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Resumen

El objetivo de este estudio ha sido evaluar la representacion social de los padres/cui-
dadores de nifios y/o adolescentes con paralisis cerebral hemipléjica, a partir de la
“Escala de Evaluacion de la Implicancia Familiar” en los pacientes en rehabilitacion
y un protocolo con preguntas abiertas y cerradas. El andlisis cuantitativo se realizd
con estadistica descriptiva y el analisis cualitativo a través de analisis de contenido.
Se evaluaron 24 nifios y/o adolescentes y sus cuidadores. Los cuidadores son mujeres
de bajos ingresos, baja escolaridad y formacion profesional. La representacion social
de estas cuidadoras, en cuanto al rendimiento motor, la participacion escolar y social
de sus hijos, tiene la expectativa de un patrén normal y sentimientos ambiguos sobre
el proceso de rehabilitacion.
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Summary

The objective of this study was to determine the social representations of parents
and/or caregivers of children and/or adolescents suffering from hemiplegic cerebral
palsy, based on the Evaluation Scale of Family Involvement, applied to patients on
rehabilitation as well as on a protocol enclosing open and closed questions. The
quantitative analysis was performed through descriptive statistics and the qualitative
one through content analysis. Twenty four children and/or adolescents as well as their
caregivers were evaluated. The caregivers are women of low income, scant education
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or professional training. The social representations of these caregivers regarding
motor performance, school and social involvement of these children are invested by
expectations of normal patterns and ambiguous feelings concerning the rehabilitation
process.

Key words: social representations, caregivers, hemiplegic cerebral palsy.

Introduccién

Esta investigacion se ha originado de la necesidad de evaluar la representacion social
de padres y/o cuidadores de nifios y/o adolescentes portadores de Paralisis Cerebral
(PC) hemipléjica a partir de otra investigacion de nuestro equipo, ya publicada, “Lin-
guagem na lesdo cerebral focal na infancia” (Avila et al., 2010). Se evaluaron 24 nifios
y/o adolescentes y sus cuidadores que respondieron al llamamiento de la investiga-
cién a través de las Clinicas Integradas do Centro Universitario Metodista do IPA en
la ciudad de Porto Alegre, Rio Grande do Sul.

En este estudio el concepto y la etiologia sobre la PC tienen como base la revision de
Rosenbaum, Paneth, Leviton, Goldstein y Bax, (2006). Segtin los autores el término
es utilizado para referirse a un grupo muy heterogéneo de pacientes que presentan, en
comun, perjuicio motor decurrente de una condiciéon no progresiva.

En la mayor parte de los casos el perjuicio motor esta siempre presente, y atin puede estar
asociado al defecto motor, otros perjuicios tales como: disturbios de la sensacion, percep-
¢ién, cognicidén, comunicacion, comportamiento y musculo-esqueléticos. En esta investi-
gacion todos los nifios y/o adolescentes tenian perjuicios motores y de comunicacion.

La PC es una encefalopatia cronica no progresiva, sin embargo con algunas carac-
teristicas propias. Segun Little Club (1960) es un desorden del movimiento y de la
postura, persistente, pero variable, que aparece en los primeros afios de vida por una
interferencia en el desarrollo del Sistema Nervioso Central, causado por un dafio ce-
rebral no progresivo.

El elevado nimero de sintomas motores, sensoriales y cognitivos, son factores
que dificultan la identificaciéon del impacto de esta patologia en las habilidades de
autocuidado, movilidad y comunicacion. Los nifios y/o adolescentes evaluados se
ajustan a este tipo de PC y, conforme la evaluacion de protocolo Pediatric Evaluation
of Disability Inventory Wassenberg-Severijnen (2003), presentan dificultades en las tres
areas de las habilidades funcionales, de acuerdo con los scores continuos y dificultad en
el area de autocuidado conforme el score normativo.

De este modo, se ha observado la necesidad del equipo que atiende a estos nifios
y/o adolescentes, de conocer como estos padres y/o cuidadores los asisten. Asi se
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ha ofrecido un espacio de escucha y soporte emocional, como una de las maneras
de conocer el impacto y la representacion social de estos padres y/o cuidadores que
buscan un servicio especializado. Conforme la literatura, estos generalmente no saben
como reaccionar ante esta situacion. La investigacion es relevante, pues encontramos
pocos estudios que tratan el tema volcado hacia la representacion social de padres y/o
cuidadores de nifios o adolescentes con limitaciones fisicas y cognitivas en la accion
rehabilitadora.

La representacion social es una construccion del sujeto en cuanto sujeto social, no
es solamente producto de determinaciones sociales, ni producto independiente. Las
representaciones sociales son siempre construcciones contextualizadas y resultados
de las condiciones en que nacen y circulan, es ain una expresion de la realidad in-
terna/individual y una forma de exteriorizacion del afecto (Spink, 1993). Moscovici
(1989), desarroll6 una teoria en psicologia social con fuerte tendencia socioldgica, en
una época que el patron de las investigaciones en psicologia era el individual y define
representacion social como una modalidad particular de conocimiento cuya funcion
es la elaboracion de los comportamientos y la comunicacion entre los individuos.

La enfermedad o patologia en un hijo es siempre motivo de crisis y de conflictos para
los padres, por esta razon analizar la representacion que padres y/o cuidadores poseen
de sus hijos con paralisis cerebral se justifica plenamente.

Segtin Jodelet (1984), en las representaciones sociales intervienen lo social de diver-
sas maneras no solo por el contexto donde se sitian personas y grupos pero también
por la comunicacion que establecen entre ellas o atin por el bagaje cultural y codigos,
valores e ideologias relacionadas a las posiciones sociales.

El proposito de este estudio ha sido el de conocer el perfil y la representacion so-
cial de padres y/o cuidadores, sobre sus hijos y el proceso de rehabilitacion. Para
ello buscamos conocer la participacion y la implicacion de estos en el proceso de
tratamiento, evaluando su capacidad de involucrarse con el equipo, verificando el
indice de participacion, expectativa, estimulo, aceptacion, sentimiento de culpa
y/o hostilidad de estos, y enterandose del proceso de inclusion de estos nifios y/o
adolescentes en el medio social que se les posibilitan estos padres y/o cuidadores.
En base a ello se ha optado por conocer esta representacion social, como factor
importante para la comprension de la realidad del proceso de tratamiento en la
rehabilitacion.

Métodos

El estudio se realizo con la participacion de 24 padres y/o cuidadores de los nifios y/o
adolescentes con PC hemipléjica, que se sometieron a un proceso evaluativo a través del
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protocolo de la evaluacion clinica neurologica para clasificacion de las mismas. Los ins-
trumentos utilizados en este estudio para evaluar la participacion de los padres\cuidado-
res fueron los siguientes protocolos: la Escala de Evaluacion de la Implicancia Familiar
en enfermos en rehabilitacion, de Ezrachi, Schuyler y Mcneill (1997), y un cuestionario
de preguntas abiertas y cerradas, elaborado por los investigadores. El primero sefala
la dimension de la participacion, expectativa, estimulo y aceptacion de los padres y/o
cuidadores en el proceso de tratamiento de sus hijos. El segundo tiene como objetivo
calificar la implicacion familiar, el conocimiento sobre la enfermedad y la percepcion
sobre sus hijos, a través de la relacion en el ambiente hogarefio y social.

Los niflos y/o adolescentes, bien como sus padres y/o cuidadores, que fueron en-
viados desde fuera para consulta de fonoaudiologia y terapia ocupacional, en la
Clinica Integrada do Centro Universitario Metodista IPA, en la ciudad de Porto
Alegre, Rio Grande do Sul, Brasil, fueron seleccionados e invitados tras evalua-
cidn neurolégica, a participar del estudio. El presente trabajo fue aprobado por el
Comité de Etica en Investigacion de esta institucion, los padres y/o cuidadores
firmaron el Término de Consentimiento Informado. Tras la recoleccion de las en-
trevistas, se ha procedido a la creacion del banco de datos en el programa SPSS
Windows 11.5, en el cual fue realizado un analisis descriptivo de frecuencia en
nimeros absolutos y relativos.

En el protocolo del cuestionario cualitativo fue utilizado, para interpretacion de los
datos, la técnica del analisis del contenido y los resultados extraidos a partir de las
inferencias presentadas por las respuestas de los padres y/o cuidadores. Las catego-
rias de andlisis fueron: Conocimiento de los padres y/o cuidadores sobre problemas
gestacionales y recibimiento de orientacion prenatal; Reaccion y comportamiento de
los padres y/o cuidadores frente al diagnostico de su hijo; Percepciones y sentimientos
de los padres y/o cuidadores respecto de los hijos; Insercion en el hogar, socializacion
y cambios ambientales en la evaluacion de los padres respecto del desempefio ocu-
pacional de estos nifios y/o adolescentes y postura de la familia frente al proceso de
escolarizacion y de socializacion del nifio y/o adolescente.

Cabe senalar que el uso de entrevistas abiertas o en profundidad, la observacion parti-
cipante de tendencias etnologicas o el andlisis pormenorizado del lenguaje de los en-
trevistados son técnicas para la recoleccion y analisis de la informacion que permiten
desvelar las contradicciones que ocultan la ideologia y estudiar las contradicciones
internas de los entrevistados. Actualmente existe una amplia gama de investigaciones
sobre las representaciones sociales en temas diversos.

Resultados

El perfil demografico de los nifios con paralisis cerebral hemipléjica estan demostra-
dos en la Tabla 1.
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Tabla 1: Perfil demografico de los nifios con paralisis cerebral hemipléjica (n=24)

Variable n %
0-03 afios 04 16,7
04-07 anos 11 45,8
Edad 08-12 afios 09 | 375
Total 24 100
Masculino 13 54,2
Sexo Femenino 11 45,8
Total 24 100
Sin edad escolar 08 333
Pre-escuela 06 25,0
Escolaridad Ensenanza fundamental 09 37,5
Sin escuela 01 42
Total 24 100

En lo que se refiere al perfil sociodemografico de los padres y/o cuidadores los mis-
mos, estan descriptos en la Tabla 2.

Tabla 2: Perfil sociodemografico de los cuidadores (n =24)

Variables n %
Sexo
Masculino 3 12
Femenino 21 88
Grado de parentesco

Padre 2 8
Madre 19 79
Otros 3 12

Profesion
Auténomo 3 12
Ama de casa 19 79
Profesionales de otras areas 2 8

Escolaridad/enseiianza

Fundamental 16 67
Ens. Media 6 25
Ens. superior 2 8

Cabe destacar que la mayoria de los cuidadores es mujer, madre, posee bajos ingresos
y no tiene formacion profesional.

Los resultados de las variables constituyentes de la “Escala de Evaluacion de la Impli-
cancia Familiar en enfermos en rehabilitacion” se encuentran en la Tabla 3.
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Tabla 3: Resultado de la Escala de Evaluacion de la Implicancia Familiar en
enfermos en rehabilitacion (n=24)

Variable Frecuencia de la implicacion familiar
Nunca n (%) [Poco n (%)|Frecuentemente n (%)|Siempre n (%)

Implicacion familiar - 3(12,5) 17 (70,8) 4 (16,7)
Participacion familiar - 10 (41,7) 14 (58,3) -
Expectativa familiar 4 (16,7) 15 (62,5) 5(20,8) -

Estimulo familiar - 2(8,3) 7(29,2) 15 (62,5)

Aceptacion familiar 1(4,1) 4 (16,7) 12 (50) 7(29,2)
Culpa y hostilidad familiar| 8 (33,3) 15 (62,5) 1(4,1) -

Los resultados de la “Escala de Evaluacion de la Implicancia Familiar” con el proceso
de rehabilitacion, explicitados en la tabla 3, después de analizados fueron comparados
por el equipo con las respuestas del cuestionario, elaborado por el equipo de investiga-
dores y utilizado en las entrevistas. Fue realizado atin un analisis comparativo con los
apuntes hechos por las terapeutas, a través de las observaciones durante las sesiones,
en las cuales habia participacion de las madres y/o cuidadoras.

El objetivo de las comparaciones entre los tres instrumentos utilizados en este estudio
“Escala de Evaluacion de la Implicancia Familiar”; entrevistas y observacion ha sido
justamente buscar puntos comunes y divergentes en las respuestas, actitudes y compor-
tamientos, buscando complementar datos y verificar coherencia o no en los resultados.

Los resultados apuntan a que la mayoria de las madres se involucran en el tratamiento
de los hijos, participando activamente, son asiduas y avisaban a los terapeutas cuando
no podian comparecer. Con respecto a la expectativa familiar, los resultados del anali-
sis comparativo sugieren que la mayoria de las madres tienen poca expectativa cuanto
al tratamiento, sin embargo hay contradicciones en las actitudes y respuestas, mismo
sin expectativas fueron estimuladoras y colaboradoras en el tratamiento. Respecto de
la aceptacion familiar los resultados demuestran que las madres aceptan el tratamien-
to, incluso cuando no aceptan la enfermedad. Culpa y hostilidad no aparecieron como
datos significativos en esta investigacion.

Comentamos los items de la “Escala de Evaluacion de la Implicancia Familiar” anali-
zados dentro de un analisis comparativo con los otros dos instrumentos utilizados en
la investigacion. Los resultados encontrados, en las entrevistas y en las observaciones
seran solamente descriptos en el texto, sin constituir tablas.

Iniciando por la reaccion de la familia a la noticia del diagnostico de PC, se observo
que aparecieron en 15 respuestas (61%), solidaridad, acogida, 8 respuestas (35%) y
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1 respuesta para negacion (4%). Estos datos encontrados se refieren a esta investi-
gacion. Es importante destacar que conocemos otras investigaciones en las que los
resultados son distintos.

En lo que se refiere a la cuestion del proceso de escolarizaciéon normal del nifio y/o
adolescente, sus familiares opinaron: 14 (57%) personas respondieron que su hijo
debia estudiar, 8 (35%) respondieron que ademas de estudiar la familia deberia impli-
carse en el proceso, 1(4%) respondi6 que era indiferente cuanto a la escolarizacion y
1(4%) respondi6 que no debia estudiar.

Preguntados sobre la preferencia del tipo de escuela para su hijo, 23 (95,9%) padres y/
o cuidadores respondieron que prefieren escuela normal y 1(4,1%) escuela especial.

Discusién

En los hallazgos de este estudio la representacion social, de estos padres y/o cuida-
dores para con estos nifios y/o adolescentes cuanto al desempefio motor, escolar y de
participacion social es embestida de una expectativa de desarrollo de un patron de
normalidad y sentimiento ambiguo con respecto al proceso de rehabilitacion. En el
estudio “Cuidador (d)eficiente: las representaciones sociales de familiares acerca del
proceso de cuidar”, los autores infieren ese mismo sentimiento acerca del cuidador
con el proceso rehabilitador (Azevedo y Santos, 20006).

Estos padres y/o cuidadores son en su mayoria del sexo femenino (madres y abuelas)
mujeres con poca escolaridad y sin formacion profesional (ama de casa), con nivel
socio-economico y cultural en la linea de pobreza y los nifios y/o adolescentes estan
en tratamiento en instituciones filantropicas, lo que esta de acuerdo con los resultados
de la investigacion de Esdaile (2009).

Los nifios y/o adolescentes de este estudio estan en edad escolar, frecuentan escuela nor-
mal y son, en su mayoria, del sexo masculino. Los estudios de Bottos, Granato, Allibrio,
Gioachin y Puato (1999) y Jacobsson y Hagberg (2004) confirman esos datos.

En lo que se refiere al proceso de rehabilitacion, los cuidadores, se involucran, estimu-
lan, aceptan y participan a menudo en el tratamiento de los nifios y/o adolescentes, no
se sienten culpables por lo ocurrido, son afectivos con los hijos, pero, tienen poca ex-
pectativa acerca del proceso de rehabilitacion, asi como tienen poca expectativa cuanto
al desempefio general de estos. En los estudios de Oliveira y Cordani (2004); Allegretti,
Mancini y Schwartzman (2004) y Mancini, Alves, Schaper, Figueiredo, Coelho y Tira-
dol (2004) esta correlacion se presenta de manera semejante a lo encontrado.

Segiin Moscovici (1989), la actitud es la dimension mas estudiada en las representa-
ciones sociales, en esta investigacion ha merecido un analisis mas detallado la actitud
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de las madres con respecto a sus hijos, en los items constantes en la Tabla 3. La im-
plicacion de la mayoria de las madres en el proceso de rehabilitacion de los nifios y/o
adolescentes con paralisis cerebral se ha demostrado por la asiduidad a las sesiones,
por la preocupacion en avisar a las terapeutas cuando no podian comparecer y en
el interés sobre el desarrollo del tratamiento, buscando conversar con las terapeutas
espontdneamente.

Sin embargo, en lo que se refiere a la expectativa el analisis comparativo de los re-
sultados sugiere que la mayoria de las madres tiene poca expectativa cuanto al tra-
tamiento, se percibe que la incapacidad es uno de los aspectos mas destacados en la
representacion que tienen de sus hijos, aunque racionalmente digan creer que ellos
son capaces, afectivamente no creen en la capacidad de los mismos.

Consideramos importante sefialar que a pesar de la baja expectativa respecto de los
resultados del tratamiento, las madres que hicieron parte de esta investigacion, pese
al aparente descrédito en la capacidad de los hijos, continuaron cooperando con el
tratamiento, dando estimulo a los mismos en la realizacion de las tareas recomendadas
por las terapeutas, siendo asiduas a las sesiones y frecuentando los eventos sociales
promovidos por la clinica, que tienen como objetivo la integracion de pacientes, equi-
po y familia.

La totalidad de las familias y en especial de las madres y/o cuidadoras demostraron un
nivel satisfactorio en aceptar el tratamiento, lo que esta evidenciado por la participa-
cion y estimulo que ellas demostraron durante el tiempo de la realizacion de la inves-
tigacion. Se hace necesario, sin embargo, aclarar que la aceptacion del tratamiento, no
es sindonimo de aceptacion de la enfermedad.

Destacamos los resultados encontrados en los items Culpa y Hostilidad, en la Tabla 3.
En este estudio encontramos resultados diferentes, respecto de la culpa, de los resulta-
dos encontrados en investigaciones anteriores realizadas por uno de los investigadores.
Las familias que participaron de esta investigacion se sienten poco culpadas por lo ocu-
rrido con sus hijos. Respecto de la hostilidad hubo discrepancia en los resultados de los
instrumentos utilizados, mientras en los resultados de la tabla 3 y de los cuestionarios
la hostilidad no ha aparecido como dato significativo, en la observacion el resultado fue
distinto, los investigadores percibieron que el sentimiento de hostilidad estaba presente
en la actitud y en el comportamiento de las madres y de los familiares.

Conforme mencionado ya anteriormente estos comentarios se refieren a los items de
la “Escala de Evaluacion de la Implicancia Familiar” analizados de forma cruzada con
las respuestas de los cuestionarios y con los resultados de la observacion. Los demas
resultados encontrados, en las entrevistas y en las observaciones seran solo descriptos
en el texto, no constituyen tablas.

142 “2012, 16”



SUBJETIVIDAD Y PROCESOS CoGNITIVOS, Vol. 16, N° 1, 2012 UCES
Pag. 135-147, ISSN impreso: 1666-244X, ISSN electronico: 1852-7310

Iniciando por la reaccion de la familia a la noticia del diagnéstico de PC, se ha obser-
vado que aparecieron 15 respuestas (61%), solidaridad, acogida, 8 respuestas (35%)
y 1 respuesta para negacion (4%). Estos datos encontrados se refieren a esta investi-
gacion. Cabe destacar que conocemos otras investigaciones en las que los resultados
son distintos.

En lo que se refiere a la cuestion del proceso de escolarizaciéon normal del nifio y/o
adolescente, sus familiares opinaron: 14 (57%) personas respondieron que su hijo de-
beria estudiar, 8 (35%) respondieron que ademas de estudiar la familia deberia invo-
lucrarse en el proceso, 1(4%) respondid que era indiferente cuanto a la escolarizacion
y 1(4%) respondi6 que no deberia estudiar.

Preguntados sobre la preferencia del tipo de escuela para su hijo, 23 (95,9%) padres y/o
cuidadores respondieron que prefieren escuela normal y 1(4,1%) escuela especial.

Conocer la representacion social de estos padres y/o cuidadores, podra acercarnos
a un cambio cultural estigmatizante de la representacion de la enfermedad y/o de la
limitacion. La vivencia de la enfermedad y/o de la limitacion propone una relacion
ambivalente, tanto del enfermo como de sus cuidadores, con lo social. El enfermo, a
medida que deja de realizar o realiza con dificultades las actividades que lo hace inse-
rirse socialmente, va atribuyendo un valor a la enfermedad y/o limitacion produciendo
asi una representacion a partir de esta norma.

Los padres y/o cuidadores, a su vez, al tener que enfrentar en conjunto con sus hijos,
este proceso de insercion social a partir de la enfermedad o de la limitacion, también
produce un valor que va a reforzar o no esta representacion y la creencia o no en el
proceso de rehabilitacion de sus hijos. En este estudio queda evidenciada una ambi-
giiedad cuanto al proceso de rehabilitacion a partir de los resultados del protocolo
Ezrachi et al. (1997), cuanto a la implicacién de estas madres respecto de que los pro-
cedimientos de rehabilitacion sean de forma frecuente y/o poco. O sea, por el hecho
de que estas madres evalten a sus hijos a partir de un criterio de desempefio dentro de
la franja de la normalidad estas tienen una expectativa de una rehabilitacion basada
en este patron.

Respecto de eso, salud y enfermedad, por ser un evento que amenaza o modifica, a
veces de forma irremediable, la vida individual, la insercion social y, por lo tanto, el
equilibrio colectivo de los sujetos, acaba siendo interpretado como objetos privilegia-
dos, una vez que son susceptibles de ser metaforizados o producidos. Segiin Herzlich
(1981), la enfermedad engendra siempre una necesidad de una interpretacion com-
pleja y continuada de la sociedad. Esta interpretacion, de acuerdo con el autor, crea
una fuerte exigencia de discurso interpretativo que nos apunta hacia una condicion
de solidificacion de una representacion estructurada. La representacion social en este
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estudio también estd estructurada a partir de una vision bioldgica de un desarrollo
normal sin espacio para tratar con la diferencia oscilando entre la subestimacion y
superestimacion.

Dentro de este contexto, las reacciones presentadas por estas madres, con respecto
al diagnostico de sus hijos, fueron de susto y aprension, sin comprender lo que ello
significaba en una perspectiva futura. Entretanto, la reaccion posterior al aclararse el
problema, fue de aceptacion y solidaridad hacia el nifio a excepcion de una madre y/o
cuidadora que sintié pena de su propio hijo. En el estudio de Rentinck (2009) sobre la
reaccion de los padres respecto del diagnostico de sus hijos con paralisis cerebral los
hallazgos fueron semejantes.

A partir de lo expuesto, entendemos que el proceso rehabilitador debe ser conco-
mitante a las acciones de prevencion y atencion secundaria, visando amenizar las
consecuencias psicoldgicas y de aceptacion social en lo que se refiere a la represen-
tacion social de estos padres y/o cuidadores sobre sus hijos y perspectivas futuras de
inclusion social.

Asi, este proceso es una accion que involucra tanto la intervencion técnica como la ac-
cion politica siendo un dispositivo de efectivacion de esta intervencion y, por lo tanto,
comprender como se da la representacion social de estos sujetos que se involucran y
participan efectivamente en el cotidiano de la rehabilitacion, es factor condicionante
de una rehabilitacion eficaz.

Los resultados indican que las madres reconocen la mejora de sus hijos pos-tratamien-
to consiguiendo involucrarlos en actividades de cuidados con la casa, colaborando
en pequefias tareas, involucrando a los nifios y/o adolescentes en las actividades de
socializacion y ocio familiares.

La comprension de estas madres sobre frecuentar la escuela normal esta centrada en
la idea de que su hijo “no tiene problema”. El hecho de que nieguen que tienen un
hijo con necesidades especiales, las hace tratarlos como siendo “normal” o estando
“acostumbradas con las dificultades de los mismos”. Esta oscilacion entre ser normal
y tener necesidades especiales permea la opinion de estas madres, tanto en la relacion
con el nifio como con el proceso de rehabilitacion. En el estudio solamente un familiar
cree que el nifio no debe estudiar y otro que debe frecuentar escuela especial. En otro
estudio los autores Silveira y Neves (2006) sefialan un resultado diverso donde los pa-
dres infieren que las escuelas normales no estan preparadas para recibir a sus hijos.

En ese sentido, Spink (1993) da énfasis al conocimiento estudiado via representacio-
nes sociales en la perspectiva de que este es siempre un conocimiento practico y una
forma comprometida y/o negociada de explicar la realidad.
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En la produccion del conocimiento sobre las representaciones sociales el objetivo no
es validar el senso comiin en cuanto conocimiento, pero, sobretodo ubicarlo como un
conjunto de significados capaz de crear efectivamente la realidad social.

Al investigar lo vivido en la relacion de estas madres con la problematica de sus hijos
y entender que estos saberes tanto del senso comun y el cientifico, se complementan
y se engendran, en la relacion familiar y en el proceso de rehabilitacion, nos acercara
auna intervencion que produce un nuevo valor para estos sujetos y para los investiga-
dores, respecto de la problematica vivida y del proceso de tratamiento en relacion a lo
real de la intervencion y del enfrentamiento de las dificultades presentadas.

Conclusion

La representacion social de estas madres y/o cuidadoras, para con estos nifios y/o
adolescentes, es ambigua y embestida de una expectativa de un patron de normalidad,
lo que refuerza el no reconocimiento de las reales necesidades cuanto al desempefio
motor, escolar y de participacion social lo que influencia también en la eleccion de
frecuentar la escuela normal, una vez que esta eleccion se basa por la representacion
social y no por el real potencial de estas. No obstante, estas madres y/o cuidadoras los
involucran en las actividades de ocio y socializacion de la familia.

Sin embargo, las representaciones sociales, porque son contradictorias y sufren trans-
formaciones histdricas, demostrando asi la dinamicidad del proceso, nos llevan a creer
que, al objetivar esta ambigiiedad de las madres cuidadoras como un elemento de in-
vestigacion y apreciacion por el proceso de rehabilitacion, nos posibilitard encontrar
caminos mas eficaces para la inclusion social de estos nifios y/o adolescentes.

En ese recorrido al analizar esta representacion social identificada en el estudio, nos
lleva a pensar en un cambio paradigmatico en la rehabilitacion, pues, tal cambio abrira
espacio para un nuevo proceso de construccion de conocimiento donde el profesional
de la salud, padres y/o cuidadores y pacientes al reconocerse como detentores de sabe-
res, pueden influenciar en las elecciones, en el comportamiento cotidiano y de forma
especial en las practicas y creencias en relacion a la terapéutica recibida.
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