesionales apoyan el proceso del joven? (Educacion Especial,
Psicolégico, Medico, Fonoaudiologia, Otros

Dentro de la institucion (Multiimpedidos) a que grupo pertenece el
joven: Sordoceguera y Discapacidad Intelectual, Ciego con patologias
asociadas, Estimulacion temprana, Aula de Apoyo, Programas de
extension
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Dentro de la Institucion (CIESOR) en que grupo se encuentra
matriculado su hijo: Grado Grupo
Profesor

¢Qué es lo fundamental para su familia en la atencién del joven?
(Atencion Medica, Atencion Educativa, Socializacion, Comunicativa,
Otros Cual)

¢Cuadles son las redes de apoyo con las que cuenta la familia?
(Instituciones, Gobierno, Familia, Amigos, Otros
Cuales)

¢Qué planes y servicios especificos le brinda la institucién al joven?

(Atencion educativa, Atencion terapéutica, Atencion psicoldgica,
Atencidén en educacioén especial, Deportes, Otras
Cuales)

De qué forma participa su familia en los planes (Activa, Pasiva,
Indiferente, dispuesta)

¢Qué actividades cree que son fundamentales para el joven? ;Por qué?
(Académicas, Deportivas, Sociales, Culturales, Laborales, Domesticas,
Otras Cuales

De las actividades que realiza cuales son menos necesarias.

¢Por qué?

¢Considera que se debe agregar algo mas a la entrevista?
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¢Qué espera usted de su hijo?
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ANEXO 4

UNIVERSIDAD DE ANTIOQUIA
FACULTAD DE EDUCACION
LIC. EN EDUCACION ESPECIAL

PROYECTO Y PRACTICA PEDAGOGICA 11

FORMATO GRUPO FOCAL

Dirigido a: Las Familias de los jovenes sordociegos de la
Fundacion Multiimpedidos.

Nombre de quien diligencia el cuestionario:

OBJETIVO:

e Obtener las percepciones del ndcleo familiar, sobre las condiciones
del joven en situacion de discapacidad

RECURSOS:
e Videograbadora, grabadora y camara fotogréafica (estos recursos
seran utilizados siempre y cuando la familia lo autorice).

e Papel vy lapiz.

DERROTERO GRUPO FOCAL

e Qué piensan ustedes de la discapacidad

1.

2.

3.

4.

5.

R/l

R/l

R/l

R/l

R/l

e Qué cree usted que tiene el joven
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1. R/

2. R/

3. R/

4. Rl

5. R/

e Qué cree que ocurrié para que el joven tenga discapacidad
1. R/

2. R/

3. R/

4. R/

5. R/

e Como recibio la familia la noticia de la sordoceguera del joven
1. R/

2. R/

3. R/

4. Rl

5. R/

¢ Qué ha significado para ustedes tener un miembro con discapacidad en la
familia
1. R/

2. R/

3. R/

4. R/

5. R/
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e CbAmo participan los miembros de la familia en la rutina de los jévenes
1. R/

2. R/

3. R/

4. R/

5. R/

e Cudles son los niveles de independencia, manejados por el joven
1. R/

2. R/

3. R/

4. Rl

5. R/

e CoOmo distribuyen el tiempo de atencion con el joven y como se delega
1. R/

2. R/l

3. R/

4. Rl

5. R/

e Qué actitudes del joven alteran la dinamica familiar
1. R/

2. R/l

3. R/

4. Rl

5. R/
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e COmo se dan los procesos de comunicacion con el joven
1. R/

2. R/

3. R/l

4. Rl

5. R/

e Qué cabdigos familiares han establecido para comunicarse con el joven
1. R/

2. R/

3. R/

4. Rl

5. R/

e COmo son las relaciones del joven con el entorno inmediato (amigos,
vecinos)
1. R/

2. R/

3. R/

4. Rl

5. R/

e COmo ven al joven en unos afios (trabajando, en la casa, independiente
etc.)
1. R/

2. R/l

3. R/

4. Rl
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5. R/

ANEXO 5
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UNIVERSIDAD DE ANTIOQUIA
FACULTAD DE EDUCACION
LIC. EN EDUCACION ESPECIAL
PROYECTO Y PRACTICA PEDAGOGICA

TALLER REFLEXIVO “SEMILLAS DE INTEGRACION FAMILIAR”

Dirigido a: Las Familias de los jovenes sordociegos de la
Fundacion Multiimpedidos.

Proceso Metodoldgico: El taller se realizara por medio de una
metodologia participativa, con el fin de generar dialogo, reflexion,
conceptualizacion e introyeccion.

Objetivo General: Brindar a los participantes espacios ludicos, que
permita la integracion de las familias, mediante actividades practicas y
cotidianas, que los lleven a una reflexién significativa, frente al papel de
sus hijos socialmente.

Propdsito General: Recopilar informacion para enriquecer el proceso
de investigacion.

Esquema descriptivo de la sesion:
1. Saludo
2. Integracion entre los miembros del grupo:

Propdsito: Integrar a las familias, a través del conocimiento mutuo y
colectivo de sus experiencias de vida.
Actividades:

e Conocimiento entre participantes: (duracion: 20 minutos) Se
divide el grupo en parejas. Cada pareja, debe dialogar acerca de
sus experiencias vividas.

e Presentacion de los participantes: (duracion: 40 minutos) Cada
integrante  se presenta, haciéndose pasar por su pareja, Yy
respondiendo a cada pregunta que el moderador realice:

-¢Le gusta donde vive?

-¢Qué experiencia ha marcado su vida?
-¢Qué instituciones educativas ha visitado?
-¢,Qué aspiraciones tiene?
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-¢,Qué motivo lo trajo aqui?
3. Presentacion del tema a trabajar:

Propdsito: rescatar la importancia del trabajo mancomunado entre
familia y profesional.

Actividad:
e Lectura reflexiva: (duracion: 5 minutos) “un cuento verdadero: la
importancia de saberlo todo”(ver anexo 4.1)
e Comentarios y reflexiones: a partir de preguntas guias:
-¢,Qué opinan sobre la lectura?
-¢creen que es cierto?
-¢Qué experiencias han tenido con el trabajo conjunto?
-¢Como creen que deberia ser un profesional?

4. Receso:
e Entrega de refrigerio (duraciéon 15 minutos)
e Descanso (duracion: 30 minutos)

5. Mapa de suefos:

OBJETIVO:

Identificar la percepcion de las familias sobre el desarrollo y
adquisicion de las habilidades adaptativas del joven sordociego a
través de una dinamica libre y desprevenida.

METODOLOGIA:
Cada participante participa a partir de sus experiencias y la vida de
su hijo. De ahi el caracter individual de la primera parte del mapeo.

DESARROLLO:

Se le hace entrega a cada participante una figura diferente en la cual
deben responder a una pregunta que cuestiona aspectos relacionados
con el desarrollo, la adquisicidon, la participacion y representaciones
mentales de la familia con relaciéon a las habilidades adaptativas de
los jovenes sordociegos. a continuacion se describen las tematicas a
trabajar, las figuras que las representan, el objetivo de la pregunta y
las preguntas que cuestionan.

| TEMATICAS | FIGURAS | OBJETIVO | PREGUNTAS |
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Imagen del Identificar la ¢Coémo
joven representacion |definiria al
mental del joven con
pariente sobre |relacién a las
el joven SC habilidades
que tiene?
Gustos del Caracterizar el |¢Qué
joven conocimiento actividades
del pariente desempena
sobre las con mayor
gustos del placer el
joven joven?
Lo que le Reconocer a ¢Qué
teme o través del actividades
disgusta pariente cuales |cotidianas le
habilidades han |causan al
sido mas joven algun
complejas de tipo de temor
adquirir o disgusto?
Suefios Identificar la ¢Qué cree que
pertinencia de |desea el joven
las habilidades |en su futuro?
del joven con ¢Qué
las habilidades
expectativas de |mas debe
la familia hacia |adquirir el
el. joven para
lograr ese
suefo?
¢El suefio que
ha descrito es
del joven o de
la familia hacia
el joven?
Deseos Indagar la ¢EN que tipo
percepcion de |de labor cree
la familia sobre |que se
los deseos despefaria
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inmediatos del |mejor el
joven joven?
¢Cree que el
joven a
adquirido las
habilidades
necesarias
para esta
labor?

Después que cada participante a dado respuesta de manera
individual y escrita, se realiza una puesta en comun donde
libremente participen y expongan sus respuestas las cuales se deben
orientar para verificar si son consecuentes con los suefos del joven y
las habilidades adaptativas que ha adquirido.

6. Conclusiones
7. Evaluacion

8. Anexos:

Anexo 4.1
LECTURA REFLEXIVA
“un cuento verdadero: la importancia de no saberlo todo”

Un dia un promotor de salud que tenia titulo universitario llegé a una
pequeifia comunidad en una mula. Un padre de familia se le acerco y le
pregunto si podia curar a su hijo. El promotor sigue al padre a su jacal.
El muchacho, que se llamaba Pepe estaba sentado en el suelo. Tenia las
piernas incapacitadas por la polio. ¢(Nunca has tratado de andar con
muletas?, le pregunto. Pepe sacudio la cabeza.

A la mafana siguiente el promotor se levanto de madrugada. Pidi6
prestado un machete y salié al monte. Busc6 hasta que hallo dos ramas
con horquillas. Se llevo las ramas a la casa del muchacho incapacitado y
empezo a hacer las muletas.

El padre llegd y el promotor le ensefid las muletas que estaba haciendo.

El padre las examiné por un momento y dijo: “jno van a servir!” el
promotor fruncié las cejas “jya veremos!” respondié. Cuando acabo de
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hacer las dos muletas, se las ensefiaron a Pepe, que tenia muchas
ganas de probarlas. Su padre lo paré y el promotor colocé las muletas
debajo de los brazos del muchacho. Pero en cuanto Pepe trato de
colocar su peso sobre ellas, se doblaron y se quebraron.

“Trate de decirte que no iban a servir” dijo el padre. “Este tipo de arbol
no sirve”. jLa madera es muy deébil! Pero ahora veo lo que quieres. Voy
a cortar unas ramas de jutamo jla madera es fuerte como el hierro, pero
bien liviana! Es importante que las muletas no sean muy pesadas.

Se llevo el machete y salio corriendo al monte. En quince minutos volvio
con dos palos de jutamo con horquillas. De inmediato se puso a hacer
las muletas, trabajando rapidamente con sus fuertes manos. El
promotor y Pepe le ayudaron.

Cuando terminé las nuevas muletas, el padre de Pepe las probd
poniendo todo su peso sobre ellas. Lo sostuvieron facilmente, aunque
eran livianas. Luego las probd el muchacho. Al principio le fue dificil
mantener el equilibrio, pero pronto pudo sostenerse parado. Para esa
tarde, ya andaba con las muletas. Pero le rozaban en las axilas.

“tengo una idea” dijo el padre de Pepe, atraves6 el patio y fue a un
pochote (arbol silvestre de kapok) y pic6 varias de las frutas secas que
ya se reventaban. Junto el algoddén de las vainas, y puso un cojin suave
sobre la cruceta de cada muleta. Luego envolvio el cojin en su lugar con
tiras de tela. Pepe probd las muletas otra vez y quedd encantado.

“jestoy orgulloso de ti hijo!” dijo su padre, sonriendo también.

Mientras el promotor ensillaba su mula para irse, toda la familia salio a
despedirlo. “no se como darle las gracias” dijo el padre. “es tan
maravilloso ver a mi hijo andar parado. No se porque nunca se me
ocurrio hacerle muletas antes”.

“yo soy quien le debe dar las gracias”, dijo el promotor. “usted me ha
enseflado mucho”.

Mientras iba por la vereda, el promotor se sonreia. Que tonto soy,
pensd, en no haberle pedido consejo al padre en primer lugar. El conoce
mejor los arboles que yo. Y es mejor artesano. Pero que suerte que se
hayan quebrado las muletas que hice. La idea de hacer las muletas fue
mia y el padre se sinti6 mal en no haber pensado el mismo en eso.
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Cuando mis muletas se quebraron, el hizo unas mucho mejores. jY asi
quedamos iguales!

DAVID WERNER
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ANEXO 6

MODELO HOJA DE RESUMEN DOCUMENTOS

Antecedentes Bibliograficos (Bonilla y Rodriguez)

N° Documento:

Fecha de revision

Lugar del cual se tomo
1. Nombre o descripcion del documento
2. ¢Con qué eventos o hechos se relaciona?
3. ¢Cual es la importancia del documento?
4. breve resumen del contenido

MUCHAS GRACIAS
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