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Descripcion:

Este documento presenta los resultados del trabajo de grado realizado en la
modalidad de Proyecto de investigacion, bajo la asesoria de la Docente Gloria
Esther Ricardo Moreno; inscrito en la linea de investigacion en Visibilidad,
Gestidn del conocimiento y Educacion Inclusiva de la ECEDU. Se basé en la

metodologia cualitativa y etnografica, realizado en el Movimiento Social




Fundasinlimites ubicado en la localidad de Teusaquillo de la Ciudad de
Bogota.

Se describen los cambios en los imaginarios culturales que promueven
mediante su gestion, movimientos sociales iniciados por personas que en su
familia cuentan con una o varias personas con discapacidad intelectual o
autismo.

El proyecto de investigacion busca ser una herramienta para promover en la
comunidad los cambios de los imaginarios culturales sobre la discapacidad
intelectual y autismo, al validar y visibilizar las acciones de colectivos y

movimientos sociales como Fundasinlimites.

Fuentes:

Para el desarrollo de la investigacion se utilizaron las siguientes Fuentes
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Alberich, T. (2014). Movimientos Sociales, Responsabilidad Corporativa e
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imaginarios y como acttian en la ciudad?

Nafiez, 1. (2015). Fundasinlimites. La Fundacion. Disponible en

http://www.fundasinlimites.org.co



http://www.fundasinlimites.org.co/

Sanchez, C. (2009). El imaginario cultural como instrumento de analisis
social. Revista Alma Mater de la Universidad de Antioquia, No. 151, p 1.
Colombia.

Gestion social para el desarrollo humano. Bogota. Recuperado de:

http://unicolmayor.edu.co/recursos user/portal/rec/arc 4907.pdf

Contenido: Portada, RAE, Indices, Introduccion, Justificacion, Definicion del Problema,
Objetivos, Marco Tedrico, Aspectos Metodologicos, Resultados, Discusion,
Conclusiones, Referencias, Anexos.

Metodologia: Al aplicar el Método de investigacion Etnografico, se realiza un trabajo de

campo basado en la Observacion participante, historia de vida y en Encuestas
a las familias y grupo cercano a los integrantes de la Fundacion Sin Limites.
Para su desarrollo se implementaron las siguientes cuatro fases:
Fundamentacion tedrica y conceptual, definidas y tomadas de referencia para
la construccidn de los marcos tedrico y conceptual en el trabajo

Recoleccion de informacién (disefio y aplicacién de instrumentos), entregados
como producto en los Diario de campo y bitacoras.

Anadlisis e interpretacion de la informacion cuyo producto son recogidos en el
capitulo correspondiente a los resultados y las conclusiones.

Y la dltima fase es la Socializacion y entrega de resultados de la investigacion

a Fundasinlimites. El producto es el documento final escrito.

Conclusiones:

En el contexto colombiano, se promueven cambios en imaginarios culturales
sobre la discapacidad, a través de movimientos sociales, en el caso del

proyecto de investigacion en Fundasinlimites. EI empoderamiento en gestién



http://unicolmayor.edu.co/recursos_user/portal/rec/arc_4907.pdf

a las familias del movimiento social se presenta como una opcion de
transformacion de las realidades de unas familias que han sufrido exclusion y
falta de oportunidades para sus integrantes con discapacidad intelectual y

autismo.
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Introduccion
Este proyecto de investigacion hace referencia a la transformacion de imaginarios culturales
sobre la discapacidad intelectual y el autismo a traves del empoderamiento en gestion a las familias
del movimiento social Fundasinlimites. Se toma como punto de partida que las personas con
discapacidad han sido vistas de diferentes maneras, en algunos casos como objetos de estudio y en
otros como sujetos de derechos, sin embargo, la transformacion de estos imaginarios culturales es
posible en la medida que existan y se fortalezcan los movimientos sociales que promuevan el

cambio del paradigma de la deficiencia, al paradigma de la diferencia.

La eleccion del tema esta fundamentada en hechos a nivel internacional, como es el caso del
Movimiento de Vida Independiente (MV1) que nace en los Estados Unidos, entre los afios 60 y 70,
como un movimiento social de personas con diversidad funcional, que lucha por su emancipacion
y el empoderamiento, en especial, de aquellas que necesitan cada dia apoyos humanos para realizar
sus actividades. Este movimiento ha tenido incidencias a nivel mundial desde el marco politico
como la Declaracién de Madrid (2002), la Declaracién y Plataforma de Saporro (Japon 2002), la
creacion de la Organizacion Mundial de Personas con Discapacidad (2002), la declaracion del dia
internacional de personas con discapacidad (2002) y la Convencion Internacional de los Derechos

de la persona con discapacidad (ONU 2003).

En el contexto Nacional, es la oportunidad de visibilizar y validar la promocion de cambios en
imaginarios culturales sobre la discapacidad a través del empoderamiento en gestion del

movimiento social de Fundasinlimites que se presenta como una opcién transformacion de las



realidades de unas familias que han experimentado situaciones de exclusion y falta de

oportunidades para sus integrantes con discapacidad intelectual y autismo.

El proyecto se desarroll6 desde un enfoque investigativo, tomando como punto de partida una
necesidad real en un contexto concreto, que ademas permite ser un referente para todas las personas
gue comparten la misma problematica. Las personas con discapacidad siempre han logrado salir
adelante gracias al esfuerzo de sus familiares y personas cercanas, pero en la mayoria de las

ocasiones las oportunidades son escasas y mas aun si hablamos de poblacién adulta.

El proyecto de investigacion se desarrolld en un orden cronoldgico organizado en cuatro fases.
La primera denominada fundamentacion teérica y conceptual. La segunda Ilamada recoleccion de
informacion, disefiando y aplicando instrumentos pertinentes. La tercera presentada como anélisis
e interpretacion de la informacion, y la cuarta la socializacién y entrega de resultados de la
investigacion a las instituciones relacionadas en este caso Fundasinlimites y la Universidad Abierta

y a Distancia UNAD.

La investigacion permite concluir que un imaginario cultural no se transforma por si sélo, sino
que por el contrario se ubica en la accion colectiva dentro de un marco sistémico que va mas alla
de una institucidén, puesto que las personas logran trascender desde el cambio de imaginarios
culturales a una vision que posibilita la participacion. En el caso de Fundasinlimites, como
movimiento social, han logrado con las personas que los conocen e interactian con ellos a través
de diversas actividades, transformar los arraigados imaginarios culturales que existen alrededor de
la discapacidad intelectual y el autismo, en una vision mas social y humana que proyecta

capacidad, oportunidad y lo mas importante lo relacionado con la inclusion.



Justificacion

Esta investigacion profundiza sobre la pertinencia de los movimientos sociales para generar
cambios en los imaginarios culturales sobre la discapacidad, un tema que en el contexto
colombiano no se ha abordado significativamente. Ademaés, permite validar como se
promueven cambios en imaginarios culturales sobre la discapacidad a traves del
empoderamiento en gestion de los padres de Fundasinlimites, quienes se autodenominan como
“una organizacion sin animo de lucro que tiene como objetivo fundamental disefiar, organizar,
promover, desarrollar y ejecutar programas de inclusion social, laboral y cultural para personas

adultas con discapacidad intelectual y autismo”.

Los resultados de esta investigacion permiten confirmar y evidenciar en un tiempo y lugar
determinado, el empoderamiento en gestion del colectivo de padres como una estrategia de
cambio y hacer evidente un ejemplo para que mas familias encuentren el movimiento social
como una opciodn para transformar sus realidades, que estan basadas en la exclusion y la falta

de oportunidades para los adultos con discapacidad intelectual y autismo.

A través de la participacion social Fundasinlimites, ha logrado que las personas que
interacttan con ellos tengan una vision diferente sobre la discapacidad y el autismo; porque no
se trata solo de terapias, de vinculacion a instituciones, o de recibir servicios de profesionales,
en lo que se resuma la vida y el dia a dia de quienes tienen una discapacidad. Se trata de llevarlos
maés alla y hacerlos conscientes de ser protagonistas de su proyecto de vida para que sean

capaces de asumir un rol al interior de la sociedad como sujetos de derechos.



Profundizar sobre la transformacion que pueden generar las acciones promovidas por
colectivos de padres o familiares de personas con discapacidad, permite que la experiencia de
aprendizaje en la especializacion en Educacion, Cultura y Politica trascienda en un marco social
importante para nuestra sociedad, en la medida que se divulguen, promuevan y valoren acciones
que hacen visible a una poblacién que en la mayoria de los sectores politicos, educativos y

culturales ha sido excluida.



Definicion del problema

Las sociedades han creado varios imaginarios culturales de acuerdo a su cronologia, espacio y
situacion particular, imaginarios formadores de diferentes conceptos, algunos pueden llevar a ideas
equivocadas sobre un grupo poblacional; en este trabajo de investigacion, se identifica y analiza
esa imagen de las personas con discapacidad intelectual, las cuales han sido tratadas de diferentes
maneras siendo valoradas o subvaloradas de acuerdo a la cultura en la que crecen. A nivel global
en el Gltimo siglo se ha visto una transformacién del concepto de discapacidad, realizando cambios
desde lo basico como es la terminologia hasta reclamar el cumplimiento del reconocimiento de

individuos con derechos.

Es importante tener en cuenta la transformacion del concepto de discapacidad, ya sea de orden
cognitivo, social y/o fisico. En el contexto colombiano en este momento se encuentra en una fase
de transicion del modelo médico al modelo social, de percibir a las personas con discapacidad
como objetos de estudio a percibirlos como sujetos de derechos; parte de esta transformacion ha
sido posible gracias a los esfuerzos de varios estamentos, algunos estatales con politicas publicas
asertivas y otros privados que de manera altruista han querido tener un papel importante en el

desarrollo de la sociedad.

Una de estas instituciones es la Fundacion Fundasinlimites, cuya mision es disefiar, organizar
promover, desarrollar y ejecutar programas de inclusion social, laboral y cultural para personas
adultas con discapacidad cognitiva y autismo, que posean algun talento artistico (musica, danza,
teatro). Por medio de acciones de gestion la fundacion busca brindar una mejor calidad de vida a
poblacién adulta con discapacidad intelectual y autismo, contribuyendo asi en la transformacion

de los imaginarios, comportamientos y creencias hacia esta poblacion. Se encuentra ubicada en la



ciudad de Bogota, en la localidad de Teusaquillo.

A pesar de los multiples avances en la educacion, se observa como los imaginarios culturales
influyen sobre la manera como las personas ven y entienden todo lo referente a la discapacidad
intelectual y el autismo, reafirmando una vision excluyente y permitiendo que estas personas no

tengan las mismas oportunidades.

En todos los grupos sociales se generan imaginarios culturales que surgen por las interacciones
de las personas dentro de un contexto lleno de experiencias previas, emociones, sentimientos y
proyecciones que permiten dar logica a la realidad desde lo axioldgico. En este sentido, los
imaginarios se forman, sostienen e interactdan con un medio sociocultural especifico, en una red
de significacion que es un sistema de interpretacion que media entre el contexto y el individuo. En
el caso de la discapacidad intelectual y autismo son muchos los imaginarios culturales que surgen

y que estan fundamentados en ese constructo simbdlico de los colectivos.

Seguln Cortés (2015), existen unos mitos que se han instaurado en nuestra cultura que afectan
seriamente la imagen de la discapacidad y por lo tanto su inclusion, su planteamiento se remite a
lo que se dice y escucha sobre la discapacidad: Son personas enfermas. Desde el mismo lenguaje
se dice que una persona “sufre” o “padece” una discapacidad. La discapacidad puede ser
contagiosa. Deben estar alejadas de los demas. Son agresivos y/o peligrosos. No pueden aprender.
No pueden decidir por si mismas. Son nifios por siempre. Son asexuados 0 hipersexuados. No

controlan sus impulsos. Son unos angeles o son demonios. Necesitan ser protegidos, por eso es



necesario segregarlos. Necesitan lugares y personas especializadas, porque son “especiales”.

Necesitan estar con los de su misma condicion.

En esta investigacion se realizo la identificacion y el analisis sobre los imaginarios culturales
relacionados con el concepto de discapacidad y los que generan exclusion o discriminacion.
Ademas, se describe como el empoderamiento en gestion de las familias que hacen parte de la
fundacion Fundasinlimites, logra la transformacion de esos imaginarios. De esta manera da lugar

a plantear la siguiente pregunta de investigacion

¢Como se logra la transformacién de imaginarios culturales frente a la discapacidad intelectual
y el autismo, a través del empoderamiento en gestion el movimiento social de padres

Fundasinlimites?



Objetivos

Objetivo General
Transformar los imaginarios culturales frente a la discapacidad intelectual y el autismo, a través

del empoderamiento en la gestién del movimiento social de padres Fundasinlimites.

Objetivos Especificos

Identificar los imaginarios culturales y su transformacion frente a la discapacidad intelectual y

el autismo a través de la Observacion Participante.

Determinar los elementos tedricos y conceptuales que enmarcan la investigacion.

Disefiar y aplicar los instrumentos necesarios para la el anélisis de la informacion, que

servirdn de base en la investigacion.

Socializar a través de un documento final, el proceso como se logro la transformacion de
imaginarios culturales hacia la discapacidad intelectual y el autismo en el movimiento social de

padres Fundasinlimites.



Linea de Investigacion

La investigacion planteada esta alineada con el enfoque de la Especializacion en Educacion,
Cultura y Politica, contempla el estudio de expresiones y practicas politico —culturales presentes
en un determinado contexto social y que son promovidas gracias a interacciones educativas. Por
lo tanto, la linea de investigacién en la cual se ubica es Visibilidad, Gestion del conocimiento y
Educacion Inclusiva y pretende desde un enfoque intercultural de la diferencia desarrollar procesos
de investigacion sobre gestion del conocimiento de poblaciones diversas, para generar practicas

de visibilizacion y reconocimiento.
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Marco tedrico y conceptual

Para el desarrollo de la primera fase de la investigacion se realizd la recopilacion conceptual,
tedrica, historica, contextual y legal como material que permite sustentar el problema de

investigacion planteado.

Marco Tebrico

Con el fin de realizar la revision tedrica de los imaginarios culturales en el contexto especifico
de la investigacion, su relacion con la percepcién social de la discapacidad y los movimientos
sociales y el empoderamiento de los padres en gestion se abordan las siguientes posturas referente

al tema.

Percepcion cultural de discapacidad
Segln Fernandez y Vidal (2014) del observatorio de discapacidad de Barcelona:

La percepcion que socialmente se tiene de la discapacidad interviene pues en la
inclusion de las personas, haciéndose tangible en aspectos como la sensibilidad
hacia la discriminacion, la actitud y las formas de relacion con las personas con
discapacidad, los derechos que se consideran esenciales. En definitiva, la
percepcion que tiene la ciudadania al respecto de la discapacidad es una fuente de
informacion sobre los avances y los retos de una sociedad que aspira a ser

plenamente inclusiva y respetuosa con la diferencia. (p.3).
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Existen actualmente, varios mitos en torno a la discapacidad intelectual que refuerzan la
percepcion de ciudadanos sin capacidades y que por lo tanto deben ser excluidos de toda
participacion, estos mitos son recopilados por Cortés (2015) y resumidos en 14 items: Son
personas enfermas, padecen y sufren por su discapacidad. La discapacidad es contagiosa. Deben
estar alejados de los demés. Son personas peligrosas y agresivas. No pueden aprender, o lo que
aprenden es muy bésico. No pueden tomas decisiones por si mismos. Aunque crezcan, siempre
seran como nifios. Son asexuados o hipersexuados. No controlan sus impulsos. Son angeles
enviados del cielo o demonios castigo divino. Necesitan ser protegidos y segregados. Necesitan
lugares y personas especializadas. Son especiales y requieren trato especial. Necesitan estar con

los de su misma condicién.

Estos imaginarios frente a la discapacidad intelectual han generado exclusion en la sociedad y
por lo tanto en la cultura, por consiguiente, surge la necesidad de que diferentes organizaciones
emprendan campafias y acciones que lleven al verdadero cambio frente a la percepcion que se
tiene de las personas con discapacidad, las cuales se dan no sélo desde lo tedrico, sino también

desde la visibilizacion.

Esas apreciaciones basadas en mitos, conllevan a la legitimacién de estereotipos que segin
Bermudez (2007), “son una imagen preestablecida siempre cargada de valores previos sobre una
determinada realidad que se queda sdlo en una superficialidad probable.” (p. 53) y afectan
significativamente la imagen de las personas con discapacidad perpetuando la exclusion y la

discriminacion.
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De acuerdo con BermUdez (2007), los estereotipos estan compuestos por tres pilares basicos
sobre los cuales se basara la presente investigacion y son: el cognitivo, el social y el emocional.
Desde lo cognitivo frente a lo que se sabe sobre la discapacidad, en lo social lo que implica ese
conocimiento y en lo emocional lo que puede llegar afectar en cuanto el sentir que genera ese

saber y la transformacién del mismo.

Movimientos sociales

A lo largo de la historia han existido colectivos de personas con el ideal de transformar
imaginarios culturales y estereotipos, unos ejemplos de ello han sido los movimientos sociales,

otro de los frentes a desarrollar en la presente investigacion.

Partiendo de la definicion de Archila (2001): “Por movimientos sociales entendemos aquellas
acciones sociales colectivas mas o menos permanentes, orientadas a enfrentar injusticias,
desigualdades o exclusiones, y que tienden a ser propositivas en contextos histdricos especificos”
(p.16). Los movimientos sociales surgen entonces por una necesidad clara de un colectivo que se
identifica por una misma necesidad, en el caso de las personas con discapacidad se evidencia la
necesidad de ser tratados de una forma equitativa, en la cual sean valorados fuera de estereotipos
e imaginarios culturales.

Algunas caracteristicas de los movimientos sociales (Medina, 2011) son: Una forma de

accion colectiva, solidaria y con alto sentido de pertenencia. Se activan alrededor de un conflicto
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social que puede o no convertirse en central en determinada coyuntura creada por los actores
mismos en su interaccion con el contexto. EI conflicto suele desplazarse a la esfera de lo cultural
Se desarrolla y mantiene latente en el entramado de redes cotidianas. No tiene sujeto Unico, sino
que construye la unidad por medio de la solidaridad y la persecucién de un objetivo comun.
Tienden a ser transitorios, desapareciendo una vez conseguido el objetivo. Acusan altos niveles de
movilizacion y presencia en el espacio publico, pero no tienen programéaticamente una vocacion

anti sistémica. Su origen gira alrededor de practicas culturales de organizaciones civiles.

Un movimiento social importante, que permite evidenciar este fendmeno del cambio de
paradigma es el Movimiento Vida Independiente surgido en los afios 70 en Estados Unidos bajo
la premisa “Nada sobre nosotros, sin nosotros” y que hoy en dia sigue generando impacto social,
hasta el punto de haber logrado que la ONU proclamara en 2003 “La declaracion Universal de los
Derechos de las Personas con Discapacidad”. El movimiento de vida independiente segiin Garcia
(2003) responde a:

(...)la existencia de barreras del entorno fisico y barreras de tipo psicoldgico en la
comunidad, a las reducidas expectativas de realizacion personal, a la
estigmatizacion de la discapacidad, a los prejuicios que ésta conlleva ya la
discriminacion social, politica y econémica que limita hasta la desaparicién social
de las personas con discapacidad (...) también responde a la necesidad de que sean
las propias personas con discapacidad quienes asuman la responsabilidad en la

gestion de los servicios que les afectan. (p.40)
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El movimiento social Vida Independiente es un ejemplo inspirador de colectivo que puede
generar grandes cambios a nivel social y por lo tanto politico y cultural, enmarcado en un contexto

concreto y con una necesidad clara de colectivo. De acuerdo con Garcia (2008):

Los movimientos sociales de personas con discapacidad como Organismos
auténticos, autonomos y colectivos deben de ser los responsables de la toma de
decisiones en torno a los objetivos y fines de la tarea de incidencia politica y esto
significa nada méas y nada menos que un esfuerzo redoblado para que la mayoria o
todos los integrantes de un movimiento social via didlogo formen parte de la

determinacion de lo que se quiere lograr. (p. 8)

Por lo tanto, la incidencia politica de los movimientos sociales supone una redistribucién del
poder bajo el reconocimiento de la diferencia como un potencial que genera riqueza cultural y se
fundamenta en el ejercicio de la transformacion de imaginarios que estigmatizan y promueven
estereotipos. lgualmente, valida los escenarios de participacion de individuos y colectivos
reconocidos como sujetos de derechos que se han empoderado gracias a la necesidad social

vivenciada.

Desde los movimientos de personas con discapacidad el empoderamiento debe implicar la
capacidad de tomar decisiones, el proceso de promocion de las personas con discapacidad para
ocupar espacios sociales visibles, la elaboracion de propuestas alternativas y la ruptura del orden

que sustenta la asimetria social en perjuicio de las personas con discapacidad (Garcia, 2008.p.12).
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De acuerdo con Alberich (2014), gracias al movimiento social en Espafia a través de sus
diferentes organizaciones, son indiscutibles los cambios sociales en la percepcién sobre la
discapacidad, la imagen de la persona discapacitada, el cambio en el lenguaje, en la formas de
denominacion, y los cambios en el reconocimiento de sus derechos econémicos y sociales:
pensiones, eliminacion de barreras arquitectdnicas, de barreras en la contratacion laboral, de

desarrollo de programas especificos de discriminacion positiva.

En conclusion, las asociaciones de accion social y especificamente las de personas con
discapacidad han conseguido tener un engranaje representativo, con legislacién social
especificamente dirigida y adaptada; a la vez que han penetrado claramente en el conjunto de la
organizacion social y, como parte de esta, en sus estructuras econdémicas, empresariales,

asociativas e institucionales.

Gracias a los movimientos sociales que han emergido en las ultimas décadas, se ha podido
visibilizar a las personas con discapacidad como colectivos integrados y personas con voz; esto
implica para la sociedad asumir una nueva forma de percibirlos que evidencia la transformacion
de concepciones y roles histéricamente vistos como naturales, basados en la discriminacién, la
normalizacion y el control sobre el cuerpo, la mente, los sentidos y las decisiones de sujetos a
quienes siempre se han visto como seres pasivos, inexactos, alterados y finalmente separados del
sistema (Garcia, 2015 p.160). La visibilizacion esta directamente relacionada con la inclusion, es
por esto que es importante tambien abordar el tema de educacion inclusiva como base y revisar

cdmo se da este aspecto desde todos los &mbitos.



16

Educacion Inclusiva

Para dar inicio al tema de educacidn inclusiva vale la pena resaltar que la inclusién responde al
Ilamado que se hace en la Declaracion Universal de los Derechos Humanos, pues ésta dice que:
“ninguna persona podra ser objeto de discriminacidén o segregacion” (Articulo 2) y “todos los
individuos de todas las naciones tienen derecho a la educacion, en igualdad de oportunidades”

(Articulo 6).

Como se cita en el documento de orientaciones técnicas, administrativas y pedagdgicas para la
atencion educativa a estudiantes con discapacidad en el marco de la educacion inclusiva:
“recientemente, la discapacidad se ha conceptuado bajo el enfoque biopsicosocial y de calidad de
vida, de tal manera que ha dejado de verse como una deficiencia de los individuos para ser
considerada como parte de lo humano” (Slee,2012; Marulanda y cols., 2013, 2014; Marulanda,
2013; Tudela, Gil y Etxabe, 2004) Esta transformacién de perspectiva permite que las personas
con discapacidad puedan acceder a la escolarizacion en establecimientos educativos formales y no
en centros especializados, y sean consideradas dignas y merecedoras de atencion, proteccion y

cuidado.

Prosiguiendo con el tema, la idea mas importante de la educacion inclusiva es, el no
homogeneizar a los estudiantes que presentan discapacidad, evitando utilizar los desempefios que
aparentemente son denominados “normales”; todo lo anterior con el proposito de reconocer sus
particularidades, diferencias y necesidades propias. Ademas, la educacion inclusiva parte del

hecho de que todos los estudiantes hacen parte del sistema educativo, segun Stainback y Jackson
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(1999) “todos pueden aprender y desarrollarse en la vida normal de la escuela y de la comunidad.
Lo que cuenta es la diversidad; se parte del hecho de que la diversidad ofrece mayores

oportunidades de aprendizaje a todos sus miembros” (p. 26).

Al llegar a este punto se anota que para lograr una educacion inclusiva exitosa es necesario
conseguir una sensibilizacion en docentes, estudiantes y otros actores sociales de las instituciones
educativas, a partir de herramientas que brinden la informacion suficiente referente tanto al tema
de discapacidad como de educacion inclusiva; puesto que existe mucha desinformacion al
respecto. Por otro lado, también es importante que los docentes luego de tener las bases puedan
brindar a los padres y madres de familia la misma informacion, para lograr una sensibilizacion en
cada uno de los hogares. Como bien se sabe la familia es la primera institucion socializadora con
la que los individuos tienen contacto, por ende, es alli donde radica la mayor responsabilidad en la

educacidn de nifios, nifias y adolescentes que son bases para su adultez.

Por lo tanto, las instituciones educativas deben lograr una transformacién en las percepciones
que se tienen relacionadas con las personas con discapacidad para lograr una mejor atencién hacia
éstas; ademas se necesitan planes de mejoramiento institucional que ofrezcan acciones dirigidas a
la atencién adecuada a estas poblaciones en todos los ambitos y trabajando de forma
interdisciplinar, multidisciplinar e interinstitucional, activando todas las rutas a seguir en cuanto a

salud y educacion.

Antes se tenia como imaginario cultural y constructo social que las personas que presentaban

algun tipo de discapacidad no tenian condiciones adecuadas para aprender, basicamente se pensaba
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que eran personas que no entendian; actualmente se comenzé el proyecto en el cual se viene
persuadiendo a las personas a corregir estos imaginarios y constructos, dando paso a la verdadera

transformacion desde el inicio en cada persona y posterior en la cultura y la sociedad.

Pero estos cambios sociales, culturales e institucionales solo se dan en la medida que los actores
se vean como sujetos de derechos y por lo tanto posean herramientas para conocerlos y hacerlos
valer; por lo tanto, es necesario abordar el empoderamiento en la gestion social como estrategia

para lograrlo.

Empoderamiento en gestion

El concepto de empoderamiento tiene su origen en la educacion popular de Paulo Freire, pues
hablar de empoderamiento es hacer referencia directa a la educacion como medio para alcanzarlo
y surge porque se ha visto la educacion como una estrategia de dominacion, asi como de liberacion,

constituyéndose de este modo en un escenario de relaciones de poder.

De acuerdo con Silva & Martinez (2004) la teoria de empoderamiento de Rappaport, se basa en:
...no concebir a las personas como nifios con necesidades o simples ciudadanos con
derechos que deben ser defendidos por un agente externo, sino como seres humanos
integrales que tienen necesidades y derechos, que son capaces de tomar el control
sobre sus propias vidas. Una ideologia del empoderamiento implica la creencia de
que personas y grupos locales son capaces de resolver problemas paradojales y

multifacéticos en mayor medida que los expertos externos que aplican politicas y
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programas en forma centralizada, ya que una variedad de personas encuentra una
variedad de soluciones.

En este escenario, los expertos actian como colaboradores, quienes, entre otras
cosas, aprenden de las experiencias de las comunidades, aportan en la creacion de
entornos de encuentro entre las personas, apoyan la habilitacién de éstas para

encontrar sus propias soluciones y difunden estas experiencias. (p.29).

Diaz (2015) describe en su articulo la teoria del empoderamiento de Zimmerman como ...un
modelo tedrico para la comprension del proceso y las consecuencias de los esfuerzos para obtener
control e influencia sobre las decisiones que afectan la vida de uno, el funcionamiento de las
organizaciones y la calidad de la vida comunitaria. La orientacion valorica del empoderamiento
sugiere objetivos, metas, y estrategias para la implementacion del cambio, mientras que la teoria
del empoderamiento provee principios y un marco de referencia para la organizacion del
conocimiento. La teoria del empoderamiento debe ser estudiada como proceso y como resultado,
en lo primero cabe observar las estrategias que se llevan adelante, mientras que en el segundo se

observan los resultados de los intentos de las personas o comunidades para obtener poder.

El autor indica que el empoderamiento debe ser también estudiado en los diferentes niveles en
que acontece, es asi como describe los elementos que han de considerarse al a nivel individual, en
el nivel organizacional y en el nivel comunitario. Por lo tanto, en el contexto de esta investigacion
el empoderamiento se relaciona con brindarle a un grupo social un conjunto de herramientas que
les permita fortalecerse para lograr la autodeterminacion y fortalecer su relacion con el estado para

validar y visibilizar los derechos de las personas con discapacidad.
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Ese empoderamiento se relaciona con la gestion social. Segin Cardenas (2008), es un “proceso
que genera espacios donde la ciudadania y la sociedad pueden conocer, aprender y participar
activamente con sus propias ideas enmarcadas en las necesidades, los recursos, los derechos y los

deberes que conducen al desarrollo social de una nacién” (p.16)

De acuerdo con el Ministerio de Educacion Nacional, la gestion social es un conjunto de
mecanismos que promueven la inclusion social y la vinculacion efectiva de la comunidad en los
proyectos sociales, ésta permite que los sujetos cultiven un sentido de pertenencia, de participacion
ciudadana y de control social para el mejoramiento de la calidad de vida. Segun Valero (p55,
2012) El nuevo paradigma en torno a la gestion social se centra en la ciudadania, la
descentralizacion y la participacion; en la cual los individuos y grupos sociales sean sujetos activos

en la planificacion, gestion y control de los programas sociales.

La participacion es el camino para garantizar el bienestar social y la calidad de vida, pues
significa el principio mas dinamizador del cambio social, desarrolla la solidaridad, posibilita el
libre desarrollo de las ideas, permite el conocimiento de la realidad y determina qué se quiere
transformar; por tanto, rompe las relaciones sociales de dependencia y permite colocar las

instituciones al servicio de las necesidades sociales.

Valero (2015) plantea que esa participacion radica en los principios de democracia,
corresponsabilidad, inclusién, solidaridad, legalidad, respeto, tolerancia, sustentabilidad vy

pervivencia.
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Marco Contextual

Fundasinlimites, es una fundacion sin animo de lucro ubicada en la Calle 45 No. 45-47 de la
ciudad de Bogotd, Colombia; su poblacion estd conformada por directivas :siete madres de familia
de adultos con discapacidad cognitiva y autismo, grupo musical de 8 adultos con discapacidad
cognitiva y autismo; adultos entre los 18 y 65 afios con discapacidad cognitiva y autismo; ademas
la poblacidn estudio se extiende a los grupos familiares de las personas que atiende la fundacién,
teniendo en cuenta que este se basa en la transformacion de imaginarios culturales hacia las

personas con discapacidad intelectual o cognitiva como el autismo.

Bajo la premisa popular de que las sociedades son mas sélidas cuando logran que sus
ciudadanos se organicen, expresen sus preferencias y adquieran capacidades para hacer valer sus
derechos, el afio 2012 cuando la opcion formativa que llevaban hace 7 afios un grupo de adultos
con discapacidad intelectual y autismo finalizaba en la Caja de Compensacién Familiar Compensar
surge a necesidad de empoderar a los padres de familia para dar continuidad a un proyecto de vida
que habia iniciado y al cual debia darse continuidad con una vision de participacion social y

visibilizacion hacia la comunidad.

El interés primordial de las familias era en ese momento lograr que sus hijos continuaran
demostrando que a través de la masica los imaginarios culturales que existen hacia la discapacidad

podian transformarse, validando un proyecto de vida basado en sus capacidades.
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De este proceso nace Fundasinlimites, un proyecto emprendedor creado en Mayo del 2015 por
familias de jovenes y adultos con discapacidad intelectual y autismo, para que a través del Arte
puedan desarrollar sus capacidades y talentos artisticos desde la perspectiva de una vida digna sin
barreras.

Son una organizacion sin animo de lucro cuyo objetivo es disefiar, organizar, promover,
desarrollar y ejecutar programas de inclusion social, laboral y cultural para personas adultas con
discapacidad cognitiva y autismo, que poseen algun talento artistico (musica, danza y teatro).
Desde su fundacion han participado en diferentes escenarios nacionales, locales, publicos y
privados, destacandose como gestores de cultura y ejemplo de vida, emprendimiento,
participacion, circulacion e incidencia a través de la préactica musical, logrando la aceptacién del

publico asistente en cada uno de los espectaculos musicales ofrecidos.

Tiene varios reconocimientos, entre los cuales vale la pena citar: Ganadores Premio artistas con
discapacidad afio 2015. Ganadores Beca de fortalecimiento de los procesos culturales y Artisticos
de las personas con discapacidad en el Distrito Capital afio 2015. Ganadores del Concurso Beca
de circulacion nacional e internacional para asistir al Festival Internacional de la Discapacidad
“DANIEL ROSERO DE LOS RIOS “realizado los dias 23, 24 y 25 de septiembre del 2016 en
Ipiales (Narifio). Ganadores del “Premio Programacion Musical de agosto a diciembre 2016”

Fundacién Gilberto Alzate Avendafio.

Tambien participo en el Festival de Musica Popular, del 3 al 11 de diciembre 2016 organizado
por IDARTES. Galardén de Mdsica 2016 concedido por el Instituto de la Participacion y Accion

Comunal IDEPAC en la ceremonia de Gala de Exaltacion y Reconocimiento para personas con
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discapacidad realizada en el salon rojo del Hotel Tequendama, el martes 13 de diciembre. En este
evento se suelen premiar las intervenciones mas significativas de las veinte localidades de Bogota.
Ganadores Convocatoria Un@ Mas Un@=Tod@s, Proyectos e Iniciativas de Caracter Social

(PRIS) 2017 IDPAC

Fundasinlimites también desarrolla acciones formativas orientadas a la vida independiente y
fortalecer el proyecto de vida de cada uno de sus integrantes, es por esto, que tiene alianzas
estratégicas con el SENA para la formacion musical y la Universidad Pedag6gica Nacional para
la formacion artistica complementaria.

El desarrollo personal, el aprovechamiento del tiempo libre y el fortalecimiento de lazos
afectivos también son pilar de sus acciones, pues estan presentes en torneos y campeonatos
deportivos, realizan campamentos, salidas pedagdgicas, caminatas, y otras celebraciones, con el
fin de romper imaginarios falsos sobre la discapacidad y de hacer presencia en escenarios donde

puedan ser reconocidos como unidad productiva y factor de cambio social.

Marco legal

Es claro que los marcos juridicos locales, estan altamente influenciados por la normatividad
internacional, es por esto que a continuacion se realiza una descripcion del marco legal sobre

discapacidad partiendo de lo internacional para llegar al contexto local.

Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (ONU, 2006)

Con este documento por primera vez se regulan y se hacen explicitos los derechos de las

personas con discapacidad, gracias a esta convencion se logra finalizar con denominaciones
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peyorativas y excluyentes para las personas con discapacidad, retomando el nuevo concepto de
discapacidad como una consecuencia entre el contexto y un sujeto con necesidades particulares
permitiendo desde el lenguaje una vision incluyente. Se da la denominacién universal de persona
con discapacidad, abordando el concepto de ajustes razonables, disefio universal, vida
independiente y autodeterminacién. Invita a los Estados parte, a promover los derechos de las
personas con discapacidad desde el enfoque de dignidad, respeto y atencion a la diversidad.

Colombia es el pais namero 100 que la suscribe, en mayo de 2011.

Declaraciéon Mundial sobre Educacion para Todos y Marco de accion para satisfacer las
necesidades bésicas de aprendizaje (Jomtien, 1990)

Promueve que todas las personas gocen de las oportunidades educativas para que puedan
satisfacer sus necesidades basicas de aprendizaje. Plantea herramientas, contenidos y lineamientos
exigiendo a los estados parte, que la educacion esté al alcance de todos, independientemente de
sus condiciones sociales, cognitivas, econdmicas, culturales, entre otras; planteando que es
obligacion de los Estados suprimir los obstaculos que impidan una participacion activa de todos

los individuos en una educacién basica de calidad.

Conferencia Mundial sobre Necesidades Educativas Especiales: Acceso y Calidad
(Salamanca, 1994)

Plantea la necesidad de pensar una escuela para todos, brindando acceso a las personas con
discapacidad a la escuela regular, ofreciendo una pedagogia centrada en el estudiante, propone que

no deben crearse escuelas especiales sino servicios especializados dentro de contextos incluyentes.
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Foro Mundial sobre la Educacion (Dakar, 2000)

Revisa las metas trazadas en Jomtien (1990), y evalla si la educacion basica de calidad se esta
ofreciendo en todos los paises a todos los colectivos de nifios, hombres y mujeres. Retoma el
enfoque de la escuela centrada en el estudiante, en la cual las escuelas deben prepararse para

atender las necesidades de todos.

Conferencia Internacional de Educacion. La Educacion inclusiva: El camino hacia el
futuro. Cuadragéesima octava reunién Unesco (2008)

Reconoce la importancia de la educacion inclusiva de calidad, como un proceso constante que
debe favorecer a todos los estudiantes y, por tanto, debe ser transversal a todos los establecimientos
educativos, entonces la meta de la educacion es la atencion a todos los estudiantes, respetando su
diversidad, necesidades, preferencias y habilidades, incluyendo a las comunidades y a las familias,
planteando que la educacion inclusiva no se debe referir solo a personas con discapacidad,
eliminando las barreras que impidan la participacion efectiva de los miembros de la comunidad en

la vida en sociedad.

Constitucion Politica de Colombia, 1991
Los articulos 3, 13, 47, 54 y 68 establecen disposiciones especificas de atencion en salud,

educacion y empleo para este colectivo.

Ley General de Educacion, 1994

En el capitulo 1, a través de los articulos 46 y 49, se establece que la educacion para personas
con limitaciones debe formar parte del servicio publico educativo. Sefiala la necesidad de realizar
convenios Yy articulaciones con sectores territoriales y nacionales, para garantizar la educacion de

personas con limitacion.



26

En el articulo 46 se solicita a los establecimientos educativos que coordinen las acciones
pedagogicas que juzguen pertinentes para atender las necesidades educativas de las personas con

discapacidad.

Decreto 2082, 1996

Este decreto reglamenta la atencidn educativa para personas con limitaciones o con capacidades
y talentos excepcionales. Se establece que la educacion de personas con discapacidad puede darse
en distintos ambitos (formal, informal, no formal); no obstante, debe hacer uso de todas aquellas
estrategias pedagogicas, medios, lenguajes y apoyos que sea pertinente desarrollar, para garantizar
una atencién educativa oportuna y de calidad. Se invita a los establecimientos educativos, para que
adopten y consoliden propuestas concretas para la educacion de personas con discapacidad en sus
proyectos educativos institucionales. Los articulos 1, 2 y 17 de este decreto son especialmente

relevantes.

Ley 361, 1997

Por medio de esta ley se establecen los mecanismos de integracion social de las personas con
limitaciones. Se reitera la obligacion del Estado a prestar todos los servicios y cuidados que estos
colectivos requieren, en términos de salud, rehabilitacion y educacion. Se establece la necesidad
de configurar un Comité Consultivo Nacional de Personas con Limitacion y se insta al Estado a
proveer y garantizar el acceso a la educacion de estos colectivos en los niveles de educacion basica,
media técnica y profesional, atendiendo a sus necesidades y a los apoyos que sea oportuno

ofrecerles para que no deserten.
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Resolucion 2565, 2003

Por medio de esta resolucion se establecen parametros y criterios para la prestacion de servicios
educativos a personas con necesidades educativas especiales, dentro de las cuales se incluyen las
personas con discapacidad. De esta manera, y en consonancia con lo dispuesto en esta norma, en
cada departamento y entidad territorial debe designarse un equipo responsable de la gestion de los
aspectos administrativos y pedagogicos vinculados con la atencion educativa a las personas con

discapacidad.

Ley 1145, 2007

Esta ley regula y dispone el Sistema Nacional de Discapacidad. A través de este instrumento
juridico se insta a todos los organismos a los que les competa (departamentos, distritos, municipios,
localidades) para que incorporen en sus planes de desarrollo sectorial e institucional, elementos
que aluden a la atencion educativa, entre otras, para las poblaciones con discapacidad. Se espera
que, en virtud de estas consideraciones, se haga posible la equiparacion de oportunidades y, por
tanto, el acceso y la permanencia a entornos educativos protectores que favorezcan el desarrollo

integral de todas las dimensiones de la persona con discapacidad.

Decreto 366, 2009
Este decreto establece la normativa en cuanto al servicio de apoyo pedagdgico para la atencion
a estudiantes con discapacidad, en el marco de la educacién inclusiva. En concreto, especifica el

rol del personal de apoyo encargado de atender a esta poblacion.
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Ley 1618, 2013
Esta ley establece las disposiciones para garantizar el ejercicio pleno de los derechos de las

personas con discapacidad.

Decreto 1075, 2015
Este decreto compila toda la normativa referida al tema de la educacion para personas con

discapacidad, especificamente lo establecido en los Decretos 2082 de 1996 y 366 de 2009.

Marco Conceptual

Para el desarrollo de la presente investigacion, fue necesario abordar conceptos como
imaginarios culturales, discapacidad, discapacidad intelectual, autismo, y gestion social.
Conceptos que se consideran importantes, puesto que dan mayor claridad para entender como el

movimiento social logra la transformacion de los imaginarios culturales.

Imaginarios culturales

Los imaginarios culturales son parte del dia a dia de una sociedad, hacen referencia a la relacion
entre lo simbdlico y lo real, en lo que se cree que es y lo que realmente es; es la problematica de
la tension entre lo empiricamente observable y los deseos de cambio o las percepciones
insuficientes, sesgadas, condicionadas por la comunicacion mediatica o por otros juegos
comunicacionales que van modificando la percepcion de la sociedad sobre algo (Garcia, 2007).

Por lo tanto, el imaginario cultural es una percepcion no escrita, ni teorizada, se convierte en un

referente cultural para relacionarnos y asignar estatus social en estas relaciones, se construye en la
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historia a través de la transmision cultural generacional y esta mediado por los avances que se dan
frente al conocimiento; mientras mas se sabe de algo, ese imaginario se va transformando y
acercando maés a la realidad. EI imaginario es el refugio en el que se depositan las vivencias y
experiencias humanas a lo largo de la historia, que trascienden en lo cultural y se basan en
arquetipos que dan direccién y respuesta a lo desconocido y permiten la creacion futura de saberes

colectivos (Sanchez, 2009).

Partiendo de esta idea, es necesario abordar lo que el psicoanalista suizo C.G. Jung (1970) llama
arquetipos del inconsciente colectivo, que surgen de los mitos y creencias del ser humano y se
convierten de forma inconsciente en creaciones culturales. Para la presente investigacion es
necesario abordar los mitos que estan alrededor del concepto de discapacidad y que con base en la
teoria de Jung (1970) y las definiciones de Garcia Canclinni (2007) evidencian que el imaginario

cultural se debe abordar desde los mitos y la relacion realidad — percepcion.

En este sentido Garcia y Ospina (2008) plantean que “son los imaginarios los que permiten,
percibir, explicar e intervenir lo que en cada sistema social se tenga por realidad, no hay realidades
Unicas en virtud de la condicion de sociedades pluriétnicas y pluriculturales regidas por sistemas

de comunicacion diferenciados” (p.58).

Lo anterior significa que los imaginarios tienen una gran influencia en la cultura y en como se
percibe el ser humano en colectivo dentro de una cultura que es plural en su condicion social. Por

lo tanto, para hablar de imaginarios culturales en el contexto de la investigacion planteada en
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necesario abordar la relacion entre cultura y discapacidad, teniendo en cuenta que segun

Castellanos y Lopez (2009):
“El constructo discapacidad se define a través de las experiencias sociales y fisicas
de las personas dentro de una cultura. De esta manera en las culturas existen
creencias y valores alrededor del cuerpo expresados en comportamientos,
pensamientos y modos de actuar frente al cuerpo considerado "imperfecto” o
"dafiado". Esta percepcion cultural trasciende los aspectos médicos y bioldgicos del
cuerpo para convertirlo en el instrumento mas utilizado por las personas para

simbolizar y significar; es el instrumento mediador de las relaciones sociales”. (p.4)

A partir de estas experiencias y definiciones es necesario abordar como desde la cultura se
perciben las personas con discapacidad, desde el mismo lenguaje que puede ser incluyente o
excluyente o con calificativos que pueden generar agresién o un marcado estatus social y que para
el objeto de la presente investigacion lleva a plantear el como definir cuéles son los imaginarios
culturales en el contexto concreto que se abordara. Frente a esto Garcia (2007), propone que para
abordar la investigacion de imaginarios culturales a partir de tres enfoques el epistemoldgico, el

metodoldgico y el politico, a partir de entrevistas y observaciones etnogréaficas.

En ese orden de ideas, se requiere hacer una revision conceptual sobre imaginarios culturales
la cual conlleva a la necesidad de revisar la relacion cultura-discapacidad que en su interior
también genera subculturas y transforma arquetipos de la inconsciencia colectiva (Jung, 1970),
promoviendo un nuevo discurso basado en el conocimiento y la imagen actual que dan las personas

con discapacidad y sus familias.
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Discapacidad

La definicién de discapacidad ha sufrido grandes cambios a lo largo de los afios, pero
basicamente ha estado mediada de acuerdo al modelo sobre el cual se aborde, para eso, en el
presente documento se realiza la revision tedrica desde el modelo médico y el modelo social para

tener un panorama amplio frente al tema.

De acuerdo con Verdugo (2002), una de las inquietudes de la mayoria de los organismos,
asociaciones y profesionales que trabajan en el &mbito de la discapacidad ha sido poder utilizar
una terminologia comun para designar tanto a las personas con discapacidad como los diferentes
tipos de discapacidades, y con base en esta falta de unidad conceptual se dio lugar a que la
Organizacién Mundial de la Salud (OMS) se propusiera desarrollar una clasificacion que se
convirtiera en un valioso instrumento para todos los profesionales que desarrollan su actividad en
el campo de la discapacidad, por lo tanto en el afio 1980 publicé la Clasificacion Internacional de

las Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias (CIDDM).

De acuerdo con lo anterior, la clasificacion propone un modelo médico que establece a través
del siguiente esquema clasificar las consecuencias de la enfermedad y no tanto recopilar sus

causas:

Enfermedad Deficiencia Discapacidad Minusvalia

Figura 1. Enfermedad y sus consecuencias segun CIDDM 1980



32

La enfermedad es una situacién bioldgica de salud; la deficiencia, es toda pérdida o anormalidad
de una estructura o funcion psicoldgica, fisiologica o anatomica; la discapacidad, es toda
restriccion o ausencia (debida a una deficiencia) de la capacidad de realizar una actividad en la
forma o dentro del margen que se considera normal para un ser humano y la minusvalia, es una
situacion desventajosa para un individuo determinado, consecuencia de una deficiencia o una
discapacidad, que limita o impide el desempefio de un rol que es normal en su caso (en funcién de

su edad, sexo o factores sociales y culturales).

Este nuevo planteamiento pretendia que el individuo no fuera visto como sujeto de una situacion
limitante con una etiqueta médica que conduce a la marginacion, sin embargo, esta clasificacion
recibi6 criticas en torno a que no proporciona una informacion sobre la influencia del entorno en
la discapacidad. Todo este conjunto de criticas que la CIDDM recibi6 a lo largo de los afios desde
su publicacion, provocé que, en el 2001, en la 542 Asamblea de la OMS se aprobara una nueva
version de esta clasificacion con el nombre definitivo de “Clasificacion Internacional del

Funcionamiento, la Discapacidad y la Salud” mas conocida por las siglas CIF.

De acuerdo con la CIF (2001), se replantea el enfoque de enfermedad y se llega al concepto de
salud y los estados que se relacionan con esta. En esta clasificacion el concepto de funcionamiento
es un término global que hace referencia a todas las funciones corporales, actividades y
participacion; por lo tanto, el concepto de discapacidad engloba las deficiencias, las limitaciones

en la actividad, o las restricciones en la participacion.



33

La CIF, también enumera los factores ambientales que describen el contexto en el que vive una

persona y que interacttan con todas las variables, como puede observarse en la Figura 2.

Condicion de salud
(trastorno o enfermedad)

4
'l .1 »
F i Est t R _ .
unolones y =structuras - | Actividad | «— Participacion
Corporales
1 1 )
1
1 Factores contextuales ﬁ
Factores ambientales Factores personales

Figura 2. Discapacidad CIF 2001

Bajo este nuevo enfoque la discapacidad es el término genérico que engloba todos los
componentes: deficiencias, limitaciones en la actividad y restricciones en la participacion y
expresa los aspectos negativos de la interaccion entre un individuo con problemas de salud y su
entorno fisico y social; la deficiencia, son problemas en las funciones fisiolégicas o en las
estructuras corporales de una persona; las limitaciones en la actividad, son las dificultades que un
individuo puede tener para realizar actividades; los factores contextuales, constituyen el trasfondo,

tanto propio como externo, de la vida de un individuo y de su estilo de vida.

Los facilitadores, son todos aquellos factores en el entorno de una persona que, cuando estan
presentes o ausentes, mejoran el funcionamiento y reducen la discapacidad; las restricciones en la
participacion, son problemas que una persona puede experimentar al involucrarse en situaciones
vitales y las barreras, son todos aquellos factores en el entorno de una persona que, cuando estan

presentes o ausentes, limitan el funcionamiento y generan discapacidad.
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De acuerdo, con la guia Clasificacion Internacional del Funcionamiento y la Discapacidad CIF
(2001), se han propuesto diferentes modelos conceptuales para explicar y entender la discapacidad
y el funcionamiento:

Esta variedad puede ser expresada en una dialéctica de “modelo médico” versus
“modelo social”. El modelo médico considera la discapacidad como un problema
de la persona directamente causado por una enfermedad, trauma o condicion de
salud, que requiere de cuidados médicos prestados en forma de tratamiento
individual por profesionales. Por otro lado, el modelo social de la discapacidad,
considera el fenémeno fundamentalmente como un problema de origen social y
principalmente como un asunto centrado en la completa integracién de las personas

en la sociedad (p.41)

Para la investigacion se aborda la discapacidad intelectual y el autismo desde la integracion de
los dos modelos que permita comprender desde la explicacion biol6gica como causa, pero también
visualizar a la persona con discapacidad como sujeto de derechos y por lo tanto ciudadano

importante de la cultura.

Con base en un articulo relacionado con la clasificacion que hace la Organizacién Mundial de
la Salud (OMS) la discapacidad es: “es la objetivacion de la deficiencia en el sujeto y con una
repercusion directa en su capacidad de realizar actividades en los términos considerados normales
para cualquier sujeto de sus caracteristicas (edad, género,)” Egea y Sarabia, (2001 p.16). Para
introducirse mas en lo referente al concepto de discapacidad es de valor anotar que, asi como cada

individuo es diferente, la discapacidad también serd Unica para cada uno. Esto no se observa
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solamente por la forma como se manifiesta especificamente el padecimiento, lesion o trastorno,

sino porque la condicion de salud depende de una combinacion personal de factores.

En esta combinacion se presentan las diferencias personales, las experiencias, los antecedentes
tanto familiares como personales, bases emocionales, construcciones psicoldgicas, sociales,
culturales e intelectuales; y éstas a su vez se encuentran influidas por los medios sociales y
culturales en los que la persona estd inmersa; dentro de éstos se observan todas las instituciones

socializadoras del individuo.

Dando continuacion al concepto general de discapacidad es importante resaltar que ésta esta
regida por un principio de universalismo el cual expresa: “que los seres humanos tienen de hecho
0 en potencia alguna limitacion en su funcionamiento corporal, personal o social asociado a una
condicion de salud” (Egea y Sarabia, 2001, p.15). Asi mismo este principio afirma que las

deficiencias no siempre conducen a una limitacién de la participacién o restriccion de la actividad.

Esto segun la Antropologia pues no se puede generalizar las discapacidades, ya que cada cultura
tiene una identidad social diferente para las mismas. Segun lo anterior todas las personas tienen
alguna limitacion de orden biopsicosocial, pero no implica necesariamente un obstaculo para su
desarrollo integral. Basandose en el principio de universalismo es esencial definir el concepto de
discapacidad desde una perspectiva Antropoldgica y Socioldgica, con el propdésito de lograr un
conocimiento universal de dicho termino; pues existe una gran variacion del mismo seguin cada

cultura y dentro de esta cada clase social, religion, género, origen étnico, entre otras.
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Discapacidad Intelectual

De forma paralela al concepto general de discapacidad, hoy en dia se habla de discapacidad
intelectual, un concepto que ha motivado igualmente la existencia de diferentes enfoques y formas
de intervencion desde diferentes paradigmas. Tradicionalmente se ha hablado de retraso mental y
solo hasta la ratificacion de la Convencidn sobre los derechos de las personas con discapacidad

ONU (2006) se ha sustituido este término por el de discapacidad intelectual.

La definicion del término retraso mental y su catalogacién han sido profundamente abordadas,
“podemos hablar de que cada década de nuestro siglo ha contado con la influencia de uno de estos
manuales clasificatorios y, con cada nueva edicién de los mismos, la definicién iba puliéndose y
enriqueciéndose en matices” (Egea y Sarabia 2004, p.15). Para esta investigacion no se
profundizara sobre manuales o clasificaciones pues se toma el concepto de discapacidad intelectual
desde el planteamiento de la CIF y el acercamiento a un nuevo concepto de discapacidad
intelectual que se basa en las aptitudes intelectuales, el nivel de adaptacion, la participacion,
interaccion y rol social, la salud fisica y mental y el contexto social en torno a los apoyos para un

funcionamiento individual.

Autismo

En esta parte se ofreceran las clasificaciones tanto del Manual diagndstico y estadistico de los

trastornos mentales (DSM V) como de la Clasificacion internacional de enfermedades (CIE) y

finalmente una conclusién de cémo se relacionan con la Clasificacion internacional del
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funcionamiento (CIF) y su enfoque de discapacidad. Por esto se dividiran en dos subtitulos

representando a cada una.

Trastorno del Espectro Autista/ DSM V.

Se observan deficiencias en la comunicacién social y en la interaccién social en diversos
contextos y patrones restrictivos, repetitivos y estereotipados de comportamiento. Los sintomas
deben de estar presentes en las primeras fases del periodo de desarrollo y causan un deterioro
clinicamente significativo en lo social, laboral u otras areas importantes del funcionamiento
habitual. Para este trastorno existen 3 niveles de gravedad. Grado 1: necesita ayuda, grado 2:
necesita ayuda notable y grado 3: necesita ayuda muy notable. Segln el DSM V el trastorno del

espectro autista esta:

Asociado a una afeccién médica o genética conocida, a un factor ambiental o a otro
trastorno del neurodesarrollo, mental o del comportamiento, se registrard el
trastorno del espectro autista como asociado al nombre de la afeccidn, el trastorno
o el factor. Ademaés, los especificadores de gravedad que se mencionaron
anteriormente, pueden utilizarse para describir sucintamente la sintomatologia
actual, con el reconocimiento de que la gravedad puede variar segln el contexto y

fluctuar en el tiempo. (Asociacion Americana de Psiquiatria, 2014, 51)

La Asociacion Americana de Psiquiatria expone que: “el trastorno del espectro autista incluye
trastornos como: autismo de la primera infancia, autismo infantil, autismo de Kanner, autismo de

alto funcionamiento, autismo atipico, trastorno generalizado del desarrollo no especificado,
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trastorno desintegrativo de la infancia y trastorno de Asperger”. (Asociacion Americana de

Psiquiatria, 2014, pp. 52)

Autismo / CIE - 10.

En el CIE — 10 se encuentra ubicado en los Trastornos generalizados del desarrollo y éste esta
dividido en varios tipos los cuales son: F84.0 Autismo infantil, F84.1 Autismo atipico, F84.2
Sindrome de Rett, F84.3 Otro trastorno desintegrativo de la infancia, F84.4 Trastorno hipercinético

con retraso mental y movimientos estereotipados, F84.5 Sindrome de Asperger.

Segun la Organizacién Mundial de la Salud los Trastornos generalizados del desarrollo son:

Un grupo de trastornos caracterizados por alteraciones cualitativas caracteristicas
de la interaccion social, de las formas de comunicacion y por un repertorio
repetitivo, estereotipado y restrictivo de intereses y actividades. Estas anomalias
cualitativas son una caracteristica generalizada del comportamiento del individuo
en todas las situaciones, aunque su grado puede variar. En la mayoria de los casos
el desarrollo es anormal desde la primera infancia y s6lo en contadas excepciones,
las anomalias se manifiestan por primera vez después de los cinco afios de edad.

Es habitual, aunque no constante, que haya algin grado de alteracion cognoscitiva
general, aunque estos trastornos estan definidos por la desviacion del
comportamiento en relacion a la edad mental del nifio (retrasado 0 no)

(Organizacion Mundial de la Salud, 2000, 196).

En el tema de discapacidad es amplio el panorama tedrico que se puede abordar desde los

distintos enfoques y es lo que se evidencia en esta investigacion, por lo tanto a modo de conclusion
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y para contextualizar el problema que se pretende abordar se enfoca el concepto de discapacidad
desde la teoria de capacidades humanas que plantea una alternativa para entender que la actual
concepcion de discapacidad no hace referencia a algo que falta, sino por el contrario a las
capacidades que se tienen, es “aquello que las personas estan en capacidad de hacer y ser, segun
una idea intuitiva de lo que es una vida acorde con la dignidad del ser humano” (Moreno 2011, p.

37)

La informacion proporcionada por la CIE-10 y DSM V y sobre las consecuencias de la salud
brindada por la CIF se puede combinar en una Unica medida de la salud de la poblacion. Esta
medida puede servir para conocer en todo momento cémo es esa salud y cémo se distribuye, asi
como para analizar las restricciones y necesidades del contexto en que se desenvuelve cada

persona.
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Aspectos metodoldgicos

En esta parte se describe el modo en que se abord6 la problemética presentada, explicando el
tipo, enfoque, nivel y paradigma de la investigacion. Al referirnos a la metodologia, se desgrana

el método, poblacion, instrumentos y fases aplicadas.

Tipo de investigacion

Para la presente propuesta de investigacion se implementa el tipo de investigacion Descriptivo/
Interpretativo, Se efectlia cuando se desea describir, en sus componentes principales, una realidad.
Segln Ruiz (2012 p. 62), se usa cuando se desea hacer un analisis estructural de una realidad,
buscando las estructuras I6gicas que relacionan los eventos con otros, la cual es pertinente para el

proposito del presente trabajo

La investigacion descriptiva tiene como finalidad describir las caracteristicas de un fendmeno
a partir de la determinacion de variables o categorias ya conocidas; el tipo de informacién se puede
dar de forma cualitativa y cuantitativa y se utiliza cuando se requiere una adecuada caracterizacion

del fenémeno investigado (Yuni y Urbano, 2014 p. 15).

En la propuesta de investigacion planteada se pretende caracterizar y describir el fenémeno del
empoderamiento en gestion del movimiento social Fundasinlimites sobre la transformacion de
imaginarios culturales hacia las personas con discapacidad intelectual o cognitiva como el autismo;
sin limitarla a la recoleccion de datos, analizando los resultados de la observacion para contribuir

a la construccion de conocimiento.
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Enfoque de la investigacion

Pragmatico. El pragmatismo tiene que ver con lo préctico en el sentido de lo que es experimental
0 capaz de ser probado en la accion; el pragmatismo tiene que ver con el modo en que el
conocimiento se relaciona con el proposito (Barrena, 2014 p.7). Se pretende por lo tanto que a

través de la accion se evidencien los cambios que queremos mostrar.

Segln Barrena (2014) en el pragmatismo: Se sostiene una conexion intrinseca entre significado
y accion, pero es una conexion general, que lleva a afirmar que si se producen tales circunstancias
sucedera tal cosa. Las ideas toman su significado de las posibles consecuencias y se convierten en
planes de accion. La legitimidad de las ideas no se derivara del lugar de donde vienen, sino de lo
que podemos llegar a hacer con ellas, y por lo tanto el pragmatista tomaré decisiones sopesando

las consecuencias y no deduciendo qué hacer a partir de algo precedente (p.5).

Por lo tanto, el enfoque pragmatico sustenta la investigacion planteada en la cual es necesario
ver las consecuencias concreta de las acciones del fendmeno social estudiado y de esa manera
validar los resultados que pretendemos describir. El pragmatismo entonces “tiene el proposito de
guiar el pensamiento, un pensamiento que esta orientado siempre a la accién y que encuentra en

ella su prueba mas fiable” (Barrena, 2014 p. 7).

Nivel de la investigacion. Perceptual

El nivel de investigacién es perceptual, porque se pretende explorar y describir todo lo
relacionado con los imaginarios culturales referente a las personas con Discapacidad Intelectual y

Autismo. Segun el nivel perceptual todo lo anterior se realiza a través de la indagacion, el
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conocimiento, la deteccion, el estudio, el reconocimiento, el descubrimiento, la caracterizacion, la
tipificacion, laidentificacion, la clasificacion y el diagndstico. Por lo tanto, hace referencia al grado
de profundidad con el que se aborda el evento de estudio, que para la presente investigacion se
evidencia en los objetivos, observar, identificar y determinar como el movimiento social
transforma imaginarios culturales a partir de las acciones que desarrolla. Segun Barrera (1995) el
nivel perceptual “implica conocimiento externo y superficial del evento, para precisar aquellos

elementos que resultan evidentes, por ejemplo, describir, explorar”.

Paradigma de investigacion. Cualitativo

El tipo de razonamiento pertinente para la investigacion es el inductivo que hace referencia al
paradigma de investigacion cualitativa (Yuni y Urbano, 2014 p. 12), pues se soluciona la pregunta
problema a partir de la descripcidon de situaciones sociales logradas en la observacion que permite
comprender una realidad y concluir si en determinadas condiciones pueden acontecer situaciones

especificas que pueden llegar a generalizarse.

La investigacion se concentra en comprender los significados que los sujetos infieren a las
acciones y conductas sociales, para ello se utilizan esencialmente técnicas directamente
relacionadas con el paradigma cualitativo, las cuales estan basadas en el analisis del lenguaje,
definidas en este proyecto en observacion participante y entrevistas semiestructuradas. En este
paradigma lo importante no es cuantificar la realidad o distribuirla en clasificaciones como lo hace
el paradigma cuantitativo, aca la idea es comprender y explicar las estructuras latentes de la

sociedad, que hacen que los procesos sociales se desarrollen de una forma y no de otra.
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En conclusidn, se intenta comprender como la subjetividad de las personas que interactian con
el movimiento de padres Fundasinlimites (motivaciones, predisposiciones, actitudes, imaginarios

culturales, percepciones sociales, etc.).

De acuerdo con Hernandez (2006), la investigacion cualitativa presenta unas caracteristicas
especificas aplicables a la presente investigacion social tales como que admite la subjetividad;
busca describir, comprender e interpretar los fendmenos, a través de las percepciones y
significados producidos por las experiencias de los participantes; el rol del investigador es activo
y cercano; la teoria es un marco de referencia, pero también se genera y construye a través de datos
empiricos obtenidos y analizados; en cuanto a la poblacion y la muestra, regularmente no pretende
generalizar los resultados de una muestra a una poblacion; la recoleccion de los datos es orientada
a proveer de un mayor entendimiento de los significados y experiencias de las personas y su

andlisis varia dependiendo del modo en que hayan sido recolectados.

En la presente investigacion no se pretende generalizar los datos analizados, ni las conclusiones
a las que se llegaron, solamente se busca describir e interpretar como una accién de un colectivo
influye en un contexto especifico, es por esto que la informacion surge de una muestra no
comparable; pero si ofrece herramientas para comprender los cambios que surgen cuando se

presenta un movimiento social con una necesidad especifica.

Meétodo de la investigacién Etnogréafico

El método etnografico es el que mas corresponde a la investigacion, porque dicho método
espera que el investigador se acerque a las realidades humanas, y se centra en la descripcion y

comprension, permitiendo que emerjan las impresiones y sus relaciones. En este caso se describen
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y comprenden los imaginarios culturales, permitiendo que las impresiones y las relaciones de la

poblacion elegida emerjan naturalmente.

Para Guber (2001) el método etnogréfico es aquel mediante el cual el investigador
produce datos que constituyen la evidencia de un tipo particular de texto, la
etnografia. Una etnografia es, en primer lugar, un argumento acerca de un problema
tedrico — social y cultural suscitado en torno a como es para los miembros de un
grupo étnico, cultural, social o situacional y pensar del modo en que lo hacen. El
investigador se propone a interpretar y a describir un grupo para conocer todo lo
relacionado con el mismo y muchas veces hacerlo inteligible ante quienes no

pertenecen a él. (p. 49)

Poblacion

Fundasinlimites, es una fundacion sin &nimo de lucro ubicada en la Calle 45 No. 45-47 de la
ciudad de Bogota, Colombia; su poblacion estad conformada por directivas :siete madres de familia
de adultos con discapacidad cognitiva y autismo, grupo musical de 8 adultos con discapacidad
cognitiva y autismo, adultos entre los 18 y 65 afios con discapacidad cognitiva y autismo; ademas
la poblacidn estudio se extiende a los grupos familiares de las personas que atiende la fundacién,
teniendo en cuenta que el estudio se basa en la transformacion de imaginarios culturales hacia las
personas con discapacidad intelectual o cognitiva como el autismo desde la gestion de la

fundacion.
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Muestra

La muestra que se tomo para el presente proyecto, corresponde a trece (13) personas que se
relacionen con el movimiento social de padres Fundasinlimites, fundacién sin animo de lucro
ubicada en la Calle 45 No. 45-47 de la ciudad de Bogot4, Colombia, en la localidad 13
(Teusaquillo). Dentro de la muestra fueron entrevistados madres fundadoras, personas integrantes
del grupo con discapacidad intelectual y autismo, docentes y espectadores: 2 fundadores, 1

docente, 7 padres de familia o familiar, 1 integrante y 2 espectadores.

Tipo de muestreo

No probabilistico, por conveniencia, lo explica Cerda, H. 1991 “Todas aquellas muestras que
por lo general implican un juicio personal o clara intencion de definir o seleccionar la poblacion
con un criterio preestablecido”, es decir, no se deja la seleccion al azar y la poblacion posee una o
varias caracteristicas similares; para nuestro caso de estudio y teniendo en cuenta que el objetivo
es Transformar los imaginarios culturales frente a la discapacidad intelectual y el autismo, a través
de la masica en el movimiento social de padres Fundasinlimites, el Unico requisito para ser parte

de la muestra es tener algun tipo de relacién con la fundacién.

Caracteristicas de los participantes

Las personas entrevistadas en el movimiento de padres de Fundasinlimites son adultos entre
los 18 y 65 afios, pertenecientes a los estratos 3, 4 y 5 de la ciudad de Bogota en su gran mayoria

mujeres familiares de personas con discapacidad intelectual y autismo.
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Instrumentos para la recoleccion de datos

Observacion participante

El objetivo de la observacion participante ha sido detectar las situaciones en que se expresan y
generan los universos culturales y sociales en su compleja articulacion y variedad. La aplicacion
de esta técnica, o, mejor dicho, conceptualizar actividades tan disimiles como "una técnica" para
obtener informacion supone que la presencia (la percepcion y experiencia directas) ante los hechos
de la vida cotidiana de la poblacion garantiza la confiabilidad de los datos recogidos y el

aprendizaje de los sentidos que subyacen a dichas actividades. Guber (2001, p.22)

Entrevistas semiestructuradas

De acuerdo con Arias (1.997) “es un “Método o técnica que consiste en obtener informacion
acerca de un grupo de individuos. Puede ser oral (entrevista) o escrita (cuestionario)” (Pag. 47).
Se define este instrumento porque presenta un grado de flexibilidad acorde a la necesidad de la
investigacion, se parte de preguntas planeadas, pero da la opcion de ajustarse a los entrevistados y
adaptarse a los cambios necesarios para motivar al interlocutor, aclarar términos, identificar
ambiguedades y reducir formalismos. En este apartado deben registrarse todos los hallazgos o
resultados del proceso de investigacion los cuales deben ser coherentes con los instrumentos o

técnicas aplicadas segun lo descrito en el apartado de aspectos metodoldgicos.
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Fases del desarrollo del proyecto

La implementacion del presente proyecto se hizo a través del desarrollo de Cuatro (4) fases, que

permitirdn llegar al objetivo propuesto. A continuacidn, se presenta la descripcion breve de cada una.

Fase 1. Fundamentacion teodrica y conceptual

En esta fase se definid el problema formulando la pregunta de investigacion, se establecieron
los objetivos y se realizd la busqueda conceptual y tedrica que orientd frente a la viabilidad y
pertinencia del proyecto. Se realiz6 un primer acercamiento formal con la Fundacion con el fin de

recolectar la informacion necesaria sobre sus integrantes y acciones que desarrollan.

Fase 2. Recoleccién de Informacion (disefio y aplicacion de instrumentos)

Fase basada en el acceso al campo y la recogida productiva de datos. Se aplicaron los
instrumentos propuestos en el disefio metodoldgico, teniendo un contacto directo con la poblacion.
Como evidencia se anexan los videos de las entrevistas realizadas y fotografias de los eventos en

los que se participa para recoger la informacion. Ver Anexo 2.

Fase 3. Analisis e interpretacion de la informacion

Fase basada en la reduccion de datos, disposicion y transformacion de datos, obtencion de
resultados y verificacion de conclusiones. En esta fase se logré dar respuesta a la pregunta
planteada y revisar si se cumplié con los objetivos propuestos, relacionando los datos obtenidos

con el planteamiento de la investigacion. Validacién de la pregunta de investigacion.
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Fase 4. Socializacion y entrega de resultados de la investigacion a Fundasinlimites

Fase basada en la elaboracion del informe. A partir de las conclusiones a las que se llegan en
la fase anterior se realiza un informe anotando si se cumplen los objetivos y la pregunta de
investigacion. Se presenta el resultado de la investigacion a los miembros de la Fundacién y se
realiza la gestion para que sea la propuesta aprobada como opcion de grado de la especializacion

de Educacion, Cultura y Politica.
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Resultados

La investigacion utilizo como fuente de informacion la observacion participante y las
entrevistas semiestructuradas; estos instrumentos permitieron llegar en la individualidad y a la vez
realizar el analisis de lo social; es decir, en el estudio de lo individual esta presente la estructura
social y cultural, filtrada y reconstruida por un colectivo. Por lo tanto, no solo se estudia a
Fundasinlimites como protagonista, sino que se logra analizar una cuestion social y cultural mas
amplia, la investigacion cualitativa no persigue la objetividad, sino profundizar en el conocimiento

subjetivo construido en una realidad.

Para la observacion participante se realizé una propuesta formativa que tom6 como punto de
referencia la insuficiencia en el conocimiento de las familias en procesos de gestion y organizacion
para promover iniciativas en necesidades comunes que les permitieran dejar la dependencia de las
instituciones tradicionales, para convertirse en autogestores y protagonistas en la solucion a los
problemas de segregacién y discriminacion que existen frente a la discapacidad. Para dar solucion

a esta situacion se desarroll6 una estrategia educativa a las familias estructurada en dos fases:

La primera orientada hacia la sensibilizacion sobre la importancia de conformarse como una
organizacion promotora de escenarios para la garantia de derechos la cual se llamo “Atrévete a
sofiar” y la segunda con una asesoria relacionada en la gestion estratégica para la participacion
social llamada “Manos a la obra”. Este instrumento permitié consolidar informacion sobre el

empoderamiento en gestion social de los padres de Fundasinlimites. Ver Anexo 1.
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Otro método aplicado para la recoleccion de datos fueron las entrevistas semiestructuradas, las
cuales fueron aplicadas a algunos padres de familia, facilitadores, integrantes con discapacidad y
espectadores, con el fin de indagar si los imaginarios definidos en la investigacion existian y podian

transformarse gracias a las acciones de participacion social de Fundasinlimites.

Observacion participante

La observacion participante se realizo durante el proceso de formacion conformado por dos
talleres y dos asesorias, en el cual participaron 7 madres de familia de forma permanente y un

padre de forma intermitente.

Etapa 1. Atrévete a sofiar

En esta etapa se desarrollaron dos talleres en los cuales los participantes tuvieron la oportunidad
de participar activamente en temas de sensibilizacion y unificacién de ideas frente a la necesidad
que habian manifestado frente a la continuidad en el proyecto de vida de sus hijos y como opcién
las redes de apoyo como parte inicial de empoderamiento en gestion. Estos talleres fueron: “Cine
y discapacidad”, “El poder de las expectativas”, “El entorno social y la discapacidad” y “Tejiendo

Suenos”.

Etapa 2. Manos a la obra

En esta etapa los asistentes tuvieron la oportunidad de trabajar sobre los imaginarios detectados
y trabajados en la etapa anterior y comenzaron a proponer acciones de participacion que

promovieran transformacién y cambios sobre la realidad que estaban viviendo. Los talleres
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realizaron permitieron visibilizar la necesidad en gestion e incidencia politica, estos talleres fueron:
“Tejiendo futuro a varias manos”, “Tejer el sentido de la colectividad”, “Organizarnos como

estrategia para la garantia de derechos” y “Entremos en accion”.

La observacion realizada permitié validar los imaginarios que existen frente a la discapacidad,
pues en el discurso generado por la interaccion se presentaba y era recurrente para los participantes.

Ver Anexo 1.

Entrevistas semiestructuradas

Se aplicaron entrevistas semiestructuradas a familias, participantes, facilitadores vy
espectadores con el fin de evidenciar la transformacién en los imaginarios culturales frente a la
discapacidad intelectual y el autismo gracias a las actividades de padres empoderados en gestion
del movimiento social Fundasinlimites. Fueron entrevistados madres fundadoras, personas
integrantes del grupo con discapacidad intelectual y autismo, docentes y espectadores: 2

fundadores, 1 docente, 7 padres de familia o familiar, 1 integrante y 2 espectadores.

Estas entrevistan permiten evidenciar que las acciones realizadas frente a gestion social e
incidencia politica han transformado esos imaginarios detectados en la observacion participantes,
y la mayoria de entrevistados reconoce que todavia falta mucho por hacer, pues es un trabajo que
hasta ahora comienza y donde es muy importante hacerse visible y brindar una mejor calidad de

vida desde la participacién. Ver Anexo 2.
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Discusién

Es necesario ver la discapacidad como una construccion social que no esté en el individuo, sino
en los imaginarios de la cultura, en los mitos que construyen las sociedades; sociedades en las
cuales todos deben participar sin importar las caracteristicas corporales, emocionales o cognitivas.
La transformacion de imaginarios contribuye a la inclusion, pues permite ver la realidad de las
personas con discapacidad desde el paradigma de la diferencia y no desde el paradigma de la
deficiencia, es decir de lo que si se puede y no desde lo que no se tiene; entonces para que se
construya esa sociedad incluyente es necesario transformar esos imaginarios en una vision positiva

de la realidad.

La investigacion realizada nos permite responder la pregunta planteada Coémo se logra la
transformacion de imaginarios culturales frente a la discapacidad intelectual y el autismo, a través

del empoderamiento en gestion el movimiento social de padres Fundasinlimites?

Estos cambios se alcanzan con incidencia politica, y cuando se habla de politica se hace
referencia a la relacion entre los individuos y el poder, cuando las personas, en este caso colectivos
toman un rol protagdnico en las decisiones que los afectan, enfocadas no solamente a suplir
necesidades, sino a cambiar la imagen de las personas con discapacidad como solucion vy
alternativa para la exclusion generando condiciones politicas, normativas y sociales para el pleno
ejercicio de los derechos. Pero para llegar a la incidencia politica se hace necesario el

empoderamiento en gestion social, el conocer y saber sobre algo hace que las personas se sientan
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seguras y cuenten con las herramientas para alcanzar lo que se proponen. La incidencia politica en
el marco del ejercicio de derechos de las personas con discapacidad intelectual y autismo, esta
directamente relacionada con las acciones que realicen las personas que los apoyan y orientan en

su dia a dia, en este caso sus familiares mas cercanos.

El empoderamiento entonces se hace necesario para comprender que un movimiento social
puede ser transformador al reconocerse como actores politicos individuales y colectivos,
modificando las relaciones de poder para incidir, accionar, luchar, alcanzar y cambiar las
situaciones sociales con las cuales estan inconformes y que ademas pueden beneficiar a muchos
generando alianzas, participando en convocatorias, participando en espacios locales, distritales y

nacionales de tomas de decisiones.

El fortalecimiento de habilidades en las familias dentro de actividades de sensibilizacion,
informacion y capacitacion con una claridad de participacion social basada en la
autodeterminacién, es la estrategia que permite el logro en la transformacion de imaginarios. Un
empoderamiento que impulsa en las personas una conciencia critica para proponer y una capacidad
de organizarse asumiendo roles, con plena autonomia en funcion de los suefios intereses de una

sociedad inclusiva.

El empoderamiento implica una redistribucion del poder, un desafio para llenar espacios
disefiados para participar y hasta ahora timidamente explorados; entonces la incidencia politica es
el resultado del empoderamiento cuyo fin es romper la asimetria social construida sobre la base de

los imaginarios culturales hacia las personas con discapacidad intelectual y autismo.
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La evidencia de la investigacion realizada permite ver a través de la observacion participante y
de las entrevistas aplicadas, que efectivamente los actores y espectadores evidencian un cambio
frente a los imaginarios una vez se sienten empoderados e inciden en la sociedad a través de la
participacion en escenarios publicos, la imagen de “el bobito” como lo describian en las
entrevistas, o del “nifio que necesita proteccion” como se evidenci6 en los talleres se transforma
en el “adulto que puede desarrollar un proyecto de vida” o en el “adulto con autodeterminacion”
o “que todo se puede lograr con loa apoyos necesarios”; igualmente el cambio de imaginario del
modelo médico que ve a la persona con discapacidad como un enfermo que requiere asistencia al
modelo social que los visualiza como sujetos de derechos que pueden hacer incidencia politica a

través de un movimiento social con el apoyo de sus mediadores o padres.

Es claro que la percepcidn de los participantes no siempre es tan idealista y positiva, pues no se
desconoce que pertenecen a una sociedad llena de prejuicios, inequidad y burocracia donde la
exclusion esta presente en todos los escenarios y que luchar contra esta realidad no es algo que se
dé de la noche a la mafiana, sin embargo, reconocen que toda accién conlleva resultados que

trascienden y contribuyen a cambiar la historia.

Finalmente, el empoderamiento en gestion social de los movimientos sociales de padres de
personas con discapacidad intelectual contribuye a transformar una sociedad excluyente en una

sociedad universal, tolerante y por lo tanto inclusiva.
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Conclusiones y recomendaciones

El movimiento social Fundasinlimites logra la transformacion de imaginarios culturales frente

a la discapacidad intelectual y el autismo mediante su gestion, reflejada en acciones tales como:

Visibilizar a las personas con discapacidad intelectual, como se vio en el transcurso de la
investigacion, a esta poblacion por décadas se les ha escondido, se les ignora, se les rezaga; la
fundacidn busca espacios, escenarios, momentos de encuentros para presentarle a la sociedad a
este grupo de personas adultas con discapacidad, para mostrar que esta alli, que también hacen

parte de la sociedad y por lo tanto son sujetos de derechos como todos los ciudadanos.

El imaginario cultural que se tiene hacia la poblacion con discapacidad intelectual y autismo ha
evolucionado gracias a movimientos sociales como Fundasinlimites, porque la fundacion muestra
las cualidades de sus integrantes, sus potenciales, haciendo abandonar imaginarios como que son

incapaces de realizar un proyecto de vida.

Los movimientos sociales pueden ser generadores de oportunidades de mejora para situaciones
adversas, de inequidad, injusticia o discriminacion. Es necesario tener una meta en comdn y un
liderazgo para poder sortear dificultades como la apatia del Estado o las escasas politicas publicas

asertivas para el tema comun que las redne.
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Anexo 1.

Tablas de recoleccion de informacion de observacion participante

Tabla 1. Taller cine y discapacidad

Realizada para el analisis de la observacion participante de la fase 1 de formacion en gestion

Pelicula “Cadena de Favores”

Tema:

“Tejido social”. Las redes de apoyo en torno a la persona con discapacidad.

Objetivo:

Reflexionar en torno a las redes de vida que como familia podemos
crear para la poblacion con discapacidad, incrementando las
posibilidades reales de participacion social.

Dialogar y compartir acerca de la forma en la que la familia puede
constituir redes de apoyo mutuo.

Notas de

campo

Es importante reflexionar sobre el futuro inmediato y a largo plazo de
mi hijo con discapacidad.

Si formamos redes de apoyo mutuo podemos incrementar las
posibilidades de inclusion social.

Podemos realizar acciones conjuntas partiendo de la idea de la cadena
0 eslabon que plantea la pelicula.

Puede ser muy sofiador, pero seguramente se puede.
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Tabla 2. Taller el poder de las expectativas

Realizada para el andlisis de la observacion participante de la fase 1 de formacidn en gestion

Tema: “Tejido social”. Las redes de apoyo en torno a la persona con discapacidad.

Objetivo: v" Posibilitar un espacio de crecimiento y reflexion acerca de la importancia de
trazarnos metas como familia, ajustadas a las posibilidades reales,
potencialidades, necesidades, y la proyeccion vital del sujeto basada en las
expectativas y perspectivas de desarrollo que se asuman o se conciben.

v’ Crear un espacio de sensibilizacion y reflexion respecto a como hemos asumido
el diagndstico de la discapacidad, y a partir de éste la generacion de expectativas
gue se han consolidado a nivel familiar proyectando metas realistas pero
ambiciosas.

Notas de campo v El nivel de expectativas que se establecen en torno a los logros y alcances de
nuestros hijos, esta relacionado directamente con la forma en que como padres
nos comportamos, es decir estd vinculado con la exigencia vs. la
sobreproteccion.

v’ Las expectativas irreales son asociadas generalmente al desconsuelo, fracaso o
una falta de realizacion; por tanto, el poder de las expectativas esta asociado al
delicado equilibrio entre una actitud optimista hacia lo que puede ser posible y
una comprension realista de lo que no puede ser.

v' Las expectativas demasiado bajas perjudican no solo a la persona con
necesidades o requerimientos especiales, sino también al ntcleo familiar; pero
también lo hacen las expectativas demasiado elevadas, simplemente no es cierto
que cualquier persona puede hacer cualquier cosa. El termémetro desde el cual
podemos determinar si el establecimiento de nuestras expectativas es realista
pero ambiciosa es la posibilidad de autodeterminacion e independencia que
brindamos a nuestros hijos.

v" Como pareja fomentamos la autodeterminacién en nuestro hijo en ambientes y
situaciones controladas, donde se le permiten ejercer su poder de decision. Estos
limites sirven para protegerlo de riesgos innecesarios y se establecen en funcién
de lo severo de su discapacidad. Lo peligroso es cruzar la linea que separa la
sana proteccion de la sobreproteccion...

v’ El establecimiento de expectativas tiene como propdsito adicionalmente hacer
consiente a la familia de que se debe conservar la distancia en la co-dependencia
con el hijo, es decir, padre e hijo deben mantener su individualidad.

v Independencia es un término abstracto, como padres debemos trazar un plan 'y
conquistar metas dia a dia.

v Familiarizarse con las capacidades de los hijos es realizar acciones que nos
permitan ensefiar, formar y practicar.

v La planeacion y construccion de metas a corto, mediano y largo plazo deben
estar centradas en los intereses de nuestro hijo y no en los nuestros, eso es lo
mas dificil.
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Tabla 3. Taller el entorno social y la discapacidad

Realizada para el andlisis de la observacion participante de la fase 1 de formacidn en gestion

Tema: “Tejido social”. Las redes de apoyo en torno a la persona con discapacidad.

Objetivo: v" Crear un espacio de sensibilizacion y reflexion respecto a cémo hemos
sentido la mirada social ante nuestro hijo explorando respuestas
emocionales y formas de asumir la situacion.

Notas de v Los padres que tienen hijos con discapacidades enfrentan un dilema
particular. Por un lado, quieren dar la oportunidad de una vida "normal”
campo a sus hijos; por otro, quieren evitarles situaciones embarazosas y

experiencias que los vayan a lastimar. Encontrar el balance adecuado es
una parte integral del misterio de la aceptacion social de los nifios con
necesidades especiales.

v Los padres sufren al parejo que sus hijos; estan mas conscientes de las
miradas, la risa y los dedos que sefialan en su direccion. El dolor es
doble: por ellos y por sus hijos. El resultado puede ser la construccion
de una barrera emocional ante las personas que no comparten su
problema. Sentirse diferentes lesiona la autoestima de los padres que
ven en la discapacidad de su hijo una parte defectuosa de ellos mismos.
Aquellos padres que se sienten inferiores por la discapacidad de su hijo,
tienden a proteger excesivamente y con ello a su propio ego, o
intentaran forzar las capacidades de sus hijos con objeto de hacerlos
parecer "iguales que los demas".

v' La aceptaciéon social de nuestros hijos comienza en casa, con la
aceptacion emocional de la discapacidad.

v Es raro que traspasemos la barrera de nuestra ceguera colectiva para
comprender que lo verdaderamente importante es saber quiénes somos,
no lo que tenemos, hacemos o parecemos.

v Lo paraddjico es que la fuente mas poderosa de rechazo esta en nuestra
propia aceptacién ambivalente, no resuelta, que nuestro hijo interioriza
como carencia de autoestima y proyecta en sus relaciones con los
demés.
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Tabla 4. Taller tejiendo suefios

Realizada para el andlisis de la observacion participante de la fase 1 de formacidn en gestion

Tema:

“Tejido social”. Las redes de apoyo en torno a la persona con discapacidad.

Objetivo:

v" Identificar elementos para incrementar las posibilidades de inclusion
social, desde la conformacidon de redes de apoyo mutuo.

v Detectar las posibilidades reales de participacion social en entornos
cercanos a través de la visualizacion de las redes de vida del participante,
en tres frentes: primario, micro y macro (acercamiento a la comunidad).

v Reflexionar sobre el futuro inmediato y a largo plazo de su hijo con
discapacidad.

Notas de

campo

v La conciencia del tipo de reacciones y actitudes que manejamos con
relacién a los demds, nos ayuda a descubrir mejor cuando somos
manipulados por esquemas de intereses y valores que desde tiempo atras
operan entre nosotros y que la mayoria de las veces reproducimos de
manera irreflexiva e inconsciente.

v’ Para los padres el propdsito aqui es ampliar el autoconocimiento sobre los
modelos bésicos de socializacion. Cuando varias personas hacen algo
juntas su comportamiento puede responder a distintos niveles de
coherencia y orden, desde los mas ca6ticos hasta los mas estructurados.

v' En este taller los padres concluyen que trabajo en equipo es unir los
objetivos en torno de metas comunes; se preocupan por actuar con eficacia
y eficiencia; tienen en cuenta los elementos de un trabajo a largo plazo y
de producir impacto. El trabajo en equipo es una coordinacion de
diferencias y contraposiciones, es un medio para conseguir metas
colectivas y un fin para construir tejido social y genera procesos de
participacién, comunicacion, construccion e intercambio de
conocimientos para realizar actividades de beneficio comdn.

v' La solidaridad y la convivencia como practicas para cualificar las
relaciones en las comunidades y en la sociedad en que vivimos, mejora
cuando las personas somos cada vez mas conscientes del tipo de
reacciones y actitudes que manejamos con relacion a los demas,
adicionalmente porque entendemos que esas formas de relacionarnos son
la asimilacion e interpretacion que cada uno de nosotros hace de los
esquemas culturales que operan al nivel de la comunidad en que vivimos,
y por ende en la sociedad. Es decir, que no son una invencion individual
sino una especie de quiones, relatos y trayectos construidos
colectivamente.
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Tabla 5. Taller tejiendo el futuro a varias manos

Realizada para el analisis de la observacion participante de la fase 2 de formacion en gestion

Tema: “Acciones de transformacién”. Participacion social y politica

Objetivo: v" Reconocer la participacion social y politica como una accion humana

Notas de v" No todas las personas participamos por las mismas razones, y los
problemas, los deseos o los intereses que nos movilizan a unas, no son

campo los que movilizan a otras.

v Para trabajar juntos conocer nuestros deseos, y el compromiso de
vincularnos a la defensa o a la busqueda de nuevas alternativas para dar
continuidad al proyecto musical de nuestros hijos.

v' La participacion puede ser el resultado de un sentimiento de
inconformidad con las oportunidades de inclusion de su hijo.

v' La apatia, el pesimismo y el personalismo son algunos de los obstaculos
que hacen que la gente no se vincule, algunos piensan que el mundo en
el que naci6 y las relaciones que entabla con las personas son
inmodificables, y eso la lleva a no participar. Otros piensan que participar
social y politicamente es demasiado riesgoso, y prefieren no hacerlo,
también estan quienes piensan que la participacion social y politica es
una cosa de personas expertas; por esa razon deciden no participar.

v" Algunos expresan que han intentado varias veces organizarse, pero
cuando llega el momento de trabajar y se les invita a que discutamos,
tomemaos decisiones y realicemos acciones para transformar, dicen que
para qué si nada va a cambiar, o que no tienen tiempo, 0 que para eso ya
existen representantes que si saben como se hacen las cosas.

v Para lograr transformar algo, quizd lo primero que tengamos que
transformar sea la manera en que entendemos las formas en las que
participamos...
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Tabla 6. Tejer el sentido de la colectividad

Realizada para el analisis de la observacion participante de la fase 2 de formacion en gestion

Tema: “Acciones de transformacion”. Participacion social y politica

Objetivo: Identificar que s6lo podemos transformar realidades cuando pasamos de
espectadores a actores.

Notas de Como padres debemos entender que la participacion social y politica esta
relacionada con la pertenencia a un grupo social, y eso nos debe llevar a

campo organizarnos.

Como grupo con un interés comun debemos actuar como colectividad
definir nuestros objetivos, metas, necesidades, como queremos que vean a
nuestros hijos como musicos y ho como personas con discapacidad, que
son capaces.

La participacion politica y social se da siempre que una persona se suma a
las discusiones y a las acciones sobre los temas que afectan a su
colectividad, no podemos ser pasivos, definamos roles.

Cada vez que nos juntamos para tomar decisiones o realizar acciones sobre
lo que necesitamos como por ejemplo un lugar para reunirnos o buscar los
recursos estamos frente a la participacion.
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Tabla 7. Taller organizarnos como estrategia para la garantia de derechos

Realizada para el andlisis de la observacion participante de la fase 2 de formacion en gestion

Tema: “Acciones de transformacion”. Participacion social y politica
Objetivo: v Conformar grupos de trabajo para iniciar planes de accion
v Asumir roles y responsabilidades dentro del colectivo
Notas de v" Las situaciones de crisis, nos llevan a buscar soluciones y respuestas.
v ESs necesario que nos reconozcan, que seamos visibles, aunque debe ser
campo pOCO a poco.
v No todos podemos hacer todo, es necesario que haya un lider.
v Cada quien aporta desde lo que sabe y puede.
v La Unica forma de hacer visibles a nuestro hijo es recurriendo a otras
instancias.
v’ La solidaridad debe ser la base, pues es el sentimiento que nos motiva
ayudarnos y a sumar voluntades por nuestros hijos.
v’ Para actuar debemos conocer, saber a donde ir, con quien hablar y

hacerlo de manera organizada y como colectivo.
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Tabla 8. Taller entremos en accién

Realizada para el andlisis de la observacion participante de la fase 2 de formacion en gestion

Tema: “Acciones de transformacion”. Participacion social y politica

Objetivo: v" Iniciar la gestion de los planes establecidos

Notas de v’ Para los padres los espacios de participacion ciudadana son solo para
presentar reclamos a los gobernantes. Mejor dicho, son solo espacios para

campo ir a pedir soluciones al gobierno, sin embargo, se reflexiona sobre que

también son espacios para desarrollar sus propios en los que se piden
soluciones, pero también se propone y se ejerce control.

v Los espacios de participacién politica y social son espacios para discutir
y actuar en torno a los asuntos que nos conciernen a todos y nos permiten
transformar.

v Una accidn de transformacion requiere siempre una doble mirada, hacia
el futuro y hacia el pasado, y tener los pies puestos en el presente como
padres teneos una inmensa responsabilidad en ese sentido.

v’ Estar aqui es como estar con mi familia, pero lo mejor es que tenemos la
oportunidad de planear y desarrollar actividades conjuntamente,
aprendemos y creamos, y nos esforzamos a pesar de las dificultades por
construir ese proyecto de vida que queremos para nuestros hijos.
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Anexo 2.

Entrevista semiestructurada

Formato de entrevista

Universidad Nacional
l l l q Abierta v a Distancia
- -
- g @

Sefior (a), agradecemos su participacion en esta entrevista la cual tiene por objetivo conocer su
percepcion sobre la discapacidad intelectual, el autismo y como ha cambiado ésta al conocer y/o
participar en Fundasinlimites. Toda la informacion sera tratada de manera confidencial y

utilizada con fines pedagdgicos.

Descripcion inicial

Género: F M Edad: _ Tipo Vinculo: Familiar ~ Conocido
Hace cuanto conoce la Fundacion:

1. ¢Cuando usted era pequefio (a) su familia tocaba el tema de Discapacidad Intelectual y

Autismo? ;Qué decian y pensaban al respecto?

2. ¢Cuéndo estaba en el colegio sus comparfieros y docentes tocaban el tema de Discapacidad

Intelectual y Autismo? ¢ Qué decian y pensaban al respecto?

3. ¢Conoce o alguna vez escuchd que decian las personas hace 30 afios sobre la Discapacidad
Intelectual y Autismo? Cuénteme, ¢ Qué decian?

4. ; Tiene conocimiento de qué decian las creencias antiguas sobre la Discapacidad Intelectual y

Autismo? ¢ Cuales eran?

5. ¢Cual era su pensamiento respecto a la Discapacidad Intelectual y Autismo antes de conocer y

participar activamente en la Fundacion Sin Limites?
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6. ¢Cuando usted estaba en el colegio tuvo compafieros con Discapacidad Intelectual y Autismo?

7. ¢Piensa que el trato que los demas brindan hacia las personas con Discapacidad Intelectual y
Autismo esta influenciada por la educacidn gue recibieron en casa? ¢Piensa que esta educacion

esta influenciada por las creencias que han sido heredadas por décadas?

8. ¢Qué pensamiento tiene la Fundacion Sin Limites sobre la Discapacidad Intelectual y

Autismo? ¢ Esta de acuerdo con ese pensamiento?

9. ¢Considera que el pensamiento que tiene la Fundacion Sin Limites sobre la Discapacidad

Intelectual y Autismo es el mismo que tienen las personas que no conocen la Fundacion?

10. ¢Siente usted que desde que conoci6 la Fundacion y particip6 activamente en ella su

pensamiento sobre la Discapacidad Intelectual y Autismo se transformd? ¢Por qué? ;Cdémo?

11. ;Considera que el pensamiento de los deméas familiares que conocen y participan activamente

en la Fundacion cambio luego de conocerla? ;C6mo?

12. ;Considera que las creencias que se tenian antes sobre sobre la Discapacidad Intelectual y
Autismo, son iguales a los pensamientos que todos tienen en la Fundacion Sin Limites? Si son

diferentes ¢en que cambian?

13. ¢ Piensa usted que la Fundacion ayuda a transformar esas creencias erroneas sobre la
Discapacidad Intelectual y Autismo? ;Como? Y cuénteme ;COmo se siente con esto? Si de
verdad ha notado transformacién, cuénteme ¢ Esto ha mejorado su calidad de vida y la de su hijo

0 hija? ;Como?




Analisis de Resultados

Entrevista Semiestructurada
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Tabla 9. Resultados de la entrevista semiestructurada

colegio tuvo comparieros con
Discapacidad Intelectual y
Autismo? Si su respuesta es no,
cuénteme ¢Si la falta de
inclusion en el colegio influye
en el pensamiento que se tiene
sobre el tema? ;Por qué?

Preguntas Sl NO Respuestas mas frecuentes
1. ¢Cuéndo usted era pequefio 12 | Era desconocido, no se sabia del tema
(@) su familia tocaba el tema de
Discapacidad Intelectual y
Autismo? ;Qué decian y
pensaban al respecto?
2. ¢ Cuéndo estaba en el colegio 12 | Era desconocido, a las personas con
sus comparieros y docentes discapacidad intelectual se les escondia
tocaban el tema de
Discapacidad Intelectual y
Autismo? ;Qué decian y
pensaban al respecto?
3. ¢Conoce o alguna vez No era conocido
escuché que decian las personas Las personas con NEE eran escondidas
hace 30 afios sobre la Eran personas encerradas,
Discapacidad Intelectual y Que eran locos o retardados mentales
Autismo? Cuénteme, ¢Qué
decian?
4. ¢ Tiene conocimiento de qué Que eran verguenza para la familia
decian las creencias antiguas Que era algo del demonio u ocasionado
sobre la Discapacidad por algin maleficio
Intelectual y Autismo? ¢Cuales El bobito de la familia
eran?
5. ¢Cual era su pensamiento Ha sido un reto al tener un hijo con
respecto a la Discapacidad NEE
Intelectual y Autismo antes de No tenia idea del autismo
conocer y participar Los nifios vivian alejados, no
activamente en la Fundacion compartian.
Sin Limites?
6. ¢ Cuando usted estaba en el 12 No
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7. ¢Piensa que el trato que los 13 Si claro, el conocimiento y también el
demas brindan hacia las desconocimiento se hereda sobre todo
personas con Discapacidad cuando no se traba la discapacidad
Intelectual y Autismo esta
influenciada por la educacion Si hay discriminacion, exclusion,
que recibieron en casa? ¢Piensa todavia se estigmatizan y existe
que esta educacion esta rechazo
influenciada por las creencias
que han sido heredadas por
décadas?
8. ¢Qué pensamiento tiene la Ven la poblacién con discapacidad
Fundacién Sin Limites sobre la intelectual con posibilidades y
Discapacidad Intelectual y oportunidades
Autismo? ¢ Esta de acuerdo con Se les reconoce como personas con
ese pensamiento? derechos
Es pionera, jalonan procesos.
Visibiliza a las personas con
discapacidad intelectual
9. ¢ Considera que el 13 Todavia hay estigmatizacion
pensamiento que tiene la No tienen la claridad del tema
Fundacion Sin Limites sobre la Les falta mucha entrega, el vivir con
Discapacidad Intelectual y ellos
Autismo es el mismo que tienen La mayoria busca es un sitio donde los
las personas que no conocen la tengan, como una guarderia,
Fundacion?
10. ¢ Siente usted que desde que |13 Ya no veo a las personas con una
conocio la Fundacion y discapacidad sino con cualidades
participd activamente en ella su Yo puedo aportar, y aprender.
pensamiento sobre la Contribuyo con la socializacion de
Discapacidad Intelectual y procesos formativos.
Autismo se transformo? ¢ Por Son ejemplo de vida, hacen
qué? ;Cémo? reflexionar, son ejemplo de superacion
Se vive en armonia con los seres
queridos
11. ;Siente que el pensamiento |8 Cuando nos ven presentarnos se

de los demas familiares que
conocen y participan
activamente en la Fundacion
cambio luego de conocerla?
¢ Cémo?

aterran, dicen que talento, se sienten
contentos, sacamos sonrisas.

Dan a conocer las cualidades de los
muchachos, que pueden presentarse en
actividades

Que como familiares pueden participar
con los chicos, pueden relacionarse con
todos

Pueden realizar otras actividades




12. ¢ Considera que las
creencias que se tenian antes
sobre sobre la Discapacidad
Intelectual y Autismo, son
iguales a los pensamientos que
todos tienen en la Fundacién
Sin Limites? Si son diferentes
¢en que cambian?
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Se transforma Fundasinlimites, ayuda
mediante la musica. Estan ocupados, se
expresa, habla mas.

13. ¢Siente usted que la
Fundacién ayuda a transformar
esas creencias erroneas sobre la
Discapacidad Intelectual y
Autismo? ;Cémo? Y cuénteme
¢ Cémo se siente con esto? Si de
verdad ha notado
transformacién, cuénteme ¢ Esto
ha mejorado su calidad de vida
y la de su hijo o hija? ; Como?

13

Cuando llegan a la fundacion los
mismos familiares no creian en las
capacidades de sus hijos, en la
interaccion, solo tenian el concepto de
“pobrecito”

La calidad de vida de los participantes
mejora

La gente muestra admiracion, pueden
hacerlo, son capaces.

Sistematizacion Entrevista semiestructurada

M Femenino

M Masculino

Figura 3. Identificacion de género

Género

Femenino 6

Masculino 2

Total 8

Vinculo

Fundador 2
Integrante 1
Familiar 4
Docente-instructor 1
Otro
Total 8

B Fundador

M Integrante

Familiar

M Docente-
instructor

Figura 4. Identificacion de vinculo



Tiempo en la Fundacion
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Menos de un afo

Entre 1 y 3 Afos

Mas de tres afnos

Total

|~|N]|O

B Menos de un
afio

HEntrely3
Afos

Mas de tres
afios

Figura 5. Tiempo en la Fundacion



Anexo 3. Registro fotogréafico
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