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RESUMEN

La investigacion explora la relacién entre el cuerpo, la discapacidad y las estructuras
sociales, centrandose en cémo las dinamicas familiares afectan la percepcion
corporal de personas con discapacidad neurodivergente. Utilizando un enfoque
cualitativo, se realizaron entrevistas semiestructuradas a ocho participantes,
incluidos jovenes neurodivergentes y sus familiares, para comprender sus
experiencias y significados. Los resultados revelan que la aceptacion y el apoyo
familiar son cruciales para desarrollar una imagen corporal positiva, mientras que la
participacién social y la inseguridad afectan la auto-percepcion. La investigacion
destaca que la discapacidad es una construccidon social que conlleva
estigmatizacion y exclusion, afectando el bienestar y la cohesion familiar. Se critica
que el modelo social de discapacidad a menudo ignora la experiencia corporal,
limitando la comprension de su vivencia. La sociologia del cuerpo se introduce para
examinar como las percepciones y experiencias del cuerpo estan influenciadas por
contextos sociales y culturales. La familia emerge como un agente clave en la
mediacion de la identidad y percepcion corporal de las personas con discapacidad,
adoptando diversas estrategias para manejar la discapacidad y su impacto en la
inclusion social. En conclusidn, las relaciones familiares y las practicas sensoriales
son esenciales para la percepcion corporal y la calidad de vida de las personas con

discapacidad.

Palabras clave: Discapacidad, sociologia del cuerpo, Percepcion corporal,

Relaciones familiares, Interaccion social.



ABSTRACT

The research explores the relationship between the body, disability and social
structures, focusing on how family dynamics affect the body perception of
neurodivergent disabled people. Using a qualitative approach, semi-structured
interviews were conducted with eight participants, including neurodivergent young
people and their family members, to understand their experiences and meanings.
The results reveal that family acceptance and support are crucial to developing a
positive body image, while social participation and insecurity affect self-perception.
The research highlights that disability is a social construction that leads to
stigmatization and exclusion, affecting well-being and family cohesion. It is criticized
that the social model of disability often ignores the bodily experience, limiting the
understanding of its experience. The sociology of the body is introduced to examine
how perceptions and experiences of the body are influenced by social and cultural
contexts. The family emerges as a key agent in mediating the identity and body
perception of disabled people, adopting diverse strategies to manage disability and
its impact on social inclusion. In conclusion, family relationships and sensory
practices are essential for body perception and quality of life of people with

disabilities.

Keywords: Disability, sociology of the body, Body perception, Family relationships,

Social interaction.
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INTRODUCCION

En los ultimos afios, el fendmeno de la discapacidad’ ha sido objeto de estudio en
las ciencias sociales. Algunas investigaciones giran en entorno a la desigualdad
social, estigmatizacién, discriminacion, pobreza, exclusién de la educacion y el
empleo, asi como barreras fisicas y de acceso que enfrentan las personas con
discapacidad (Pantano, 1987; Kasnitz & Shuttleworth, 2001; Rodriguez & Vazquez,
2006). De acuerdo con Padilla-Munoz (2010) la discapacidad se caracteriza como
una condicién que restringe la capacidad de una persona para interactuar en sus
aspectos fisicos, mentales y sociales, resultando en limitaciones significativas para
su funcionamiento. Por su parte, Campos (2015) menciona que la nocion de
discapacidad se enmarca en la dicotomia entre normalidad y anormalidad, donde el
término "discapacidad" se utiliza como una etiqueta para referirse a cualquier
condicién que se aparta de lo que se considera normal, especialmente en términos

del cuerpo productivo.

En el ambito familiar, esta construccion de la corporalidad de las personas con
discapacidad adquiere especial relevancia. La familia, como instituciéon que
internaliza y reproduce normas sociales, puede verse influenciada por estas
percepciones predominantes (Parke & Buriel, 2008). De acuerdo con Niedbalski
(2021) la estigmatizacion de la discapacidad dentro de la familia puede afectar como
se asignan roles y responsabilidades, limitando las oportunidades de participaciéon
y contribucion social de los miembros con discapacidad. Esto puede resultar en un
ciclo de exclusidon y marginacion que repercute tanto en el bienestar individual como

en la cohesion familiar. Asi, la corporalidad de las personas con discapacidad no

' Se emplea el término discapacidad, a pesar de que actualmente el término preferido es persona
con discapacidad. Esto no se debe a una falta de comprensiéon de sus implicaciones, sino a que
facilita al lector una comprensién clara del tema tratado, asi como de sus consecuencias practicas y
cotidianas. Asimismo, es importante destacar que este estudio se centrara exclusivamente en la
discapacidad relacionada con la neurodivergencia, excluyendo otras formas de discapacidad del
analisis debido a la creciente necesidad de entender y visibilizar las experiencias y desafios Unicos
que enfrentan las personas neurodivergentes en nuestra sociedad. La neurodivergencia, que incluye
condiciones como el autismo, el TDAH vy la dislexia, entre otras, ofrece una perspectiva rica y variada
sobre como las diferencias neurolégicas influyen en la interaccion social, la educacion, el empleo y
otros ambitos vitales. Es esencial que investigaciones futuras se encarguen de problematizar y
examinar en detalle las realidades de otras discapacidades no abordadas en este trabajo.



solo se construye dentro del marco de la normatividad social y familiar, sino que
también se ve afectada por las dinamicas de estigmatizacién y asignacion de roles
que imperan en dichos contextos. La familia, como agente de socializacién primario,
juega un papel crucial en la configuracién de identidades y en la reproduccién de

normas sociales relacionadas con la discapacidad (Oliver, 1990).

A partir de los planteamientos tedricos de la sociologia del cuerpo y los estudios
criticos de la discapacidad, el presente trabajo tiene como objetivo analizar de qué
manera las relaciones familiares contribuyen en la formacion y construccion de la
percepcion corporea que las personas con discapacidad tienen de si mismos.
Desde la perspectiva de la sociologia de la discapacidad, es crucial explorar estas
condiciones no solo como diferencias individuales, sino como fendmenos sociales
que estan profundamente interrelacionados con las estructuras, normas y practicas
culturales. Es por esto, que la investigacion adoptd un enfoque cualitativo, bajo la
articulacion de entrevistas semiestructuradas con joévenes que viven con
discapacidad y tienen algun problema relacionado con la neurodivergencia. Segun
Hernandez et al. (2014), la metodologia cualitativa se centra en comprender
fendmenos complejos desde la perspectiva de los participantes. Este enfoque
permite explorar las experiencias, significados y contextos en profundidad, lo que
resulta particularmente valioso en estudios sociolégicos donde se busca captar la
riqueza y diversidad de las interacciones humanas. Asi mismo, Denzin & Lincoln
(2011) citado por Fontana & Fray (2015) sehalan que es esencial para captar la
complejidad de las relaciones sociales y los significados construidos por los
individuos. La informacion fue analizada utilizando la teoria fundamentada, que se
enfoca en identificar procesos sociales a través de las interpretaciones y
significados que cada actor social atribuye a su propia realidad. Este analisis implico

una codificacion abierta de los datos y una constante comparacion de estos.

El trabajo estd organizado en cinco secciones principales. En primer lugar, se
presenta el estado del arte, donde se revisan investigaciones previas para analizar
sus metodologias y descubrimientos destacados. Luego, se desarrolla el marco

tedrico, que problematiza el modelo social de la discapacidad y explora como la



corporalidad se internaliza dentro de las estructuras sociales, tanto en el contexto
familiar como fuera de él. El tercer apartado aborda el marco metodoldgico,
detallando el proceso de investigacion y analisis utilizado en este estudio. A
continuacion, se presentan los resultados obtenidos junto con las categorias de

analisis identificadas. Finalmente, se ofrecen reflexiones a manera de conclusion.
l. ESTADO DEL ARTE

El siguiente apartado esta estructurado en diferentes secciones que abordan
aspectos clave relacionados con la discapacidad como fenémeno social. En primer
lugar, se examina como la discapacidad se percibe como una construccién social
que impacta en el cuerpo de las personas que viven con esta condicién (Speziale,
2016; Solsona, 2020). Luego, se profundiza en la importancia de la familia en la
gestion de la discapacidad y el estigma que enfrentan los jovenes, destacando su
papel en el desarrollo psicosocial (Ruiz-Hernandez, 2019; Douglas, 2017; Ramirez
& Heredia, 2017). Ademas, se aborda la influencia sociocultural en la imagen
corporal de las personas con discapacidad, resaltando como la familia y otros
factores pueden influir en la percepcion de la propia imagen corporal (Marti et al.,
2023; Roberts et al., 2022).

A lo largo de la historia, el analisis sociolégico de la discapacidad ha abordado la
interpretacion de las estructuras econdmicas y politicas asociadas a ella. Sin
embargo, ha habido una falta de atencién en estudiar como las personas con
discapacidad manejan sus experiencias e integran estd condicién en su vida
cotidiana. Los estudios se han enfocado en comprender, este fendmeno como un
elemento que interfiere en el desarrollo de la vida social (Speziale, 2016). Segun
sefala Solsona (2020), la discapacidad suele entenderse como una construccién
social que actua sobre el cuerpo de las personas que viven con ella. Dicha
construccion esta caracterizada por la opresion de una sociedad que margina a un
grupo de individuos que presentan cuerpos con deficiencias (Oliver, 1998; Palacios,
2008; Shakespeare, 2006). De tal modo que, los jévenes con discapacidad
enfrentan estigma (Groce & Kett, 2014) y pueden experimentar barreras materiales,

culturales y econdmicas para acceder a espacios sociales y simbodlicos como el
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trabajo, la educacion, la recreacion, el ocio, entre otros. Esto implica que no solo
hay obstaculos para acceder, sino también limitaciones y restricciones en el uso y
la participacion de esta poblacion en las distintas areas de la vida social (Bascom &
Christensen, 2017; Oliver, 1990; Joly, 2007).

A partir de lo anterior, es posible subrayar la importancia de reconocer su dimension
social. Diversos autores sefialan que existe un olvido del cuerpo en la interpretacion
y comprension de este fendmeno, dando por sentado, la naturalizacién del cuerpo
y de la discapacidad misma (Ferreira, 2008; Barnes 1998; Hacking, 2001). Segun
Speziale (2016), la razdn de esto radica en que el modelo social de la discapacidad
considera al cuerpo como una construccion social. Es decir, se percibe que existe
una misma forma de comprension, experiencia e interaccion con la discapacidad.
De este modo, es "la sociedad la que define el sentido identitario de la discapacidad"
(Ferreira, 2008, p.158).

Investigadores como Ruiz-Hernandez (2019) mencionan que el cuerpo en la
discapacidad es un cuerpo sujeto, un medio a través del cual se puede comprender
y modificar el entorno, convirtiéndolo en un agente de accién e intervencion. En
otras palabras, la discapacidad se manifiesta en el cuerpo de los individuos que la
experimentan, y estos tienen la capacidad de construir y transformar esta condicién
continuamente a través del uso de sus propios cuerpos. La investigacion de Ruiz-
Hernandez (2019) adopté un enfoque microsociolégico desde una perspectiva
interaccionista, empleando métodos cualitativos e interpretativos que incluyeron
etnografia, cartografias corporales y entrevistas. El estudio se centré en un grupo
de jovenes con discapacidad participantes en un programa de transicion a la vida
adulta. Los hallazgos indican que estos individuos desarrollan una conciencia
corporal e internalizan las percepciones y estructuras sociales sobre la

discapacidad, lo que influye en cdmo experimentan y expresan su corporalidad.

Por otro lado, como sefiala Douglas (2017) la interaccion social de los jévenes con
discapacidad, en diferentes contextos, como la familia forman parte de la
incorporacion y construccién social del cuerpo. De acuerdo con Grusec (2019) el

contacto social define sus roles y estatus en relacion con los demas, fortalece el
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sentido de identidad y fomenta el desarrollo de la percepcion social. Las familias
son proveedores clave de apoyo social para los jévenes que atraviesan
circunstancias de vida adversas (Gardner & Cotrona, 2003), y a menudo sirven
como modelos de comportamiento social (Bandura, 1986). De acuerdo con Parke
& Buriel (2008), la familia representa una importante institucion social a través de la

cual se transmiten valores, comportamientos y actitudes a lo largo del tiempo.

La cuestion de las familias con algun miembro con discapacidad ha sido abordada
muchas veces en la literatura (Hodapp, 2007; Hodapp et al., 2005; Solomon &
Draine, 1995). Los estudios demuestran que la presencia de un miembro con
discapacidad modifica la dinamica familiar al asignar nuevos roles,
responsabilidades y tareas a cada miembro. Para los jovenes con discapacidades,
las familias probablemente contribuyen al contacto social de manera diferente, ya
que a menudo ayudan con el desarrollo social y sustituyen las relaciones no
familiares (Hauser-Cram & Krauss, 2004). Los jovenes con discapacidad a menudo
dependen de miembros de la familia mientras exploran relaciones y forman
identidades individuales (Maxey & Beckert, 2017).

Segun la investigacion llevada a cabo por Niedbalski (2021), la familia gestiona la
corporalidad y el estigma de los adolescentes con discapacidad para interactuar en
diferentes contextos sociales. El estudio se basa en testimonios de padres,
cuidadores y otros miembros familiares que han experimentado cambios
significativos debido al cuidado de un familiar con discapacidad. La informacion fue
recopilada a través de entrevistas abiertas y no estructuradas, realizadas entre 2017
y 2019, con un total de cuarenta participantes. Se descubrié que la familia realiza
estrategias para ocultar y/o revelar la discapacidad, e intenta “transferir la carga” de
la discapacidad desde su estatus “médico” a su entorno, haciendo que el entorno
sea responsable de las barreras o dificultades encontradas. Por ello, el diagnostico

experto es esencial para obtener un estatus de discapacidad legitimo.

Por su parte, Ramirez & Heredia (2017) mencionan que la mera presencia de un
miembro con discapacidad dentro de un sistema familiar no lo convierte

inmediatamente en disfuncional, la forma en que las familias afrontan las crisis
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relacionadas con la discapacidad, en diferentes situaciones y periodos, determina
la funcionalidad o disfuncién de la familia. Marks (2014) destaca la importancia de
la percepcion y actitudes familiares para el desarrollo psicosocial de las personas
con discapacidad. Segun la investigacién de Marti et al. (2023), en relacién con la
percepcion corporal, la principal forma de alteracion de la imagen corporal
observada con mayor frecuencia es la insatisfaccion corporal, especialmente entre
los adolescentes y jovenes que tienen alguna discapacidad. En este contexto, el
Modelo de Influencia Sociocultural o Tripartita (TIM) explora como la influencia
directa de los padres, medios de comunicacion y redes sociales, junto con la
internalizacion de ideales de belleza (como estar delgado o musculoso) y las
comparaciones de apariencia con estos modelos, pueden anticipar una percepcion
negativa de la imagen corporal en individuos con discapacidad (Roberts et al., 2022;
Thompson et al., 1999). Todo lo anterior, pone de manifiesto la necesidad de
abordar la discapacidad desde una perspectiva integral que reconozca su
naturaleza como una construccidon social. La vision de la discapacidad como un
fendmeno marcado por la opresién de una sociedad excluyente resalta como las
deficiencias corporales son interpretadas y tratadas dentro de un marco social que

perpetua barreras y estigmas.

13



Il. MARCO TEORICO
A. Sociologia y discapacidad

La sociologia de la discapacidad es un campo interdisciplinario que examina las
experiencias de las personas con discapacidades dentro del contexto social y
cultural. Este enfoque considera no sélo las limitaciones fisicas o mentales de los
individuos, sino también las barreras sociales, econémicas y politicas que afectan
su participacion plena en la sociedad (Oliver, 1990). A diferencia de la perspectiva
meédica tradicional que se centra en la patologia y el tratamiento, la sociologia de la
discapacidad pone énfasis en la forma en que las estructuras sociales y las actitudes
contribuyen a la marginacion y discriminacion de las personas con discapacidades
(Schur et al., 2013).

La teoria social ha evolucionado para abordar la discapacidad desde una
perspectiva mas inclusiva y critica. Por ejemplo, la teoria del modelo social de la
discapacidad argumenta que las barreras sociales, mas que las deficiencias
individuales, son las principales causas de la exclusion social (Shakespeare, 2006).
Esta vision ha impulsado cambios significativos en las politicas publicas y en la
conciencia social, promoviendo la accesibilidad y los derechos humanos. El
siguiente apartado expone el desarrollo y evolucion de los estudios de la
discapacidad, asi como el interés académico en este campo, destacando el olvido
de este sector de la poblacion. Ademas, se realiza un recorrido por los modelos de
interpretacién de la discapacidad a lo largo de la historia, desde su concepcion como
castigo divino hasta la influencia de los factores sociales en su percepcion actual.

Por ultimo, se analiza la ausencia del cuerpo en el ultimo modelo de la discapacidad.
a. Un enfoque social

Antes de los afos ochenta del siglo pasado, el interés académico en el campo de la
discapacidad se centraba en explicaciones médicas convencionales e
individualistas, siendo dominado por la medicina y los intereses profesionales
asociados. Los investigadores sociales que se dedicaban a este campo tendian a

seguir un enfoque similar. Aunque algunos autores reconocian la influencia
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significativa de factores econdmicos, sociales y culturales en la configuracion de la
discapacidad (Barnes & Thomas, 2008).

Dentro de los estudios socioldgicos, ha habido una notable omision histérica de este
grupo, a pesar de su importancia teérica y demografica (Toboso, 2018). Las razones
de ello pueden ser varias. De acuerdo con Barton (2008) los soci6logos han
enfrentado la necesidad de reconocer la predominancia de la perspectiva
hegemodnica que considera la discapacidad desde una éptica médica y psicoldgica,
la mayor parte de la investigacion socioldgica se centraba en la premisa de que los
individuos eran actores "racionales" (Barbalet, 1993), mientras que las personas que
pertenecian a ciertas categorias simplemente por ser diferentes eran habitualmente

excluidas o vistas como ejemplos de comportamientos inusuales (Quicke, 1986).

Hacia finales de los afios 60 y principios de los 70, las personas con discapacidad
comenzaron a unirse en grupos cada vez mas grandes para protestar contra su
confinamiento en instituciones residenciales, asi como contra la pobreza y la
discriminacién que enfrentaban. Ejemplos significativos de este movimiento inicial
incluyen el Movimiento de Vida Independiente en Estados Unidos, el movimiento de
autorepresentacion sueco, conocido como Self-Advocacy Movement, y la formacion
de grupos como The Disablement Income Group (DIG) y la Unién de Impedidos
Fisicos contra la Segregaciéon (Union of the Physically Impaired Against
Segregation, UPIAS) en Gran Bretana (Campbell & Oliver, 2013). Estos
movimientos permitieron que las personas con discapacidad participaran
activamente en discusiones y decisiones sobre practicas y politicas sociales que

afectan directamente a su comunidad (DeJong, 1979; Shapiro, 1994).

La experiencia britanica es especialmente importante, ya que desarrollé un enfoque
sociopolitico innovador y polémico en la teoria y la practica, conocido comunmente
como el "modelo social de la discapacidad". Esta aproximacion es una fuerte
manifestacién de contenido social, que se aleja de planteamientos individuales o
meédicos y que alude a una nueva forma de mirar e interpretar la discapacidad. De
acuerdo con Toboso (2018) el enfoque social de la discapacidad considera que esta

condicién surge como consecuencia de las barreras y limitaciones impuestas por la
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sociedad, en lugar de ser atribuible unicamente a deficiencias o patologias
corporales. En este contexto, la discapacidad se entiende como estrechamente
ligada a la discriminacion (Barnes, 1991) y al estigma (Shakespeare, 1994), los
cuales actuan como obstaculos significativos que restringen la participacion plena

de las personas con discapacidad en la vida social (Shakespeare & Watson, 1996).

En este sentido, el enfoque social ha avanzado en la nocidén de que la discapacidad
representa una forma de opresion por parte de las estructuras sociales. Segun
Abberley (2008), esto implica que las personas con discapacidad son generalmente
vistas como un grupo cuyos miembros ocupan una posicion inferior en comparacion
con otros individuos de la sociedad, simplemente debido a su condicién de
discapacidad. Ademas, sugiere que estas desventajas estan intrinsecamente
relacionadas con ideologias que justifican y perpetuan esta situacion de manera
interconectada. Este enfoque de la discapacidad, junto con el analisis de la
consiguiente marginalizacion, marco un cambio significativo en la forma de pensar,
hablar y ubicar socialmente a las personas con discapacidad (Finkelstein, 1980;
Oliver, 2017; Shakespeare & Watson, 1996). Esta perspectiva abrié nuevos
horizontes para el estudio sociolégico de la discapacidad, dando lugar al surgimiento
de un campo académico innovador: los Estudios sobre la Discapacidad (Guzman et
al., 2010).

Los estudios criticos de la discapacidad transformaron la manera de entender e
interpretar este fendmeno, la percepcion de la discapacidad paso6 de ser un asunto
personal hacia entenderse como el producto de la interaccion entre un individuo que
presenta ciertas limitaciones y el contexto social en el que se desenvuelve
(Velazquez, 2015). Segun Abbrely (2008), muchos autores coinciden en que es el
entorno el que determina y genera las situaciones de discapacidad. Aunque el
enfoque social es fundamental en los estudios de la discapacidad, no se puede
afirmar que sea el unico paradigma explicativo utilizado en este campo. La
discapacidad ha sido vista, inicialmente, como un castigo divino, luego como un

asunto esencialmente médico, y mas tarde como una construccion social. Estas
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perspectivas han dado origen a los modelos tradicional, médico y social

respectivamente.
b. Del castigo divino al modelo social

En primer lugar, es importante mencionar que a lo largo de la historia el fenémeno
de la discapacidad ha transitado por diversos modelos de interpretacion lo que ha
modificado su concepcion y percepcién hasta el dia de hoy. De acuerdo con
Camarero (2018), cada modelo corresponde a las caracteristicas sociales,
culturales, e incluso politicas de cada época. De esta manera se identifican diversos
modelos representativos de la discapacidad; en primera instancia, el modelo
tradicional observa este fendbmeno como un castigo divino, otorgado por Dios por
algun pecado cometido. Las personas con algun tipo de discapacidad son
consideradas; por un lado, como indignas, por el otro como cargas para la sociedad;
por lo que, era mejor prescindir de ellas y liberar a las personas de su sufrimiento,
un “acto de misericordia”; sin embargo, afos después, con el cristianismo, se
elimina el asesinato y se opta por la marginacion. Ambos tipos de reaccion social,
ya sea la eliminacion o la exclusion social, reflejan una visién arraigada en la cultura
clasica que valora la perfeccion fisica y la contribucion activa a la comunidad como

criterios fundamentales para la aceptacion y la inclusion social (Camarero, 2018).

Afos después en la Segunda Guerra Mundial (Fiala, 2018), la discapacidad se
observa como un objeto rehabilitador, los diversos discursos sobre la discapacidad
estaban llenos de un enfoque de caridad. Segun Camarero (2018) los heroicos de
la guerra que adquirian una discapacidad durante la misma, debian ser atendidos
por los estados como un acto de gratitud por sus servicios; estos servian, ademas,
como propaganda de las bondades del ejército. Surgen programas asistenciales y
de rehabilitacion, para el apoyo y mejoramiento de las personas con alguna

dificultad; a este modelo se le conoce como rehabilitador, después como médico.

El modelo médico, segun Lara (2007), considera la discapacidad como un problema
fisico, mental, o emocional y a la que se tienen que dar soluciones médicas o

terapéuticas, es decir, la discapacidad es entendida como un tema médico y a la
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vez individual. Por otra parte, Camarero (2018) menciona que el modelo médico
supone un gran avance para la discapacidad; ya que, las causas dejan de ser
divinas para ser consideradas médicas o cientificas, donde el punto central es la
rehabilitaciéon para mejoramiento de las personas con alguna dificultad que hasta el
dia de hoy algunas nociones son prevalentes y condicionan muchos de los

planeamientos (Altman, 2016).

Por ultimo, el modelo social, nace como reaccién a los planteamientos médicos;
segun Barnes (1991) citado por Toboso (2018); la discapacidad, se entiende, como
producto de una sociedad discapacitada, es decir, no es el resultado de
enfermedades ni patolégicas en el cuerpo, sino de imposiciones sociales. A su vez
Abberley (2008) la concibe como una forma opresion por parte de las estructuras
sociales; la cual, se construye como resultado de una sociedad excluyente,
discriminatoria. El modelo social, por lo tanto, aporta una manera distinta de ver y
entender a las personas con discapacidad, busca representar sus derechos y tiene
como objetivo superar el individualismo como deficiencia, “el problema no esta en
la persona, sino en la forma en la que la sociedad genera discapacidad, y es o0 no
es capaz de adaptar los entornos sociales a favor de la inclusién de las personas,

con todas las garantias” (Camarero, 2018, p.52).
c. La ausencia del cuerpo en el modelo social de la discapacidad

De acuerdo con Toboso (2018) la evolucién explicativa desde el enfoque médico
hacia el modelo social de la discapacidad ha implicado un cambio significativo en la
percepcion del cuerpo, pasando de ser un objeto de rehabilitacién en entornos
biomédicos a ser entendido como una construccion social. Ademas, Hughes &
Paterson (2008), mencionan que el enfoque tedrico del modelo social implica una
reconfiguracion que busca "desbiologizar" el discurso sobre la discapacidad. Por lo
tanto, se puede argumentar que el paradigma social ignora la experiencia corporal
de las personas con discapacidad, lo cual se refleja en las formas de opresion y
exclusion social que regulan y disciplinan los cuerpos, asi como en la manera en
que se construye discursivamente la corporalidad de este grupo de individuos.
(Hughes & Paterson, 2008; Ferrante & Ferreira, 2008; Ferreira, 2009, 2011). Es asi
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que la ausencia del cuerpo en la teoria social de la discapacidad resulta en una
interpretacién limitada de la experiencia variada que las personas con discapacidad
tienen de ella (Ferreira, 2011; Corker & Shakespeare, 2002). Esta exclusién del
cuerpo ha generado un enfoque social y cultural que promueve una visién limitada

y poco satisfactoria de las interacciones sociales.

Por un lado, el enfoque médico presupone que la discapacidad surge
inevitablemente como resultado de una condicion fisica deficiente del cuerpo,
mientras que, en contraste, el modelo social sostiene que la discapacidad es una
construccion social independiente de cualquier limitacion fisica. De acuerdo con
Hughes & Paterson (2008), el enfoque social de la discapacidad plantea una division
problematica entre el cuerpo y la cultura, asi como entre la condicion de deficiencia
y la experiencia de discapacidad. Aunque este enfoque ha sido fundamental para
desarrollar politicas radicales sobre la discapacidad, la conceptualizacion del sujeto
como "cartesianizado" no siempre encaja bien con las dinamicas actuales de las

politicas de identidad.
B. Socializacién del cuerpo

La sociologia del cuerpo y la discapacidad es un campo de estudio que explora
cdmo las sociedades construyen y perciben los cuerpos y las discapacidades,
desafiando nociones tradicionales y promoviendo una comprensién mas inclusiva y
critica. Este enfoque socioldgico reconoce que las percepciones y experiencias del
cuerpo y la discapacidad no son meramente cuestiones bioldgicas, sino que estan
profundamente influenciadas por contextos sociales, culturales y politicos. Uno de
los pioneros en el estudio del cuerpo en la sociologia es Bryan Turner, quien
argumenta que "el cuerpo es una categoria central para la comprension de la vida
social" (Turner, 1996). Turner sugiere que el cuerpo no solo es un objeto biolégico,
sino también un objeto de regulacion social y cultural, influenciado por normas y
valores predominantes. Esta perspectiva se alinea con la teoria de la construccion
social del cuerpo, que sostiene que nuestras comprensiones del cuerpo son

moldeadas por el entorno social y cultural en el que vivimos.
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Por su parte, Goffman (1963), quien en su obra "Estigma: La gestién de la identidad
deteriorada", explora como las sociedades etiquetan y tratan a las personas que no
se ajustan a las normas corporales y de comportamiento predominantes, introduce
el concepto de "estigma" para describir el proceso mediante el cual ciertos atributos
son desvalorizados y las personas son discriminadas y marginadas debido a ellos.
La sociologia del cuerpo y la discapacidad ofrece una lente critica para examinar
como las percepciones y experiencias del cuerpo y la discapacidad estan
intrinsecamente ligadas a las estructuras sociales y culturales. Al desafiar las
nociones tradicionales y destacar la construccion social de estas categorias, este
campo de estudio promueve una comprension mas inclusiva y equitativa de la
diversidad corporal y la discapacidad en la sociedad. El siguiente apartado se
encuentra estructurado en tres secciones, la primera se centra en la relacién entre
el cuerpo, el contexto social y cultural, destacando como el cuerpo es un agente
activo en la construccién y transformaciéon del sistema social a través de rutinas
diarias y sistemas simbdlicos. La siguiente seccion explora la relacion entre el
cuerpo social y las relaciones familiares, destacando la importancia de la familia en
la socializacion primaria y la transmision de normas, costumbres y valores a través
de practicas cotidianas. Por ultimo, la seccion aborda el cuerpo como un fenémeno
social y culturalmente construido, destacando la importancia creciente del estudio
sociolégico del cuerpo y como nuestras experiencias corporales estan integradas
en las estructuras sociales, considerando al cuerpo no solo como un objeto

bioldégico, sino también como un ente social.
a. El cuerpo como fenémeno social

El cuerpo ha sido un tema de estudio y debate dentro de la sociologia durante
décadas, a medida que las sociedades han avanzado su percepcion ha
evolucionado. En las ultimas tres décadas, ha surgido un enfoque mas estructurado
hacia el estudio sociologico del cuerpo, con investigadores dedicando una
considerable atencion a esta area de estudio (Cregan, 2006). La importancia
creciente del estudio socioldgico del cuerpo refleja una mayor comprension de cémo

nuestras experiencias corporales estan profundamente integradas en las
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estructuras sociales. Este enfoque sistematico ha llevado a un reconocimiento mas
claro de que el cuerpo no es solo un objeto biolégico, sino también un ente social y

culturalmente construido.

De acuerdo con Le Breton (2018) las acciones sociales que entretejen la vida diaria
implican la integracidon de lo corporal mediante la constante actividad perceptiva que
las personas realizan continuamente, permitiéndoles interpretar el entorno a través
de los sentidos, como la vista, el oido, el gusto, el olfato y el tacto, esto facilita la
asignacion de significados particulares al mundo que los rodea. En otras palabras,
nuestra vida diaria esta profundamente influenciada por los aspectos concretos de
nuestra existencia corpérea (Turner, 1989), de modo que la corporalidad de los

individuos se define por su propia entidad.

El cuerpo es profundamente moldeado por las interacciones sociales que
experimentamos y por las normativas culturales y valores compartidos por las
comunidades a las que nos vinculamos. Es decir, el cuerpo emerge como una
manifestacién intrinseca del entorno social y cultural del individuo, donde se
evidencia la interaccion con el mundo a través de actividades perceptivas, expresion
de emociones, normativas de comportamiento, gestualidad, técnicas corporales,
condicion fisica, y la forma en que se experimenta el sufrimiento y el dolor, entre
otros aspectos (Le Breton, 1995). En este sentido, se podria afirmar que las
practicas fisicas humanas se desarrollan dentro de un conjunto de sistemas
simbolicos donde el cuerpo genera y difunde significados fundamentales que

sustentan tanto la vida individual como la colectiva.

De acuerdo con Giddens (2003), nuestros cuerpos actian como agentes dentro del
sistema social, contribuyendo activamente, aunque con ciertas limitaciones, en la
configuracién y evolucion de las estructuras sociales a través de nuestras practicas
cotidianas. Estas estructuras sociales emergen de la reproduccion constante de
nuestras rutinas, las cuales, a su vez, constituyen y mantienen el sistema social en
el que nos insertamos. En otras palabras, el individuo se integra fisicamente con su
entorno, otorgandole humanidad y transformandolo en un espacio conocido y

significativo, repleto de valores y significados que pueden ser compartidos como
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experiencia por otros que comparten el mismo contexto social y cultural (Le Breton,
2018).

Las estructuras sociales no se limitan a existir fuera del cuerpo humano; mas bien,
se incorporan y se manifiestan dentro de él. Segun Giddens & Pierson (1998) la
sociedad adquiere forma y solo tiene efectos en las personas en la medida en que
la estructura se produce y se reproduce en las practicas cotidianas. Las costumbres,
las instituciones, los estandares morales y las formas convencionales de
comportamiento se han sedimentado en nuestros cuerpos a través de rutinas que
pueden ser mas o0 menos conscientes. El cuerpo a su vez es un espacio donde se
reflejan y construyen las identidades sociales, no es simplemente un objeto
biolégico, sino un terreno de lucha simbdlica y social; es decir, las normas culturales

y sociales influyen en cdmo percibimos y damos significados a nuestro cuerpo.
b. Cuerpo discapacitado

En tanto, el cuerpo de una persona con discapacidad es un terreno complejo y
diverso que abarca una amplia gama de experiencias y realidades fisicas. Desde
las limitaciones sensoriales hasta las dificultades de movilidad, cada individuo con
discapacidad vive una experiencia unica y personal que puede afectar

profundamente su vida diaria, sus interacciones sociales y su sentido de identidad.

A medida que profundizamos en la comprension del cuerpo como un fendbmeno
social, se hace evidente que las experiencias corporales son diversas y estan
influenciadas por multiples factores culturales, sociales y personales. Esta
perspectiva amplia nos lleva a considerar con mayor detenimiento las variaciones
en como diferentes cuerpos interactuan y son percibidos en el contexto social. En
particular, un area que requiere especial atencion es la experiencia de las personas
con discapacidades. Se puede decir, que la interaccion entre el cuerpo individual y

las estructuras sociales adquiere dimensiones unicas y complejas.

De esta manera el cuerpo de una persona con discapacidad se conceptualiza como
un ente con capacidad de accidn, capaz de internalizar las condiciones y

expectativas sociales que le son impuestas por la sociedad. Esto se refiere al
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proceso mediante el cual el individuo integra su condicion de discapacidad y la
influencia que esta tiene tanto en su situacion inicial como en su interaccidén dentro
del entorno social posterior. Se alude aqui a la personalizacion de la discapacidad,
la manera en que cada persona interpreta y construye su propia discapacidad dentro
de su cuerpo, comprendiéndola y utilizando esa comprension para vivirla. Esta
nocion esta estrechamente relacionada con la idea de que la manifestacion y la
materializacion de la discapacidad difieren significativamente entre individuos,
dependiendo del proceso de integracion que cada uno experimente con respecto a

su discapacidad (Ruiz-Hernandez, 2019).
c. El cuerpo social y las relaciones familiares

Ahora bien, la internalizacion de las estructuras sociales en el cuerpo ocurre por las
diversas instituciones sociales como la familia. La familia es la primera institucion
social con la que un individuo interactua, y por lo tanto, es fundamental en la
socializacién primaria. Desde el nacimiento, los padres y otros miembros de la
familia ensefian al nifio las normas basicas de comportamiento, las costumbres
culturales y los valores morales de la sociedad. Estas ensefianzas no solo son
verbales, sino que también se transmiten a través de practicas cotidianas,

interacciones y el propio ejemplo de los adultos.

Por ejemplo, las rutinas diarias como las comidas en familia, las celebraciones de
festividades y los rituales religiosos son espacios donde los individuos aprenden
qué es aceptable y qué no lo es en su cultura. Estas experiencias tempranas
moldean profundamente las percepciones y el comportamiento del individuo,
creando una base soélida sobre la cual se construye su identidad social. Dentro del
contexto familiar, el cuerpo actua como un medio a través del cual se transmiten
valores, roles de género y relaciones de poder. Por otro lado, de acuerdo con
Goffman (1963), los individuos desempefian roles y utilizan diversas estrategias de
presentacion para gestionar la impresion que causan en los demas. De esta manera
podemos decir que los miembros de la familia actuan en funcion de las expectativas
sociales y los roles asignados. Asimismo, Turner (1989) menciona que el cuerpo es

un sitio de significacion cultural y social, donde se negocian y refuerzan las normas
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y valores familiares. Es decir, vemos cémo el cuerpo se convierte en una
herramienta de representacion y actuacion, mediante la cual se desempefian roles

sociales.

Durante el proceso de socializacién del cuerpo, los individuos son educados y
aprenden practicas desde el momento de su nacimiento, mucho antes de desarrollar
propositos conscientes o habilidades linguisticas, y continian siguiendo estas
rutinas hasta el fin de sus vidas sin necesariamente cuestionarlas o alterarlas
significativamente. Este proceso de la vivencia del cuerpo es una presencia
constante en la experiencia social humana, destacandose especialmente en ciertos
momentos de la vida, como la nifiez y la adolescencia, donde alcanza su mayor

prominencia.

No obstante, segun Le Breton (2018) el proceso de aprender las formas corporales
de relacionarse con el mundo no se limita a la infancia, sino que continua a lo largo
de toda la vida, adaptandose a los cambios sociales y culturales y a los diferentes
roles que se asumen a lo largo del tiempo. La expresién corporal es flexible segun
las normas sociales, incluso cuando un individuo vive conforme a un estilo personal.
Los demas individuos contribuyen a definir un espacio propio y a dar al cuerpo una
posicion social relevante, permitiéndole al individuo construir su identidad como
miembro activo de la comunidad a la que pertenece. Dentro de una comunidad,
cualquier forma de expresion tiene potencialmente un significado para los otros
miembros, siendo pertinente unicamente en relacion con los simbolos compartidos

por el grupo social.

La internalizacion de las estructuras sociales también puede generar estigma y
discriminacion hacia aquellos individuos que se apartan de las normas establecidas.
Este fendmeno socioldgico se entiende cémo las caracteristicas de un individuo que
se desvian de las expectativas sociales normativas, esto puede llevar a la exclusion
y la marginalizacion. De acuerdo con Goffman (1963) el estigma es una marca social
negativa que lleva consigo una persona y que altera la forma en que es percibida
por los demas. Esta marca puede ser el resultado de caracteristicas fisicas,

mentales, sociales o conductuales que son consideradas diferentes o desviadas de

24



la norma social dominante. En términos generales, se trata del conjunto de
percepciones y actitudes negativas que un grupo social tiene hacia minorias que
presentan caracteristicas distintivas, lo cual resulta en la formacion de estereotipos
negativos en la opinidbn publica. Estos estereotipos imponen una etiqueta
desfavorable que socava la credibilidad de las personas afectadas, contribuyendo
asi a su discriminacion y marginacion social. Aquellos identificados con estas
caracteristicas son frecuentemente excluidos de la categoria de "normalidad" y se
cuestiona su contribucion y valoracién dentro de la sociedad. Por lo tanto, el estigma
qgue enfrentan las personas con discapacidad en diversos contextos sociales es una
manifestaciéon de las profundas desigualdades y prejuicios que persisten en
nuestras sociedades. Este estigma no solo se manifiesta a través de actitudes
negativas y discriminacién abierta, sino también mediante formas mas sutiles de
exclusion y marginalizacion que afectan todos los aspectos de la vida de las
personas con discapacidad, desde la educacion y el empleo hasta la vida social y
el acceso a servicios. Estas percepciones no solo deshumanizan a las personas con
discapacidad, sino que también justifican y perpetuan su exclusion de la

participacion plena y equitativa en la sociedad.
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Ill. MARCO METODOLOGICO

El estudio de las relaciones familiares en la formacion y construccién de la
percepcion corpérea de las personas con discapacidad es una tematica de
relevancia. Esta investigacion tiene como objetivo comprender cémo las
interacciones y dinamicas familiares influyen en la manera en que las personas con
discapacidad perciben y valoran su propio cuerpo. Para abordar esta cuestion es
imprescindible contar con un marco metodolégico robusto que permita explorar las
experiencias subjetivas y los contextos particulares de cada individuo dentro de su
entorno familiar. Se abordara detalladamente la metodologia empleada, que incluye
el disefo de investigacion, la seleccion de participantes, los instrumentos de
recoleccién de datos y los procedimientos de analisis. Esta seccidn esta organizada
de manera que permita comprender como se obtiene y analiza los datos,

asegurando asi la rigurosidad y la fiabilidad del estudio.
A. Enfoque metodolégico.

La presente investigacion se encuentra dentro de los parametros de un enfoque
metodoldgico cualitativo, Hernandez et al. (2014) define la metodologia cualitativa
como un enfoque de investigacidn que busca comprender un fenébmeno desde una
perspectiva holistica, centrandose en la interpretacion y el significado que los
individuos otorgan a sus experiencias. Esta metodologia se basa en la recoleccion
de datos no numéricos, como observaciones, entrevistas y analisis de documentos,
con el objetivo de explorar la complejidad y la diversidad de los fendmenos sociales.
La metodologia cualitativa se caracteriza por su flexibilidad, profundidad y
capacidad para capturar la subjetividad y la riqueza de los contextos sociales; razén
por la cual en esta investigacion se decidio por este enfoque, esto con el objetivo de
obtener informacion mas detallada acerca de cédmo es que las relaciones familiares
contribuyen en la formacion y construccién de la percepcion corpérea que las
personas con discapacidad tienen de si mismos. Ademas, se considera relevante
adoptar una perspectiva interdisciplinaria, integrando conceptos y herramientas
provenientes de la psicologia, la sociologia y los estudios sobre discapacidad. Este

enfoque permitira una comprension mas holistica del fendmeno, considerando tanto
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los factores individuales como los contextuales que influyen en la percepcion

corpérea.
B. Poblaciéon y muestra

La seleccion de los sujetos de estudio en esta investigacion se realizé con el objetivo
de obtener una comprension profunda y completa de como las relaciones familiares
influyen en la percepcién corporal de las personas con discapacidad. Para lograr
esto, se incluyeron participantes con diversas condiciones neurodivergentes y sus
familiares directos, garantizando asi una variedad de experiencias y perspectivas.
Esta diversidad es crucial para analizar las diferentes formas en que las dinamicas
familiares afectan la construccion identitaria y la percepcién de si mismos en
personas con discapacidad. Para garantizar una muestra representativa y rica en
experiencias, se seleccionaron participantes con distintas condiciones
neurodivergentes, como el autismo (en sus grados 2 y 3), el trastorno bipolar y la
esquizofrenia. Cada una de estas condiciones presenta desafios Unicos que pueden
afectar la percepcion corporal de diferentes maneras. Segun Goffman (1963), las
interacciones sociales y las relaciones cercanas son fundamentales en la formacion
de la identidad y la autoimagen, especialmente en contextos de estigmatizacion y

discapacidad.

La inclusion de familiares directos, como padres, hermanos y cuidadores
principales, se justifica por la necesidad de entender como las dinamicas familiares
influyen en la percepcion corporal de esta poblacion. Parke & Buriel (2008)
argumentan que la realidad social es construida a través de la interaccion cotidiana,
donde las familias actuan como agentes fundamentales en la creacion y
mantenimiento de la identidad personal. Al estudiar las relaciones familiares, esta
investigacion busca desentrafiar los mecanismos mediante los cuales las familias
apoyan o dificultan la formacion de una percepcién corporal positiva en personas

con discapacidades neurodivergentes.

Es por lo que, para este estudio, se seleccioné una muestra compuesta por ocho

personas, dividida en dos grupos; cuatro personas con algun tipo de discapacidad
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relacionado con problemas de neurodivergencia y cuatro familiares directos de
estas mismas. La técnica de muestreo utilizada fue un muestreo no probabilistico
por conveniencia. Este enfoque permite seleccionar casos accesibles y dispuestos
a participar, basandose en la conveniencia y proximidad de los sujetos al
investigador. Segun Cea D’Ancona (1996), el muestreo por conveniencia permite la
seleccion de unidades muestrales bajo ciertos criterios subjetivos que se alinean
con los objetivos de la investigacion. Este tipo de muestreo se eligié para priorizar
la experiencia y la perspectiva de los participantes, considerando la accesibilidad y

la disposicion para colaborar en el estudio.

A continuacién, se presenta una tabla que resume algunos datos de los
entrevistados. Es importante mencionar que los detalles especificos han sido
omitidos para proteger la identidad de los participantes, conforme a los acuerdos
establecidos antes de las entrevistas.

Tabla No. 1

Sujetos entrevistados que cuentan con alguna discapacidad neurodivergente

ID Edad Tipo de discapacidad
Ana? 18 Autismo grado 2

Alfredo |24 Autismo grado 3

Pedro 18 Esquizofrenia

Carlos |22 Trastorno de bipolaridad

Fuente: Elaboracion propia.

2Con el fin de proteger la privacidad y confidencialidad de todas las personas mencionadas en este
trabajo, se han utilizado pseudénimos en lugar de sus nombres reales. Esta eleccion busca asegurar
el anonimato y respeto hacia los involucrados, permitiendo asi una discusién abierta y ética sobre
los temas tratados.
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Tabla No. 2

Familiares entrevistados

ID Familiar entrevistado

Martha Madre de Ana

Josefina | Esposa de Alfredo

José Cuidador de Pedro

Maria Madre de Carlos

Fuente: Elaboracion propia.

En conjunto, la seleccidén de esta muestra diversa permite un analisis profundo y
matizado de cdémo las interacciones familiares y las experiencias individuales
contribuyen a la percepcion corporal de las personas con discapacidad

proporcionando una vision integral desde una perspectiva sociologica.
C. Instrumentos y recopilaciéon de datos

Para la recopilacién de datos, se utilizaron entrevistas semiestructuradas que
permitieron obtener informacion detallada y profunda sobre las experiencias y
percepciones de los participantes. De acuerdo con Fontana & Fray (2015) la
entrevista es una herramienta organizada y rigurosa utilizada en la investigacion
social y otros campos para obtener datos de manera uniforme y confiable, lo que la
hace ideal para el analisis y comparacién de respuestas en estudios cuantitativos y
cualitativos. Estas entrevistas se llevaron a cabo de forma presencial, primero con
la persona con discapacidad y luego con sus familiares respectivos. Cada entrevista
tuvo una duracién aproximada de 1 hora y 30 minutos, lo que permitié un espacio
suficiente para explorar las respuestas en profundidad. Previo a la realizacion de las
entrevistas, se elabor6 una serie de preguntas guia que se centraron en tres
dimensiones clave: estructura familiar, interaccion social y estigmatizacion (Véase

el Anexo 1, 2). Estas preguntas fueron disefiadas para facilitar una comprensién
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integral de cédmo las relaciones familiares influyen en la percepcion corporal de las

personas con discapacidad.

La estructura familiar se exploré para entender las dinamicas internas y el apoyo
proporcionado dentro del nucleo familiar. La dimension de interaccidn social se
centré en cdmo las personas con discapacidad y sus familias se relacionan con la
comunidad y como estas interacciones afectan la autoimagen y la percepcion
corporal. Finalmente, la dimension de estigmatizacion abordé las experiencias de
discriminacion y prejuicio, tanto dentro como fuera del entorno familiar, y su impacto
en la identidad corporal. Estas entrevistas fueron grabadas con el consentimiento
previo de los participantes, y posteriormente transcritas para su analisis. El uso de
entrevistas semiestructuradas permitié una flexibilidad que facilito la exploracion de
temas emergentes durante las conversaciones, proporcionando una rica fuente de

datos para el analisis.
D. Procedimiento metodolégico y acceso a campo.

El acceso al campo es un componente crucial en la investigacion cualitativa, ya que
permite al investigador interactuar directamente con los sujetos de estudio y su
entorno. Segun Fontana & Fray (2015), el acceso al campo no solo implica la
entrada fisica a un espacio determinado, sino también el establecimiento de
relaciones de confianza con los participantes y la comprensién del contexto social
en el que se desarrollan las interacciones. Para esta investigacion, se siguieron

varios pasos para asegurar un acceso adecuado y ético al campo.

Como se menciond anteriormente, la seleccion de los participantes se basé en
criterios especificos relacionados con las condiciones neurodivergentes de interés:
autismo (grados 2 y 3), trastorno bipolar y esquizofrenia. Se identificaron
comunidades y organizaciones que apoyan a personas con estas condiciones para
facilitar el contacto inicial. El primer contacto se establecié a través del acercamiento
presencial con las organizaciones y grupos de apoyo, explicando los objetivos de la
investigacion y solicitando su colaboracién. Este paso es fundamental para ganar la

confianza y el apoyo de la comunidad (Guber, 2019).
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Se realizaron visitas recurrentes a estas organizaciones, especialmente dentro del
Instituto Nacional de Educacion para Adultos (INEA) en su sede de lztapalapa,
Lomas de San Lorenzo. Estas visitas permitieron establecer una comunicacién
continua y directa con los posibles participantes durante dos meses y medio.
Después, se organizaron reuniones informativas con los posibles participantes y sus
familiares para explicar el propdsito del estudio, los procedimientos a seguir y
responder cualquier pregunta o inquietud. Estas reuniones también sirvieron para

obtener el consentimiento informado de los participantes.

La construccién de relaciones de confianza fue esencial para facilitar la recoleccion
de datos. Se adoptd un enfoque empatico y respetuoso, mostrando sensibilidad
hacia las experiencias y necesidades de los participantes. Segun Guber (2019), el
establecimiento de una relacion de confianza es clave para obtener datos ricos y
significativos. Se hicieron ajustes logisticos para acomodar las necesidades
especificas de los participantes, como horarios flexibles para entrevistas y la
eleccion de lugares comodos y familiares para las reuniones. Este enfoque ayuda a
reducir el estrés y la incomodidad, promoviendo un ambiente mas abierto y
colaborativo (Hernandez et al.,, 2014). Ademas, se mostré sensibilidad hacia las
particularidades culturales y contextuales de los participantes, adaptando las
técnicas de recoleccion de datos segun las necesidades y preferencias individuales
(Guber, 2019).

Las entrevistas se llevaron a cabo en un ambiente cuidadosamente disefiado para
ser comodo y de confianza tanto para las personas con discapacidad como para
sus familiares. Esto permitié que las entrevistas fueran ricas en informacion, ya que
los participantes se sentian a gusto y seguros durante el proceso. Cada entrevista
tuvo una duracidon aproximada de una hora y treinta minutos, proporcionando el
tiempo necesario para explorar en profundidad las experiencias y perspectivas de
los participantes. La duracion extendida de las entrevistas permitio que los
entrevistados se expresaran con tranquilidad y sin sentirse presionados por el

tiempo, lo que contribuyo a la obtencién de datos mas detallados y significativos.
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Para asegurar la precision y la integridad de los datos recolectados, todas las
entrevistas fueron grabadas, antes de iniciar la grabacion, se obtuvo el
consentimiento informado de los participantes y de sus familiares. Se explico
claramente el propdsito de la grabacion y como se utilizaria la informacién
recopilada, garantizando la confidencialidad y el anonimato de los participantes en
el analisis posterior. El proceso de grabacion permitié capturar todas las matices y
detalles de las conversaciones, lo que fue crucial para un analisis exhaustivo y
preciso. Posteriormente, las grabaciones fueron transcritas y analizadas
minuciosamente, asegurando que todas las voces y perspectivas fueran

representadas de manera fiel en los resultados de la investigacion.

E. Andlisis y presentacion de resultados

El analisis de las entrevistas se llevo a cabo utilizando el software Atlas.ti version 9,
lo que facilitd la codificacién segura y eficiente de los datos. Este software fue una
herramienta esencial en la organizacion y categorizacion sistematica de la
informacién recopilada. La capacidad de Atlas.ti para manejar grandes volumenes
de datos cualitativos permitié una gestion detallada y precisa de las transcripciones
de las entrevistas. Se utilizé el método de teoria fundamentada para identificar
patrones, temas y tendencias emergentes en las respuestas de los entrevistados,
siguiendo la metodologia propuesta por Strauss & Corbin (2002). Este enfoque
permiti6 una exploracién profunda de las narrativas y experiencias de los
participantes, revelando las dinamicas subyacentes en sus interacciones y

percepciones.

Durante el proceso de analisis, se realizaron codificaciones tematicas para clasificar
las respuestas de los entrevistados en categorias significativas. Estas
codificaciones tematicas sirvieron como base para realizar comparaciones
cruzadas, las cuales fueron cruciales para profundizar en la comprensiéon de las
relaciones familiares y su influencia en la percepcién corpérea de las personas con
discapacidad. A partir de este analisis exhaustivo, se identificaron cuatro categorias

principales: corporalidad, estigmatizacion, estructura familiar e interaccion social.
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Estas categorias emergentes proporcionan un marco comprensivo para entender
las relaciones familiares en la formacion y construccion de la percepcion corporal

de las personas con discapacidad.

La categoria de corporalidad se refiere a cdmo las personas con discapacidad
perciben y experimentan su propio cuerpo dentro del contexto social y familiar. Por
su parte la categoria de estigmatizacion aborda las experiencias de discriminacion
y prejuicio que enfrentan, y como estas experiencias afectan su percepcion de si
mismos. La estructura familiar examina las dinamicas internas de las familias,
incluyendo roles, relaciones y el apoyo proporcionado a las personas con
discapacidad. Finalmente, la categoria de interaccion social explora las relaciones
y la comunicacién entre las personas con discapacidad y otros miembros de la
comunidad, destacando cémo estas interacciones influyen en su percepcién
corporal y bienestar general. Este enfoque sistematico y detallado del anélisis
cualitativo no solo permiti6 una comprension profunda de las experiencias de los
participantes, sino que también proporciond una base soélida para desarrollar
recomendaciones y estrategias de intervencion que puedan mejorar la calidad de

vida de las personas con discapacidad y sus familias.
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IV. PERCEPCION DE LA CORPORALIDAD Y DINAMICAS FAMILIARES EN
PERSONAS CON DISCAPACIDAD.

En el siguiente apartado se presentan los resultados obtenidos a partir del analisis
de las entrevistas realizadas. Este apartado se estructura en varias secciones que
abordan de manera detallada y comprensiva los hallazgos mas significativos de la
investigacién. Se analizan en detalle las categorias principales identificadas durante
el estudio: corporalidad, estigmatizacion, estructura familiar e interaccion social.
Estos resultados son fundamentales para comprender las dindmicas que afectan la
percepcion del cuerpo y el bienestar de las personas con discapacidad, y

representan el nucleo de la investigacion.

Sin embargo, no solo presenta los resultados, sino que también los contextualiza
dentro del marco de la investigacion, guiando a los lectores hacia una comprensién
mas profunda de como las relaciones familiares impactan en la construcciéon y
percepcion corporal de las personas con discapacidad. Este enfoque proporciona
una base para futuras discusiones y analisis, enriqueciendo la comprension del

fendmeno estudiado.
A. Experiencia y corporalidad.

Los resultados de las entrevistas realizadas tanto a personas con discapacidad
como a sus familiares revelan que las dinamicas dentro de la estructura familiar
juegan un papel crucial en la percepcion del cuerpo. Los familiares, al ser los
primeros agentes de socializacion, contribuyen significativamente a la construccion
de la imagen corporal y la auto-percepcion de las personas con discapacidad. De
acuerdo con Bourdieu (1984), el cuerpo es una estructura perceptiva de la
internalizacion de las estructuras sociales. Esta internalizacion se manifiesta en
coémo las personas con discapacidad y sus familias interpretan y manejan las

diferencias corporales dentro del contexto social.

Las narrativas de los entrevistados muestran que las interacciones familiares,
incluyendo el comportamiento social, las practicas sensoriales, la expresion

emocional, el cuidado y los movimientos corporales, pueden tanto reforzar como
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desafiar los estigmas asociados a la discapacidad, influenciando la manera en que
estos individuos perciben y experimentan sus cuerpos. Ademas, los relatos indican
que la aceptacion y el apoyo familiar son fundamentales para el desarrollo de una
imagen corporal positiva. Como sefiala Goffman (1963), el estigma puede ser
mitigado por las relaciones cercanas que proporcionan un sentido de pertenencia y
aceptacion, lo que es evidente en los testimonios de las personas con discapacidad

y sus familias.

El comportamiento social de esta poblacion esta influenciado por dos factores clave:
la participacion social y la inseguridad. La participacion en actividades sociales,
tareas y roles permite a las personas con discapacidad integrarse y sentirse parte
de la comunidad. Sin embargo, dentro de esta dimension, muchas personas con
discapacidad experimentan rechazo y exclusion en diversos ambitos como el laboral
y educativo. A pesar de esto, reconocen que el apoyo familiar es una fuente crucial
de seguridad y valoracion personal. Como uno de los entrevistados comenté:
"Soy muy timida y no hablo con nadie. Si socializo, es porque alguien se me acercé
primero. Suelo contestar las preguntas que me hacen, pero la conversacién no va
mas alla. No ha sido una conversacion profunda, solo lo basico, como cuando hablo
con alguien normalmente. Y ya.” (Ana, 18, autismo grado 2).
Este testimonio refleja como la falta de interaccion social puede limitar las
oportunidades de integracion, reforzando la timidez y la inseguridad. Otro
entrevistado expreso:
"No sé, lo que si es que cuando alguien me ve, o sea, siento que me estan mirando.
Se siente raro. Incémodo, [pero] ni modo a soportar..." (Alfredo, 24, autismo grado
3).
Este sentimiento de incomodidad al ser observado también evidencia como el
rechazo social puede influir en la percepcion corporal. Por otro lado, la inseguridad
social puede llevar al aislamiento, afectando negativamente la percepcion que las
personas con discapacidad tienen de sus propios cuerpos. Esta inseguridad,
exacerbada por la falta de inclusion y reconocimiento social, contribuye al desarrollo

de una autoimagen negativa y a la disminucién de la autoestima.
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Las practicas sensoriales, que incluyen la vestimenta, el contacto fisico, las texturas
y olores, y los estilos musicales, estan intrinsecamente ligadas al comportamiento
social. La forma de vestir, por ejemplo, puede influir significativamente en la
percepcion de uno mismo y en cémo los demas perciben a la persona con
discapacidad. De acuerdo con Goffman (1963), la presentacion de uno mismo en la
vida cotidiana es crucial para la interaccion social y la percepcion que otros tienen
de uno. En este contexto, la vestimenta se convierte en una herramienta para la
construccion de identidad y la gestién de impresiones. También, la rutina de
actividades cotidianas es una propiedad fundamental de la corporalidad que incluye
la alimentacion, el cuidado y los movimientos corporales. Una alimentacion
adecuada es vital para la salud fisica y emocional, mientras que el cuidado corporal,
incluyendo la higiene y el ejercicio, es esencial para una percepcion positiva del
cuerpo. Le Breton (2018) destaca la importancia de las practicas de autocuidado
como formas de auto-disciplina y control sobre el propio cuerpo, lo cual es
particularmente relevante para las personas con discapacidad.

"Siempre, desde que tiene cinco anos, la he llevado a hacer deporte. Aja. Y ella

aprendié taekwondo. Aja. A mi no me lo puede creer él, el paido, que me dice, ;no?

Dice, es coordinacion, es memoria, es disciplina, es actitudes..." (Martha, 46, madre
de Ana)

Este testimonio resalta como el deporte y la actividad fisica pueden contribuir al
desarrollo de habilidades motoras y cognitivas, asi como a la disciplina y la
autoeficacia. La expresion emocional es un componente fundamental de la
corporalidad, influenciada tanto por el apoyo emocional como por los eventos
traumaticos. De acuerdo con Niedbalski (2021) los eventos traumaticos pueden
afectar negativamente la percepcién del propio cuerpo. Un entrevistado expreso:
"Hubo un cambio cuando me dijeron que tenia TDA y que tenia otros... Que iban a
ver si tenia algun otro trastorno, asi me dijeron. Entonces ahi si ya hubo un cambio
porque la doctora me explicé que habia que... Que... Como empezar de nuevo con
él de cero. Asi... Lo llevé al hospital Juan Enrique Navarro, al psiquiatrico. Y ahi me

dijeron que tenia que llevarlo al bafio, bafiarlo, que se iba a lavar los dientes que
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fueran con él. Para comer. O sea que tenia que empezar de cero. Yo asi... Asi me
explicaron ahi. Entonces este... Igual las tareas. Le busqué otra escuela. Va... No
va a una escuela pues publica, sino va a una privada pero cristiana. Entonces ahi
como que la atencioén es personalizada. O sea ahi si este... Si no sabe hacer algo,
le explican, le dan copias. O sea como que trabajan diferentes métodos para que él
aprenda. Y si he visto esa mejoria”.....(José, 27, cuidador de Pedro)
El cuidado personal y los movimientos corporales de las personas con discapacidad,
incluyendo la higiene, las actividades fisicas y otras practicas relacionadas,
desempefan un papel crucial en su bienestar y autopercepcion. Estas practicas no
solo les ayudan a sentirse mas comodos y seguros consigo mismos, sino que
también reflejan y refuerzan su sentido de identidad. De acuerdo con Marti et al.
(2023), mantener una rutina de cuidado personal adecuada permite a las personas
con discapacidad experimentar una mayor autonomia y dignidad. Actividades como
el aseo diario, el ejercicio fisico adaptado y otras formas de autocuidado son
fundamentales para su salud fisica y emocional. Estas actividades no solo mejoran
su calidad de vida, sino que también les proporcionan una mayor sensacion de

control y empoderamiento sobre sus cuerpos y sus vidas.

Un ultimo testimonio subraya la importancia del apoyo fisico y emocional en

momentos de crisis:

“Las crisis de autismo son diversas, de tal manera que no siempre puede estar sola
porque hay que ayudarle a regresar a la normalidad después de una crisis, porque
puede ser leve o puede ser severa. Cuando es una crisis ligera, pues empieza ella
conscientemente a respirar, a tratar de bajar lo que haya sucedido, el susto, el
estrés, la ansiedad, de lo que se haya tratado en la crisis. Pero cuando viene una
crisis fuerte, si requiere de un apoyo, de un abrazo, de decirle aqui estoy, hay que
apretar fuerte, para que ellos sientan la seguridad. Al sentir ese contacto conmigo,
con la tia o la prima, porque no cualquiera en este caso puede tocarlos, abrazarlos
mucho menos, entonces si requiere que haya alguien presente en ese momento. Si
es autosuficiente, se bana, entra al bafo, hace sus cosas sola, por si hay algo,

porque también padece epilepsia, entonces si hace sus cosas por ella sola, pero
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francamente si requiere de un apoyo en cualquier momento”... (Martha, 46, madre
de Ana)
En resumen, las practicas sensoriales y el cuidado corporal son esenciales para la
autopercepcion y el bienestar de las personas con discapacidad. Estas practicas no
solo les ayudan a mantener una buena salud fisica y emocional, sino que también
les proporcionan un sentido de control y dignidad, permitiéndoles interactuar de

manera mas efectiva con su entorno social y reforzando su identidad personal.
Figura No. 1
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B. Interaccién social y dinamicas familiares

La interaccién social, que abarca las relaciones y la comunicacion entre las
personas con discapacidad y otros miembros de la comunidad, es fundamental para
entender su percepcidn corporal y bienestar general. Este proceso es esencial para
el desarrollo humano, pues permite a los individuos formar su identidad y
autopercepcion a través de experiencias compartidas y relaciones interpersonales.
Goffman (1963) sostiene que la interaccion social es un proceso dinamico en el que
los individuos presentan y manejan sus identidades en diversos contextos. Para las
personas con discapacidad, este manejo de identidad es crucial, ya que deben

navegar por estigmas y percepciones sociales negativas asociadas a su condicion.

Las relaciones sociales y la calidad de estas interacciones influyen
significativamente en la autoestima y el bienestar emocional de las personas con
discapacidad. Segun Mead (1934), el concepto de si mismo se desarrolla a través
de la interaccion con los demas y la internalizacién de expectativas sociales. Por lo
tanto, las experiencias de inclusion o exclusion social juegan un rol esencial en la

formacion de la autoimagen de las personas con discapacidad.

Las entrevistas realizadas muestran que las relaciones familiares son un factor
importante en la vida de las personas con discapacidad. Crear un entorno seguro y
de apoyo en el hogar es esencial para el bienestar emocional. Las expectativas
familiares respecto a la persona con discapacidad también influyen en su
percepcion de si misma y en su desarrollo personal (Niedbalski, 2021). El apoyo
emocional y la disponibilidad de los familiares refuerzan la confianza y la seguridad
en estos individuos. Por ejemplo, algunos entrevistados mencionaron:
"... ella no tiene hermanos. Unicamente tiene dos primos. No vivimos con su papa.
Los primos ya tienen trabajos estables, lo que limita la convivencia. Uno de ellos
trabaja de lunes a sabado, por lo que no hay mucha comunicacién, a menos que
surja una necesidad especifica. Sin embargo, todos en la familia estan disponibles
para brindar apoyo cuando se necesita. Somos pocos en la familia, pero cuando lo

requiero, ahi estan..." (José, 27, cuidador de Pedro)

39



"A veces, cuando alguien esta enojado, todos tenemos derecho a enojarnos y tener
momentos dificiles. Sin embargo, dentro del entorno familiar, también existe
discriminacion, rechazo y falta de aceptacion. Por ello, trato de limitar el tiempo que
mi hija pasa con ellos. Trato de estar presente y fomentar su independencia. Quiero
que sea un ser humano que pueda contribuir a su manera, pero también le explico
que no puede depender mucho de toda la familia. Es triste y lamentable que haya
estas dinamicas dentro de casa, pero es la realidad”... (Martha, 46, madre de Ana)

Estos testimonios reflejan como las relaciones familiares y la disponibilidad de
apoyo afectan la interaccion social de las personas con discapacidad. La calidad de
estas relaciones influye directamente en su percepciéon de si mismos y en su
bienestar emocional. La discriminacion y el rechazo dentro del entorno familiar
pueden tener efectos negativos significativos, mientras que el apoyo y la aceptacion

pueden fortalecer la autoestima y la independencia.

En el ambito laboral, las relaciones también juegan un papel crucial. Sin embargo,
los entrevistados mencionan que a menudo enfrentan discriminacion y
estigmatizacion en su entorno de trabajo. La exclusién y los tratos desiguales
pueden llevar al aislamiento social y privarles de oportunidades para interactuar y
colaborar con sus companeros de trabajo. A pesar de estos desafios, tener un
empleo puede proporcionar a las personas con discapacidad una mayor
independencia y un sentido de logro personal. Un entrevistado comenté:
"Trabajar para él es un problema real, como lo veo con mi sobrino que trabaja para
el gobierno. Tiene a su cargo a ocho personas, de las cuales dos son autistas. Me
cuenta que ellos son relegados, practicamente se les dice que se sienten y esperen
a que los demas hagan el trabajo. Les asignan tareas menores y no se les involucra
en el equipo. Esto refleja una inclusién que, en realidad, no lo es"...(Maria, 65,

madre de Carlos)

El manejo de la informacién sobre la discapacidad y su comunicacién puede influir
significativamente en las interacciones sociales. Segun Niedbalski (2021), la falta

de control sobre como se presenta esta informacion puede llevar a la discriminacion.
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"Todo eso lo platicamos con la psicéloga y la psiquiatra. Ellos explicaron su situacion
y la necesidad de que él también aporte para mejorar. El esté consciente de su
problema y se siente mejor al participar en sus citas médicas. Aunque es un proceso,

veo que esta mejorando."... (Josefina, 25, esposa de Alfredo)
La autonomia social es esencial para que las personas con discapacidad se sientan
utiles y alcancen la autosuficiencia econdmica. Sentirse valorado es crucial para la
autoestima y promueve un sentido de pertenencia y respeto en su entorno. La
independencia economica permite a las personas con discapacidad tomar
decisiones y participar activamente en la vida cotidiana. La distribucién equitativa
de roles dentro de la familia y la comunidad es fundamental para la inclusion,
fomentando un ambiente donde todos los miembros se sienten valorados y
respetados.

"Debido a su padecimiento y al medicamento, solo sale a hacer mandados y se

cansa rapidamente. Es muy sociable y conocido en el vecindario, y me ayuda en el

negocio cuando puede. Aunque su participacion es limitada, es importante para él

sentirse involucrado.." (Josefina, 25, esposa de Alfredo)
Las relaciones con amigos también son cruciales para el apoyo emocional y las
oportunidades recreativas. La participacion en actividades recreativas con amigos
ayuda a aliviar el estrés y fortalece los lazos sociales, creando un sentido de
comunidad. Sin embargo, se observa que las personas con discapacidad a menudo
no interactuan con personas fuera de su contexto familiar.

"No es que no le hable a nadie, pero tiene dificultades para interactuar. Por ejemplo,

le cuesta mucho dar la mano y suele recibir risas o miradas cuando intenta

socializar. Esto hace que sea dificil para ella superar esas barreras”... (Martha, 46,

madre de Ana)
Estos resultados subrayan la importancia de la inclusién y el apoyo en las
interacciones sociales de las personas con discapacidad, tanto en el entorno familiar
como en el laboral y social. La calidad de estas interacciones es determinante para

su autoestima y bienestar general.
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Figura No. 2
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C. Dinamicas y estrategias familiares.

Las relaciones familiares forman el nucleo de la estructura familiar y comprenden
elementos clave como la responsabilidad compartida dentro del hogar. La
distribucion equitativa de las responsabilidades fortalece el sentido de colaboracién
y pertenencia entre los miembros de la familia. Como sefala Niedbalski (2021), la
estructura familiar debe funcionar donde todos los miembros asumen roles y
responsabilidades que contribuyen al equilibrio y estabilidad del hogar. Una
comunicacion abierta y efectiva es fundamental para resolver conflictos y fortalecer
los lazos familiares. La capacidad de expresar pensamientos, sentimientos y
preocupaciones de manera clara y respetuosa permite a los miembros de la familia
abordar y solucionar problemas de manera constructiva, previniendo malentendidos

y fomentando un ambiente de confianza y comprension (Goffman, 2001).

El apoyo emocional entre los miembros de la familia juega un rol crucial en la
construccion de una red de seguridad y confianza. Este apoyo se manifiesta a través
de la empatia, el consuelo y la disposicién para escuchar y ayudar en momentos de
necesidad. Al contar con el respaldo emocional de sus seres queridos, los miembros
de la familia se sienten mas seguros y valorados. Segun Bowlby (1969), el apego
emocional y el apoyo familiar refuerzan la confianza y la seguridad dentro del hogar,
creando un entorno en el que cada individuo puede crecer y prosperar, sabiendo
que tiene un refugio seguro y amoroso al cual recurrir. En este sentido algunos
entrevistados comentaron:

“Yo fui muy, muy apegado a mi papé. Eramos como mejores amigos. Siempre

estabamos juntos desde que era nifio. Cuando creci y estuve en la universidad, mi

enfermedad empeord y me apegué atn mas a mi papa, quien me acompafaba a

trabajar. Vendiamos casas y terrenos juntos. La enfermedad hizo que nuestra

relacion se fortaleciera aun mas”...(Alfredo, 24, autismo grado 3)

“Si, peleamos y discutimos de vez en cuando, principalmente por la diferencia de
edad y los horarios de estudio. No pasamos mucho tiempo juntos, pero creo que
nos llevamos bien. Aunque hay diferencias, siento que nos entendemos.” (Pedro,

18, esquizofrenia)
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Los roles dentro de la familia desempefian un papel crucial en la distribucion de
responsabilidades y tareas, impactando significativamente en la autonomia y
desarrollo personal de sus miembros. Asignar roles y responsabilidades de manera
equitativa no solo promueve la integracién familiar, sino que también fomenta el
crecimiento individual. Segun Bourdieu (1984), la participacién en las tareas del
hogar refuerza el sentido de pertenencia y contribucion dentro del grupo familiar,
fortaleciendo los lazos afectivos y la cohesién familiar. Un entrevistado comenté:
“Nuestra casa es pequefia y a veces no tengo tiempo para limpiar todo. Me encargo
de varias tareas, como lavar el bario, tender la cama y limpiar los muebles de la
cocina. Lo hago para aportar y sentirme util, ayudando a mantener un entorno
higiénico”..(Ana, 18, autismo grado 2)
La autonomia social de las personas con discapacidad se fortalece mediante el
apoyo familiar y la distribucion de roles, facilitando asi su independencia y
autoeficacia. Las expectativas personales y familiares actuian como motivadores
importantes para alcanzar metas. La independencia econdémica se posiciona como
un objetivo fundamental para muchos individuos con discapacidad, y el respaldo
familiar es esencial en este proceso (Niedbalski, 2021).
"Mi familia siempre ha creido en mi y en mis capacidades, lo que ha sido un gran
motivador para alcanzar mis metas. Las expectativas que hemos tenido, tanto yo

como ellos, han sido fundamentales en mi vida. Su respaldo me ha permitido superar

muchos desafios y avanzar hacia la independencia.”,..(Pedro, 18 esquizofrenia)

La capacidad de una familia para adaptarse a las necesidades y cambios es
fundamental para establecer un entorno de apoyo efectivo. Crear un ambiente
seguro y de apoyo en el hogar juega un papel crucial en el bienestar emocional de
sus miembros. La falta de adaptacion y apoyo puede desencadenar la
desintegracién familiar, afectando negativamente a todos sus integrantes. Como
destaca Ruiz-Hernandez (2019), la adaptacion familiar frente a situaciones dificiles
es crucial para mantener la cohesion y el bienestar del grupo.

"Cuando mi hijo fue diagnosticado con autismo, nuestra familia enfrenté enormes

desafios. Adaptarnos significé ajustar nuestras expectativas y aprender a ver el
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mundo desde su perspectiva. EI apoyo incondicional que nos dimos mutuamente
fortalecié nuestros lazos y ayudé a crear un ambiente seguro y de apoyo en casa.
Sin ese apoyo, temo que la desintegracion familiar habria sido inevitable. La
adaptacioén fue dificil, pero nos hizo mas fuertes como familia..." (Martha, 46, madre
de Ana)
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Figura No. 3
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D. Estigma de las personas con discapacidad

La discriminacion social contra personas con discapacidad es una manifestacion
central del estigma en nuestra sociedad contemporanea. Esta discriminacion se
manifiesta de diversas formas, exacerbando la exclusion de estas personas de
actividades sociales y comunitarias. Segun Link & Phelan (2001), el estigma social
se refleja en comentarios perjudiciales y actitudes despectivas, que marginan a las
personas con discapacidad, limitando su participacién activa en la vida social y
creando una sensacion general de inseguridad en entornos sociales. Esto se
observa en lo que comenté un entrevistado:
"Cuando fui a Liverpool y traté de pagar, la cajera me mird raro y no me queria
atender. Se burlé de mi, lo que me hizo sentir inferior. Mi familia vio lo que ocurrio,
hablé con la supervision y mostré mi condicion de discapacidad, y luego la cajera se
disculpd.”...(Alfredo, 24, autismo grado 3)
La estigmatizacién también impacta significativamente en la estructura familiar,
generando tensiones y conflictos internos. Segun Goffman (1963), el estigma no
solo afecta las relaciones entre los miembros de la familia, sino que también puede
deteriorar la comunicacion efectiva dentro del hogar. Las barreras creadas por el
estigma pueden intensificar la percepcion de marginacion o juicio, exacerbando los
desafios emocionales y sociales que enfrentan los individuos estigmatizados y sus
familias. Un entrevistado comenté:
"Cuando mi discapacidad se hizo mas evidente, noté como cambiaba la dinamica
en casa. Antes éramos una familia unida, pero todo se volvié tenso. Mis padres y
hermanos parecian incomodos, como si no supieran cémo tratarme. Comenzaron a
surgir pequefias discusiones por cosas que antes no eran problema. La
comunicacion se volvié superficial, como si estuviéramos evitando hablar de lo que
realmente importaba. Sentia que cada uno de nosotros estaba atrapado en su
propia version de la realidad, sin entenderse realmente. La estigmatizacion hizo que
nos apartaramos emocionalmente, como si yo fuera una carga para ellos. Fue duro
darme cuenta de que la discapacidad no solo afectaba mi vida, sino que también

transformaba nuestra familia de una manera inesperada..."(Carlos, 22, Trastorno de
bipolaridad)
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El manejo de la informacién sobre la discapacidad es crucial para la percepcién y el
tratamiento de las personas con discapacidad. De acuerdo con Grusec (2019), una
divulgacion inadecuada o negativa puede llevar a la internalizacion de roles
estereotipados y restrictivos, perpetuando practicas que limitan las oportunidades y
el desarrollo personal. EI manejo adecuado de esta informacion puede facilitar el
acceso a recursos y apoyos necesarios para una vida plena y auténoma. La
estigmatizacion también afecta la asignacion y percepcion de roles dentro de la
familia y la sociedad en general. Esta situacion impacta en la distribucion de
responsabilidades y tareas, limitando las oportunidades de participacion en
actividades sociales y comunitarias. La estigmatizacion puede llevar a que las
personas con discapacidad se sientan menos valoradas y utiles, exacerbando su
exclusion social. Un entrevistado comento:
" A veces, bafarse le cuesta mucho debido a su actividad motriz lenta y al efecto de
los medicamentos. Yo le ayudo a banarse porque le resulta dificil. Aunque hace
otras cosas solo, esta tarea en particular le cuesta mucho. Me dice que siente inutil
al no poder participar y hacer tareas por su cuenta, aunque le hago ver lo
contrario”...(Josefina, 25, esposa de Alfredo)
Desde una perspectiva socioldgica, la estigmatizacion forma un entramado
complejo que entrelaza la discriminacion social y familiar, asi como el aislamiento y
el control de roles. Este ciclo perpetua la exclusiéon y el sufrimiento, afectando
profundamente a las personas con discapacidad y a sus familias. Los relatos
personales reflejan estos desafios y subrayan la urgencia de abordar la
estigmatizacion de manera comprensiva y compasiva en todos los ambitos de la

vida social y familiar.

En conclusién, los testimonios revelan la profunda influencia de la estigmatizacion
en la vida de las personas con discapacidad. Este fendbmeno no solo afecta su
autoestima y percepcidon de si mismos, sino que también tiene un impacto

significativo en sus relaciones familiares y sociales.
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Figura No. 4
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CONCLUSIONES

Uno de los hallazgos en el transcurso de esta investigacion es la relevancia del
papel de la familia en como los individuos internalizan su condicion de discapacidad,
que funge como la primera institucion social. Las dinamicas familiares, incluyendo
comportamientos, actitudes y cuidados, desempefian un papel esencial en la
formacién de la percepcion corporal de los miembros con discapacidad. Aspectos
como la eleccion de vestimenta, la participacién en deportes y la ensefianza de
habilidades y cursos especificos, junto con las influencias culturales a las que estan
expuestas las personas con discapacidad, configuran tanto su identidad como su

autopercepcion.

Los testimonios de los individuos entrevistados resaltan la importancia de la familia
en este proceso de configuracién de identidad. La familia no solo proporciona el
entorno inicial de socializacion, sino que también contribuye significativamente a la
construccion social del cuerpo de las personas con discapacidad. Las relaciones
familiares, con sus dinamicas de apoyo y cuidado, son fundamentales para que los
individuos con discapacidad desarrollen una autopercepcién positiva y se integren

adecuadamente en la sociedad.

Aunque la discapacidad se percibe comunmente como una forma de opresion
impuesta por las estructuras sociales, un hallazgo significativo de este estudio es
que el cuerpo de las personas con discapacidad juega un papel crucial en la
configuracién de su autopercepcion. Este hallazgo subraya como la experiencia
corporal influye en la construccion de la identidad, mas alla de las limitaciones y
barreras sociales. En este contexto, la discapacidad no solo es una condicion fisica
o mental, sino también una construccion social que refleja y reproduce relaciones

de poder y desigualdad.

El cuerpo, en su diversidad, juega un papel crucial en la configuracion de la
identidad y la percepcién de uno mismo. La experiencia de la discapacidad no es
solo una cuestion de limitaciones fisicas o cognitivas, sino también de como estas

diferencias son interpretadas y tratadas por la sociedad. La manera en que una
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persona con discapacidad se ve a si misma y es vista por los demas esta
profundamente influenciada por las normas y valores culturales que determinan qué
cuerpos son considerados "normales" y cuales no. En este sentido, el cuerpo no
solo es un objeto pasivo que sufre la opresion social, sino también un agente activo

que genera significados y desafios a las construcciones sociales establecidas.

Ademas, el papel de la familia en la dinamica de la discapacidad es fundamental.
Las familias desarrollan diversas estrategias para manejar la discapacidad de uno
de sus miembros, las cuales pueden incluir tanto la revelaciéon como la ocultacién
de dicha condicion. Estas estrategias son respuestas a las presiones y expectativas
sociales, y varian segun el contexto cultural, econémico y social en el que la familia
se encuentra. Por un lado, algunas familias pueden optar por visibilizar la
discapacidad, buscando apoyo y reconocimiento social, y desafiando asi las normas
que perpetuan la exclusion. Por otro lado, las familias pueden optar por ocultar la
discapacidad, intentando proteger al individuo de posibles estigmatizaciones y
discriminaciones, pero a menudo reforzando asi las barreras y prejuicios existentes.
En resumen, la familia emerge como un agente crucial en la mediacion de la
identidad y la percepcion corporal de las personas con discapacidad, influenciando
cémo estos individuos se ven a si mismos y coémo interactuan con el mundo que los

rodea.
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ANEXOS.
ANEXO A. GUIA DE ENTREVISTA (PERSONAS CON DISCAPACIDAD)

iBuenos dias/tardes! Mi nombre es Ismael Montiel Hernandez y actualmente estoy
en el ultimo trimestre de mi licenciatura en Sociologia de la UAM-X. Me encuentro
inmerso en una investigacion sobre el papel crucial que desempefian las relaciones
familiares en la formacién y construccion de la percepcion corporea de las personas
con discapacidad. Mi objetivo es comprender como estas relaciones influyen en la
manera en que las personas con discapacidad se perciben a si mismas. Como parte
de este estudio, me comprometo a mantener la confidencialidad absoluta de la
informacion proporcionada y utilizarla exclusivamente para fines académicos. Su
participacidén en esta investigacién es sumamente valiosa y me encantaria tener la

oportunidad de hacerle algunas preguntas al respecto.
I. Estructura familiar
A. Convivencia

e Comportamiento de la familia (Actitudes, relaciones) Me gustaria
empezar por conocer un poco sobre tu familia. ; Con quién vives? Dentro de
tu casa, cuando interactuas o convives con tu familia. ; Como se comportan
contigo? ¢ Te sobreprotegen, estan al pendiente de ti? ;Crees que te tratan

de alguna forma especial?

e Composicion familiar (Familia nuclear, familia lejana); Solo vives con
ellos? ¢ Tienes mas familia como hermanos, primos, tios, abuelos? ¢ Tienes

familia con la que casi no convives o no ves? ¢ Por qué no convives con ellos?

e Convivencia (Conflictos y/o puntos de discusién) ; Tu como te llevas con
ellos?;Como es la convivencia dentro tu casa? Notas que hay conflictos,
problemas o todo esta tranquilo ¢ Con quién te llevas mejor en tu casa? ¢ Por
qué crees que te llevas mejor con esa persona? / ¢Si pasa algo a quien le

tienes mas confianza?

e Actividades cotidianas (Actividades del hogar, limpieza, cocina);Quién

es el que normalmente se encarga de las tareas de la casa como la limpieza
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o cocinar? ;Por qué crees que esta persona se encarga de las actividades
de hogar?

e Actividades de los otros familiares ; Tus demas familiares que hacen? ;A

qgue se dedican?

e Participacion en las actividades de la casa ;Tu le ayudas a realizar
las tareas del hogar? ;En qué ayudas? ;Cuales son tus responsabilidades y

obligaciones?

e Descripcion de un dia en tu casa Desde que despiertas hasta que te

acuestas ;Como es un dia normal en tu casa?

e Gustos, tiempo libre (Musica, tipo de vestimenta, comida) ;Qué haces
en tu tiempo libre? ;Qué te gusta hacer para relajarte? ;Qué musica
escuchas? Y para vestirte ¢ tienes algun estilo en particular que te encante?
¢, Cudl es tu comida favorita? ;Qué crees que piensa tu familia sobre como

te vistes? ¢ Te dicen algo por la musica que escuchas? ; Qué te dicen?

e Movimientos corporales (caminata, ejercicio, bailar) ;Practicas algun
deporte? ¢ Te gusta caminar, salir a correr, bailar? ;Por qué te gusta/ no te

gusta?
B. Dinamica familiar

e Comunicacién entre la familia Cuando necesitas ayuda para hacer algo ya
sea en tu casa, en la escuela o simplemente para divertirte, A quién le pides

ayuda? ¢ Por qué le pides ayuda a esa persona?

e Relaciones afectivas Cuando te sientes estresado, cansado, sin animos de
hacer algo ¢A quién le cuentas como te sientes? ;Qué haces para sentirte

mejor? ¢ Qué te hace sentir?
Il. Interaccion social
A. Expresion sensorial

e Sensaciones (Olores, texturas, sonidos) ;Hay algun olor, sonido, textura,

qgue te recuerde a una situacién o te haga sentir relajado? ¢Cuales? Qué
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sensacioén te causa? / jHay algun olor, sonido o textura que no te guste o te

cause estrés? ;Cuales? Tal vez algun ruido de la calle que te desconcentre
Participacion social

Comportamientos y actitudes (Situaciones cémodas e incomodas)
¢, Qué sientes cuando hay una situacion incomoda en tu casa? ¢Cual es tu
sensacion? Tal vez, te pones nervioso, estas preocupado ¢Y cuando todo
esta calmado en tu casa? s, Coémo te sientes? ;Cual es tu sensacién? Tal vez

te sientes relajado, en paz contigo mismo
Comunicacion entre la familia ; A quién le cuentas cuando te sientes asi?

Contextos sociales (Amigos, familia, escuela) ;Hay algo que te gusta
hacer en familia o con amigos? Como salir a comer o ir al cine ;Como te
llevas con tus amigos? ¢ Hay cosas que te sacan de onda, cuando estas con

ellos? ¢ Qué es lo que te gusta o te incomoda cuando estas con ellos?

lll. Estigmatizaciéon

A.

Incorporacion del estigma

Control de la informaciéon Cuando sales a algun lugar como a una salida
familiar o con amigos ¢, Has notado que la gente te mire raro? ¢ Qué te dicen,

cémo actuan? ¢ Alguna situacion que quieras contarme?

Presentacion ante las personas Cuando conoces a alguien por primera vez
¢ Como te presentas? ;Le cuentas sobre tu condicion? ;Por qué? ;Te

preocupa su reaccion?

Trato con las personas ; Alguna vez has sentido que te tratan diferente por

cémo eres? s Por como te ven? ;Por qué sientes que te tratan diferente?

Autopercepcion ;Qué haces para sentirte bien contigo mismo/a? ; Como te
describirias? ;Como te ves en algunos afos? ;Cuales son tus planes?
Trabajar, independizarse, tener hijos / ¢ Te gustaria formar una familia? ¢, Vivir

solo (a)? ¢ Por que si te gustaria/ Por que no te gustaria?

Expectativas familiares
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e Autonomia Cuando estas en una reunion familiar y se menciona el tema de
la discapacidad ¢ Tu familia cdmo reacciona? ¢ Qué actitudes observas que

adoptan? Tal vez de miedo, evitan hablar del tema, se notan preocupados

e Expectativas ;Qué crees que espera tu familia de ti? ¢ Te han dicho algo?

¢ Cuales son los planes que tienen para ti?
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ANEXO B. GUIA DE ENTREVISTA (FAMILIARES)

iBuenos dias/tardes! Mi nombre es Ismael Montiel Hernandez y actualmente estoy
en el ultimo trimestre de mi licenciatura en Sociologia de la UAM-X. Me encuentro
inmerso en una investigacion sobre el papel crucial que desempefian las relaciones
familiares en la formacion y construccién de la percepcion corpérea de las personas
con discapacidad. Mi objetivo es comprender como estas relaciones influyen en la
manera en que las personas con discapacidad se perciben a si mismas. Como parte
de este estudio, me comprometo a mantener la confidencialidad absoluta de la
informacion proporcionada y utilizarla exclusivamente para fines académicos. Su
participacion en esta investigacion es sumamente valiosa y me encantaria tener la

oportunidad de hacerle algunas preguntas al respecto.
I. Estructura familiar
C. Convivencia

e Comportamiento de la familia (Actitudes, relaciones) Me gustaria
empezar por conocer un poco sobre su familia. ¢ Vive contigo? Dentro de tu
casa, cuando interactuas o convives con tu él/ella/ellx ; Como se comportan
contigo? ;Lo sobreprotegen, estan al pendiente de él/ella/ellx? ;Crees que

lo tratan de alguna forma especial?

e Composicién familiar (Familia nuclear, familia lejana); Solo vive contigo?
. Ellella/ellx, tienes mas familia como hermanos, primos, tios, abuelos?
¢ Tiene familia con la que casi no convive o no ve? ; Por qué no convive con

ellos?

e Convivencia (Conflictos y/o puntos de discusion) ;El/ella/ellx como se
lleva con los demas? ;Como es la convivencia dentro de su casa? Notas que
hay conflictos, problemas o todo esta tranquilo ¢Con quién se lleva mejor?
¢ Por qué crees que se lleva mejor con esa persona? / ¢ Si pasa algo a quien

le tiene mas confianza?

e Actividades cotidianas (Actividades del hogar, limpieza, cocina);Quién

es el que normalmente se encarga de las tareas de la casa como la limpieza
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o cocinar? ;Por qué crees que esta persona se encarga de las actividades
de hogar?

e Actividades de los otros familiares ;Los demas familiares que hacen? ;A

qgue se dedican?

e Participacién en las actividades de la casa ;El/ella/ellx ayuda a realizar
las tareas del hogar? ;En qué ayuda? ;Cuales son sus responsabilidades y

obligaciones?

e Descripcion de un dia en tu casa Desde que despierta hasta que te acuesta

¢, COmo es un dia normal en su casa?

e Gustos, tiempo libre (Musica, tipo de vestimenta, comida) ; Qué hace en
su tiempo libre? ; Qué le gusta hacer para relajarse? ; Qué musica escucha?
Y para vestirse ¢tiene algun estilo en particular que le encante? ¢ Cual es su
comida favorita? ¢ Qué crees que piensa tu familia sobre como se viste? Le

dicen algo por la musica que escucha? ;Qué le dicen?

e Movimientos corporales (caminata, ejercicio, bailar) ¢ Practica algun
deporte? ¢ Le gusta caminar, salir a correr, bailar? ;Por qué le gusta/no le

gusta?
D. Dinamica familiar

e Comunicacién entre la familia Cuando necesita ayuda para hacer algo ya
sea en su casa, en la escuela o simplemente para divertirte, ¢ A quién le pide

ayuda? ¢ Por qué le pide ayuda a esa persona?

e Relaciones afectivas Cuando te sientes estresado, cansado, sin animos de
hacer algo ;A quién le cuentas como se siente? ;Qué hace para sentirte

mejor? ¢ Qué le hace sentir?
Il. Interaccion social
B. Expresion sensorial

e Sensaciones (Olores, texturas, sonidos) ;Hay algun olor, sonido, textura,

qgue le recuerde a una situacién o le haga sentir relajado? ¢Cuales? ;Qué
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sensacioén le causa? / 4 Hay algun olor, sonido o textura que no le guste o le

cause estrés? ;Cuales? Tal vez algun ruido de la calle que le desconcentre
Participacion social

Comportamientos y actitudes (Situaciones cémodas e incomodas)
¢, Qué siente cuando hay una situacion incomoda en su casa? ¢ Cual es su
sensacion? Tal vez, se pone nervioso, esta preocupado ¢ Y cuando todo esta
calmado en su casa? ;Cdmo se siente? ;Cual es su sensacion? Tal vez se

sienta relajado, en paz contigo mismo
Comunicacion entre la familia ; A quién le cuenta cuando se siente asi?

Contextos sociales (Amigos, familia, escuela) ;Hay algo que le gusta
hacer en familia o con amigos? Como salir a comer o ir al cine §Cémo se
lleva con tus amigos? ¢Hay cosas que le sacan de onda, cuando estas con

ellos? ¢ Qué es lo que le gusta o le incomoda cuando esta con ellos?

lll. Estigmatizaciéon

B.

Incorporacion del estigma

Control de la informacién Cuando sale a algun lugar como a una salida
familiar o con amigos ¢Ha notado que la gente le mire raro? ;Qué le dicen,

cémo actua? ¢;Alguna situacion que quieras contarme?

Presentacion ante las personas Cuando conoce a alguien por primera vez
¢ Como se presenta? ;Le cuenta sobre su condicion? ¢;Por qué? ¢Te

preocupa su reaccion?

Trato con las personas ;Alguna vez ha sentido que le tratan diferente por

cémo es? ;Por cdmo lo ven? ; Por qué sientes que le tratan diferente?

Autopercepcion ;Qué hace para sentirse bien consigo mismo/a? ; Cémo lo

describirias? ¢ Como lo ves en algunos afios?

Expectativas familiares
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e Autonomia Cuando esta en una reunion familiar y se menciona el tema de
la discapacidad ¢ Tu familia cdmo reacciona? ¢ Qué actitudes observas que

adoptan? Tal vez de miedo, evitan hablar del tema, se notan preocupados

e Expectativas ;Qué crees que espera tu familia de ti? ¢ Te han dicho algo?

¢ Cuales son los planes que tienen para ti?
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