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Resumen

Se analizan las ocupaciones de los hijos e hijas que tienen un padre o madre con algun tipo
de discapacidad y se establecen relaciones entre las ocupaciones de los hijos y la condicion de su
padre. El estudio se justifica por la ausencia de mayor informacion en la literatura de Terapia
Ocupacional sobre este tema. Se utiliza un enfoque cualitativo de caracter Exploratorio, con una
tendencia Explicativa. La metodologia utilizada incorpord la realizacion de entrevistas a ocho
participantes. Los contenidos de dichas entrevistas fueron transcritos y posteriormente analizados
por los investigadores, quienes construyeron categorias para interpretar los hallazgos. Estas
categorias fueron principalmente basadas en un marco conceptual ocupacional. Los resultados
apuntan a que variadas ocupaciones son influidas por el factor discapacidad y que la realizacion de
ocupaciones en comun con los padres influye en la forma en que imaginan su futuro ocupacional
en los aspectos productivos y de la crianza; en la forma en que desarrollan sus relaciones
interpersonales y en la vision que tienen respecto de la discapacidad en tanto concepto y
problematica social.
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Abstract:
This paper analyses the occupations of children who have parents with disabilities and established
relations between the occupations of their children and the condition of their parents. The study is
justified in the absence of more detailed literature / information being available on the
occupational therapy subject. The qualitative approach was characterized by an exploratory nature
which provided guidance on the most effective way on how to approach the research. The
methodology included, conducting interviews with eight children with parents with disabilities.
The contents of these interviews were transcribed and then analyzed by the researchers who then
constructed categories to interpret the findings. These categories were primarily based on a
conceptual occupational framework. The results indicated that all occupations within the study
were influenced by the disability factor of the parents and that this parental influencing factor also
affected the way the children imagine their occupational future in the productive and parenting
areas. The child(s) life perceptions are directly influenced by both the disability of the parents as
well as the social interactions that a child with parents with disabilities would experience. This in
turn determines how themselves develop their interpersonal relationship and the view of disability
as a social construct.
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Introduccion

Este trabajo analiza, describe e interpreta las ocupaciones de un grupo de jévenes que son hijos
(as) de padres o madres con discapacidad, estableciendo relaciones entre las ocupaciones de los
hijos y la discapacidad de sus padres y como ésta ha influido en los relatos y significados que
desarrollan acerca de sus propias ocupaciones.

La investigacion en la cual se basa, corresponde al Seminario de Titulo “Hijos de Padres con
Discapacidad, descubriendo sus ocupaciones”, de Cabello, Hidalgo y Vésquez (1)

Los investigadores reconocen que entre los motivos que los llevaron a adentrarse en este tema
fue la experiencia comun de haber visto la pelicula “I am Sam” (2), que relata la historia de una
nifla que vive con su padre con discapacidad mental y que deja entrever la forma en que esta
experiencia impacta en el desarrollo de ella. Por lo que de alguna forma existia una idea previa de
que la discapacidad si impacta en la vida de los hijos, y que en muchos casos podria tener una
influencia negativa, menoscabando un desarrollo tipico y armonico.

Entre los motivos que justifican esta investigaciéon se encuentran: la dificultad para
encontrar informacion u otras publicaciones acerca de este tema; la necesidad de los terapeutas
ocupacionales de profundizar su mirada integral, incluyendo a la familia de las personas que se
atienden, y las derivaciones que este conocimiento pudiese tener en los tratamientos disefiados y
aplicados por los terapeutas ocupacionales.

Los autores perciben que no existe evidencia de que en las instituciones que brindan
atencion a personas con discapacidad existan programas o acciones que enfrenten la problematica
de los hijos cuyos padres presentan una discapacidad. Esta ausencia de un enfoque que integre a
los hijos y sus visiones de lo que ocurre con sus padres y el impacto que ésto produce en su
cotidianeidad, podria estar disminuyendo la potencia de la intervencion terapéutica, o dificultando
la prevencion de potenciales dificultades.

En este trabajo se utiliza la definicion de discapacidad de la Organizacion Mundial de la
Salud: “Toda restriccion o ausencia (debido a una deficiencia) de la capacidad de realizar una
actividad en la forma o dentro del margen que se considera normal para un ser humano™ (3)

La poblacion con discapacidad alcanza al 12.9%, con un 51% entre los 30 y 64 afos, (4)
rango etareo en el cual se conforma una familia y se vive el proceso de crianza de los hijos, lo que
indica que la experiencia familiar de contar con un padre con discapacidad estd presente en un
nimero considerable de hogares, afectando la cotidianeidad personal e influyendo en la sociedad
como un todo.

Uno de los supuestos de la Terapia Ocupacional es que la salud de las personas es influida
por las caracteristicas de las ocupaciones en las cuales participan. El conocimiento de las
ocupaciones en las cuales los hijos de padres con discapacidad se involucran entregard elementos
claves para la promocion de la salud en estas familias. Especificamente, las ocupaciones tendran
un impacto en la adecuacion social, desarrollo de habitos y desarrollo de la identidad (5) en los
hijos, a partir de probables desequilibrios en la forma en que estas ocupaciones se experimentan.
Finalmente, estas dificultades podrian constituirse en factores de riesgo en la salud de la familia y
en particular de los hijos.

Entre las variadas definiciones de ocupacién (Meyer (6), Willard (7), modelo canadiense
(8), Clark FA(9), Nelson (10) el equipo investigador optd por basarse en la definicion desarrollada
por David Nelson (10) (Nelson’) en la cual sefiala que ocupacion es “una relacion dinamica entre
una forma ocupacional, una persona con una estructura desarrollada uinica, con significados
subjetivos y propdsitos, y el consiguiente desemperio ocupacional”

En la vision de este autor la forma ocupacional es un conjunto de aspectos fisicos y
socioculturales que son externos a la persona, y que se presentan en un momento del devenir de
esta persona.



La persona, quien es la que se encuentra con esta forma ocupacional, se entiende como
poseedora de una estructura particular que reune unas habilidades y caracteristicas
sensoriomotoras, cognitivas y psicosociales. Esta estructura se comprende en continuo desarrollo y
cambio, por lo que se le llama estructura desarrollada.

Una vez producido el encuentro entre la forma ocupacional y la persona, se produce la
construccion de un significado, que comprende una interpretacion perceptiva, simbolica y afectiva
de esa forma ocupacional. (Si bien compartimos la distincion realizada en nuestro medio por el
Comité de Ciencia de la Ocupacion de la Escuela de Terapia Ocupacional de la Universidad de
Chile (11), en tanto distinguir significado de sentido, utilizaremos significado en un sentido
amplio. De esta forma no introducimos un cambio al modelo de Nelson.) Es en este momento que
esta persona puede desarrollar un proposito respecto de esa forma ocupacional, que es la
experiencia de querer un resultado y por tanto de hacer algo o actuar. Si se genera un propdsito, se
produce el desempeio ocupacional, que es el hacer de esa persona en el contexto de la forma
ocupacional.

La dindmica de este proceso tiene consecuencias tanto a nivel de la persona como de su
entorno. En este modelo se entiende que los efectos de un desempefio ocupacional ocurren como
resultado de un cambio en la forma ocupacional. Estos efectos ocurren tanto en la persona que ha
desempefiado la ocupacion, lo que se denomina adaptacion, como en el medio fisico y social, los
que se denominan impacto.

La Terapia Ocupacional como disciplina subscribe la idea de la salud de las personas es
influida por las caracteristicas de las ocupaciones en las cuales participan. El conocimiento de las
ocupaciones en las cuales los hijos de padres con discapacidad se involucran, puede aportar a la
promocion de la salud en estas familias. En este sentido, las ocupaciones tienen un impacto en la
adecuacion social, desarrollo de habitos y desarrollo de la identidad (5) en los hijos. Las
dificultades en el proceso de participacion en ocupaciones, podrian constituirse en factores de
riesgo en la salud de la familia y en particular de los hijos.

La necesidad de prestar atencion al entorno familiar, proviene de la concepcion del hombre
es un ser social, debido a que la mayor parte de su conducta se desarrolla en grupo y responde a
estimulos de caracter social. En este proceso de respuesta, las personas adquieren las
caracteristicas que reflejan el contexto socio-cultural en el que se desenvuelven. En esta linea la
familia es el contexto social mas inmediato de cualquier sujeto, y particularmente de los hijos. La
familia se constituye en un ente sociabilizador, generador de cultura y conocimientos de sus
integrantes. Es evidente entonces que la familia sufre un impacto cuando uno de sus integrantes
presenta una discapacidad.

Se ha definido el estrés familiar como un “estado de tension que surge en las familias
cuando el estado de equilibrio de éstas es alterado por sus transiciones a través del ciclo vital”
(12). La presencia de uno de los miembros de la familia con algin tipo de discapacidad podria
generar este estrés. No todas las familias reaccionaran igual, y Boss establece que esta condicion
estd influenciada por componentes externos e internos.

Dentro de los contextos externos se considera a la cultura en la cual la familia se ha
formado y vive, los ideales, las normas y valores. Por ejemplo, el contexto histérico como los
periodos de dictadura, catastrofes naturales, o el contexto econdmico.

En el contexto interno se considera la estructura de la familia, como lo son los roles
asignados y, los limites establecidos. Dentro de este contexto, el psicologico estd dado por la
percepcion del evento traumadtico, la cual altera el grado de movilizacién de los mecanismos de
defensa y de afrontamiento de la familia, que pueden ir, desde la negacién hasta la aceptacion de la
situacion estresante, y por tanto, muchas veces modifica el éxito o fracaso del proceso de solucion
de problemas utilizado. Por ultimo, el contexto valorico hace referencia al sistema de creencias y



valores utilizado por la familia para definir las situaciones conflictivas que le toca vivir, como por
ejemplo, el acercamiento a la religion.

El impacto que tiene una discapacidad dentro del funcionamiento familiar altera el curso
natural de las practicas cotidianas, representando un cambio en el ciclo vital de la familia y
constituyendo asi, una alteracion a la dindmica familiar. Este concepto de estrés familiar,
probablemente no sea vivenciado directamente por los hijos, cuando la discapacidad de uno de los
progenitores se ha establecido con anterioridad a su nacimiento.

En sintesis, la relevancia del presente trabajo recae en la importancia de describir e
interpretar la influencia del factor discapacidad paterna, en los hijos, como producto del
desempefio de determinadas formas ocupacionales, que estan dadas por el contexto particular que
rodea la presencia de un progenitor con discapacidad. Estos conocimientos podrian servir de base
para el desarrollo de estrategias preventivas para colaborar en el desarrollo adecuado de los hijos
de padres con discapacidad y sus familias.

Metodologia

Se utiliza un enfoque cualitativo de caracter Exploratorio, con una tendencia Explicativa
(13). En este sentido entrega “una descripcion detallada de situaciones, eventos, personas,
interacciones y comportamientos que son observables, incorporando lo que el participante dice,
sus experiencias, actitudes, creencias, pensamientos y reflexiones, tal y como son expresadas por
ellos mismos*““(14). Existe una relacion entre la perspectiva cualitativa y una vision sistémica en la
forma de entender a las personas. Ambos ven a la persona como un todo, y no por la reduccion de
sus partes, dando una importancia al contexto y las experiencias de las personas. La metodologia
cualitativa, como lo indica su propia denominacion, tiene como objetivo la descripcion de las
cualidades de un fenomeno. Genera un conocimiento que abarca una parte de la realidad. No se
trata de probar o de medir en qué grado una cierta cualidad se encuentra en un cierto
acontecimiento dado, sino de descubrir tantas cualidades como sea posible.

La eleccion de esta metodologia parecido la mas apropiada dada las complejidades del
fenomeno por estudiar y la novedad de su estudio en relacion al campo de la terapia ocupacional.

Se utiliza un Muestreo Intencionado y de Conveniencia, en donde los elementos a
investigar y sus factores fueron seleccionados con anterioridad, y la eleccion de la muestra se baso
en criterios practicos, de facilidad y conveniencia para el grupo investigador (13).

La herramienta de recoleccion de datos fue la entrevista individual semi-estructurada, que
permitio recoger el relato de vida de los participantes. Para su construccion se aplicd inicialmente
una entrevista exploratoria a una de las participantes, la cual fue transcrita y analizada, de manera
de utilizar la informacion para orientar las entrevistas subsecuentes.

Las etapas que se cumplieron fueron las siguientes:

1. Busqueda de casos: Se contactaron instituciones que brindan atencién a personas con
discapacidad y se seleccionaron personas que tuviesen hijos y presentaran una
discapacidad, con al menos dos afios de evolucion.

2. Seleccion de participantes: Se realiz6 una seleccion, bajo los siguientes parametros:

a. Hijo y/o Hija de padre con discapacidad.

b. Entre los 15y 25 afios. Se considero esta edad debido a la necesidad de contar con
relatos suficientemente ricos en informacion.

c. Los participantes debian firmar un consentimiento informado.

3. Realizacion de Entrevistas: Se utilizd6 una grabadora de audio para registrarlas
integramente.

4. Transcripcion completa de entrevistas



5. Anadlisis de las entrevistas: Se realizé una lectura y analisis inicial en forma independiente

por cada uno de los investigadores que realizaron las entrevistas. Posteriormente se
pusieron en comun las percepciones, comentarios y factores encontrados durante su lectura
y a partir de las experiencias personales de los entrevistadores durante la entrevista.
Estas conversaciones sirvieron de base para una interpretacion comun del grupo
investigador, integrado ademas por un terapeuta ocupacional y un trabajador social que
cumplia el doble rol de profesor guia y colaborador en el seminario de titulo que da origen
a este trabajo.

6. Creacion de cuatro categorias de andlisis: A partir del proceso anterior, se definieron
cuatro categorias que permitieran presentar la informacién generada a partir de las
entrevistas.

A continuacioén se describen algunas caracteristicas de los participantes en el estudio (ver

figura 1), modificadas de manera de salvaguardar el anonimato de los participantes.

e Natalia del7 afos, vive con su madre y 2 hermanos (19 y 15 afios); reside en la comuna de
Maipu. Su padre presentaba discapacidad de origen visual desde antes de que ella naciera.
Al momento de la entrevista, Natalia no vive con su padre, ya que sus padres se separaron
cuando ella tenia 15 afios.

e Maria de 20 afios, vive con su padre y madre, residen en la comuna de Nufioa. Su padre
presenta una discapacidad de origen fisico por secuela de poliomielitis, que presento
durante su infancia.

e Claudio de 20 afios, vive con su padre, madre y 2 hermanos (de 23 y 15 afios), en la
comuna de Maipl. Su padre presenta una amputacion unilateral de miembro superior,
desde antes del nacimiento de Claudio.

e Antonia de 22 afios, vive con su padre, madre y dos hermanos de 18 y 15 afios, en la
comuna de Maipl. Su padre presenta una amputacion bilateral de miembros superiores,
desde que Antonia tenia 13 afios.

e Ignacia tiene 18 afos, vive con su padre, madre y dos hermanos de 22 y 15 afios, en la
comuna de Maipl. Su padre presenta una amputacion bilateral de miembros superiores,
desde que Ignacia tenia 9 afios.

e Franco de 20 afios, vive con su padre, madre y hermano del8 afios, en la comuna de
Puente Alto. Su padre presenta una amputacion unilateral de miembro superior, desde antes
que Franco naciera.

e Elizabeth de 24 afios, vive sola, con residencia en la comuna de Las Condes. Su familia:
padre, madre y hermanas de 17 y 10 afios, se encuentran fuera de Chile hace 5 afios. Su
padre presenta secuelas de esclerosis multiple, desde que Elizabeth tenia 16 afios.

e Constanza, de 20 afios, vive con su madre y hermano, reside en la comuna de Las Condes.
Su madre presenta un diagndstico de esquizofrenia paranoide, con una primera crisis
cuando Constanza tenia 14 afios. La ultima crisis se habia presentado 4 afios antes de la
entrevista, y su mama estaba de regreso al hogar desde hacia 7 meses. Durante el periodo
critico Constanza. vivié con su hermano y padre. Sus padres se habian separado cuando
ella tenia 8 afios.

Figura N° 1
Participantes en el Estudio
Periodo vivido junto a

Participante Edad Discapacidad Madre/Padre Numero de progenitor con Comuna de
Hermanos discapacidad Residencia
Natalia 17 Visual Padre 2 15 afios Maipu
Maria 20 Fisica Padre 0 Toda su vida Nufioa




Claudio 20 Fisica Padre 2 Toda su vida Maipt
Antonia 22 Fisica Padre 2 9 afios Maipt
Ignacia 18 Fisica Padre 2 5 afios Maipu
Franco 20 Fisica Padre 1 Toda su vida Puente Alto
Elizabeth 24 Fisica Padre 2 7 afios Las Condes
Constanza 20 Psiquica Madre 1 4 afios Las Condes
Resultados

Debido a las caracteristicas de la metodologia cualitativa utilizada, los resultados se
presentan acompanados de interpretaciones explicativas, apoyadas por los relatos de los
participantes.

Las categorias creadas con el fin de presentar los hallazgos fueron cuatro: Ocupaciones del
cotidiano, Influencia histérica de la discapacidad de los padres en el desempefio ocupacional de los
hijos y de los integrantes de la familia, el Modelamiento ocupacional y la Vision de los hijos
respecto del concepto discapacidad y su impacto social.

e Ocupaciones del Cotidiano. Entendidas como aquellas ocupaciones que se desempefian en
el diario vivir en forma habitual.

En los relatos, los participantes describen que sus desempefios ocupacionales cotidianos
han sido influenciados por la discapacidad del progenitor, en varias de sus ocupaciones
cotidianas, tales como la alimentacion, el traslado, el esparcimiento, y en las ocupaciones
productivas.

Constanza, cuya madre presenta discapacidad psiquica, relata de la siguiente forma el
cambio que ocurri6 en el desempeio de sus ocupaciones cotidianas:

“...Es importante por ejemplo sentarnos a comer a la mesa, suena super ridiculo, es
algo tan chico, pero es que antes llegaba te servias la comida enojado porque llegabas
cansado veias el mugrerio en la casa cachai, yo por ejemplo con eso me colapsaba cocinaba
para mi, de hecho me servia y me llevaba la comida a la pieza y comia viendo television y
hoy dia no, hoy dia me gusta comer en la mesa...”

Constanza detalla en esta cita como su desempeio de la ocupacion de alimentacion
present6d un cambio en los momentos de crisis de su madre. El desempefio ocupacional de las
formas ocupacionales cotidianas cambia, porque la forma en si ha cambiado, debido a que los
actores expresan su propia estructura personal en ese momento y por tanto el significado
construido por la persona que desempenara potencialmente la ocupacion, es influida por esta
realidad.

En el desempefio ocupacional de alimentarse se observa que Constanza otorga un
significado afectivo de “enojo” ante la forma ocupacional de tener que preparar su comida en
un ambiente de “mugrerio”. Este significado desencadena la eleccion de un desempefio
especifico de esta forma ocupacional. “... de hecho me servia y me llevaba la comida a la
pieza y comia viendo television...” Constanza sefiala el cambio, producido una vez que vive
con su padre, cuando sehala “... hoy dia no, hoy dia me gusta comer en la mesa...”.
Conservando este desempefio ocupacional hasta su cotidianeidad actual.

El traslado, otra de las actividades cotidianas realizadas por los hijos en compaifia de sus
padres, produce una adaptacion en la estructura desarrollada de los hijos; Natalia, cuyo padre
presenta discapacidad visual, comenta:

“...De hecho el salir con él, andar en las micros, igual para nosotros era nervioso,
porque nosotros igual cuando éramos chicos teniamos que salir con él, igual nos poniamos
nerviosos, no sabiamos que hacer pero después nos fuimos acostumbrando y nos fue mas
facil...”




Se puede interpretar de esta cita, que las caracteristicas personales desarrolladas de
Natalia, cuando enfrent6 la forma ocupacional de viajar en micro con su padre, comprenden
una serie de habilidades, tanto cognitivas, sensoriomotoras y psicosociales. Los desempefios
que ella realizd inicialmente, le produjeron una adaptacion en sus estructuras personales, de
manera que ella puede percibir un cambio entre “ponerse nerviosa” y luego reconocer que con
el transcurso del tiempo y la experiencia su desempefio se hacia mas facil debido a la
disminucion del nerviosismo y la ansiedad, que provocaba en ella el enfrentarse a la forma
ocupacional del traslado en micro.

La presencia de discapacidad de uno de los padres genera cambios en las ocupaciones
de ocio y tiempo libre.

Constanza senala:

“...yo le pedia permiso a mi hermana y todos queriamos carretear pa desahogarnos,
era el juego del fosforito, mi hermana tenia tres fosforitos uno de ellos partido por la mitad y
el que sacaba el mas corto se debia quedar cuidando a la mamad, una vez me toco 3 semanas
sacar el fosforo mas corto, taba histérica, que era la forma de botar el estrés de hacer como
que aqui no pasa na y tener que quedarme con la vieja encerrd en mi pieza jugando
computador toda la noche...”

Enfrentados a la compleja forma ocupacional, que puede describirse, como salir de
fiesta en el contexto de una madre con una discapacidad, Constanza se involucra en una
segunda forma ocupacional relativa a la negociacién entre los hermanos para decidir quien
quedaria al cuidado de su madre por las noches, o en términos ocupacionales, para establecer
cual seria el propdsito a desarrollar, si la fiesta o el cuidado. Por tanto el desempeiio de la
ocupacion de salir de fiesta o “carrete” puede no realizarse por la preeminencia de la forma
ocupacional de cuidar a la madre. Desde otra perspectiva, en esta cita se aprecia como
Constanza construye un significado ante la forma ocupacional de salir de fiesta, el que aparece
como una forma de desahogo y escape de las preocupaciones que se presentaban en su hogar.

En el relato de Franco, encontramos otra forma del impacto personal del desempefio de
las formas ocupacionales en el contexto de la discapacidad paterna. Al preguntarle sobre las
actividades recreativas que realiza con su padre, sefiala:

“...8i, su partido, después hacemos asado, también hacemos sus paseos lejos
también jugamos contra otros clubes...”

Luego al indagar cual era el significado que atribuia a esta ocupacion con su padre,
refiere:

...Me da risa porque es pillo... con el muiion te lo empieza a poner en la boca y
empieza a pegarte cortitos... pero es bueno mi papd...”

“...Bien po, contento que a pesar de su mano, igual puede jugar...”

En este caso el desempeno de esta forma ocupacional impacta en Franco en tanto el
construye un significado de caracteristicas positivas respecto de la presencia de la deficiencia
fisica de su padre, que contribuye a una forma ocupacional particular.

Siguiendo con las ocupaciones del cotidiano, Elizabeth, quien tiene un padre con
Esclerosis Multiple Congénita sefiala:

“...en lo de los permisos me daba lata, por que por la edad en la que estds en 3°y 4° medio,
empiezas a salir mds te arreglas mds por que te gusta un gallo, tipico de las minas, entonces
que tu papd no te deje salir o que tenia que ir con un compaiiero que me iba a dejar y a
buscar, no podia hacer lo mismo que mis compaiieros y eso me daba demasiada lata...”

En este relato la participante refiere un significado emotivo de “lata”, por el hecho de
que el padre no la dejase realizar las formas ocupacionales de la manera en que a ella le
hubiese gustado. La influencia de la discapacidad en la forma ocupacional se hace presente en
el siguiente parrafo:



“...heee era complicado, mi papa se puso muy sobre protector, incluso me dejaba salir con
un solo compaiiero que era el que me tenia que ir a buscar y a dejar, y a tal hora, y se
empezo a preocupar mucho mds y se puso mds sensible, por que le venian los dolores y tu no
sabias y el andaba irritable y se peleaba con la gente que no debia ser...”

De esta manera, podemos interpretar que la forma del desempefio ocupacional del
padre ante las ocupaciones relacionadas con el cuidador de sus hijos, se afectaron por su
condicion, lo que a su vez impacta en las formas ocupacionales presentadas a Elizabeth y en su
estructura personal:

“... sip, de todas maneras, como que me atrasé en todo. Ponte mi primer beso fue a
los 18 aiios, mi primer pololo duro como 3 aiios, me atrasé en todo lo que iban mis
compaiieras, por permisos me volvi como mads introvertida...”

La condicion de discapacidad del padre también impacta en las formas
ocupacionales relacionadas con la ayuda del hijo al padre. En las que el desempefio, el
proposito y el significado resultan afectados. Esto se visualiza en el relato de Claudio:

“...No, pocas, a cortar la carne, destapar algun frasco, le ayudo a cortar la carne,
pero muchas veces me pide ayuda de flojo, yo me doy cuenta, uno conoce a los papas.

Entrevistador: ;Como te das cuenta?

Por las caras que pone, o porque muchas veces eso mismo que pide ayuda, lo ha
hecho solo antes. Ademas si le preparan carne, ésta es finita para que la corte él solo...”

Claudio declara que el ayuda a su padre, participando en ocupaciones comunes. Sin
embargo, ¢l aprovecha la oportunidad en la entrevista para expresar que su padre es capaz de
hacer la mayoria de las cosas, y por tanto cuestionando su cualidad de persona con
discapacidad. Por otra parte, se podria interpretar que Claudio asume un papel activo para
favorecer las capacidades del padre, dandose cuenta de las veces que ¢l pide ayuda, sin
realmente necesitarlo.

En sintesis, la discapacidad del padre influencia la estructura desarrollada de los hijos, a
través de la modificacion de las formas ocupacionales, los significados construidos y los
propositos, expresados en los desempenios ocupacionales cotidianos vividos en el contexto de
la discapacidad de sus progenitores.

e Influencia historica de la discapacidad de los padres en el desempeifio ocupacional de los
hijos y de los integrantes de la familia. Categoria que se utiliza para describir el antes y el
después de la presencia de la discapacidad, en la vida de los participantes.

Las formas de desempefio y las formas ocupaciones que se han identificado en la mayoria
de los participantes presentan un antes y un después de la discapacidad del progenitor. Los hijos
que tuvieron desde siempre a un padre con discapacidad, presentan una estructurada desarrollada
diferente a aquellos cuyos padres adquirieron la discapacidad posteriormente.

Maria, hija de un padre con discapacidad fisica expresa:

“...cuando viajamos, nos prepararnos nosotros y preparamos al resto... tenemos que
decir vamos a ir con una persona lisiada, por ejemplo con los aviones el primer asiento es mds
grande que los de atrds, con mi mama peleamos por ese asiento, por 2 asientos, pero tenemos
que luchar y tener cuidados por ejemplo al pedir un hotel, debe tener ascensor o si no en un
primer piso...”

Maria ve estas formas ocupacionales como normales en su vida. La ocupacion es ir de
viaje, las caracteristicas del hotel como el poseer ascensor y habitaciones en el primer piso,
constituyen la forma ocupacional de esta ocupacidon, como lo es también el viajar en un avidon
donde se requieren asientos amplios. Si bien estas son de alguna manera adaptaciones que son
necesarias para ese padre con discapacidad, su vision o significado, es de normalidad, porque asi



lo ha vivido siempre. Por tanto el ir de vacaciones en familia, aunque diferente en su forma,
persiste sin experimentar un cambio importante.

La vivencia y experiencia de esta forma ocupacional y otras mas, han influido en la
desarrollo de su estructura personal, principalmente en sus aspectos cognitivos y psicosociales,
generando una conciencia particular hacia las personas con discapacidad, otorgandole un
significado diferente a otras personas que no tienen la experiencia o vivencia con alguna persona
con discapacidad, reflejandose en otro de sus relatos:

“...en cuanto a lo de los estacionamientos o el supermercados distinto es, por que a mi
también me daba rabia, muchas veces iba yo manejando sin mi papa y le decia al guardia que
no podia ser, o veia alguien que se estaba estacionando y le decia yo no veo que tenga ningun
problema y le alegaba, de hecho me agarré varias veces con sefioras por lo mismo...

también me he dado cuenta que en Chile la cultura con las personas con discapacidad
no se respeta tanto, por ejemplo los estacionamientos para lisiados siempre estan llenos, por
ejemplo, o cosas asi...”

Maria menciona explicitamente que su vivencia con la discapacidad de su padre ha sido
mas bien algo que la ha “acompanado en la vida™:

“.la discapacidad de mi papad es como , bueno para mi desde que naci estd, o sea, no es
como algo que marcé mi vida, como una cosa que siempre me ha acompariado en la vida y para
mi no me complica no sé po ayudar a una persona que esta en silla de ruedas a cruzar la calle,
para mi no es como algo nuevo por que si tengo que hacerlo lo hago, bueno me acuerdo cuando
voy a misa y hay abuelitas que andan en silla de ruedas, me preocupo de correr las sillas para
mi es demasiado normal eso, como preocuparme, como que eso gente de afuera me lo dice, pero
siempre cuando voy a misa o cosas asi, me preocupo de donde se va a poner que no hayan sillas,
como de correrle las sillas, por que estoy acostumbrada ha hacerlo con mi papd ...”

Por otra parte, se encuentran los hijos que vivieron con sus padres antes que tuvieran una
discapacidad. En este caso, el tipo de discapacidad y caracteristicas especificas de la misma
parecen tener una gran importancia.

Constanza menciona como sus ocupaciones se ven estrechamente relacionadas con los
diferentes ciclos que cursa la enfermedad de su madre, lo que se observa en el siguiente relato:

“...todos los afios a Algarrobo arrendabamos la mismas casa todo, todo igual todos los
anos, hasta que mi mamad se enfermo, de hecho mi papa pagaba las vacaciones, él se fue y
seguia pagando las vacaciones independiente, pero mi mamad se enfermo y no tenia sentido irse
a Algarrobo, porque mi mama hacia todo, en el fondo no tenia vacaciones, mi mamad iba y se
dedicaba a atendernos, entonces después se enfermo y no tenia sentido... igual éramos chicos,
mi hermana manejaba, pero no era lo mismo...”

Se observa que la forma ocupacional de ir de vacaciones y por ende el desempefio
ocupacional de la hija y su familia tuvo un cambio importante y fue influenciada por un antes y un
después de la discapacidad de la madre.

Otras formas ocupacionales cotidianas, influenciadas por el antes y después de la
discapacidad, es la que se encuentra en los siguientes relatos de Constanza, cuya madre tiene una
discapacidad de origen psiquico:

“...El computador en la otra casa tenia su pieza, estaba la pieza del computador, ahora
ponemos el computador en el living para jugar con mi hermano, conectamos los computadores
y jugamos juntos y antes nadie estaba en el living, habiendo tele en el living, habiendo de todo,
nadie queria estar en el living, todos querian estar encerrados..”.

“... me daba lata ir, me daba lata llevar a mi mamda al dentista, mi papa me pasaba cien
lucas, entonces lo que yo hacia era ir a buscarla a la clinica tomaba un taxi, llegabamos al
dentista, la esperaba afuera y después tomabamos un taxiy la dejaba en la clinica y me iba para
mi casa...cuando mi mamd estuvo mejor, me iba en micro, me llevaba a mi mama en micro al



dentista, nos ibamos conversando, llegabamos antes pasabamos a tomarnos un café o un
helado comprabamos algo para comer, nos ibamos al dentista, yo entraba con ella a la consulta,
veia todo lo que le hacian, después nos ibamos a comer algo rico ... Pero cuando era una
obligacion, era horrible para mi era una lata, no queria hablar con ella. Cuando recién le pasd,
ella se estaba armando un rompecabeza, era hablar de la enfermedad, era escuchar todavia a
una persona enferma, era encontrar a la persona que tenia perdida hace 4 afios. Siempre he
dicho que mi mama enferma es mi mamad fisica, pero no es mi mamd, es un cuerpo poseido por
otro ente que yo no conozco que me odia que yo odio y que es horrible y mi mama sana es mi
mamd, con la que yo puedo conversar, que la abrazo, que la quiero, la adoro y todo, entonces
habia harta diferencia entre cuando ella estaba bien y cuando estaba mal...”

Este relato refleja por una parte el cambio que ocurre en la forma ocupacional del traslado,
en taxi o en metro, influido por la situacion de discapacidad. Pero por otra parte, y de manera
dramatica, refleja la diferencia en el significado afectivo que Constanza experimenta dependiendo
del momento de la enfermedad de su madre. En un caso es un sentimiento de agrado y en el otro
de rechazo y obligacién al momento de ejecutar el papel de cuidador de su madre.

Este es el tnico relato obtenido en esta muestra que coincide con una de las ideas previas
del grupo investigador, el cual se referia a que la discapacidad produciria un impacto negativo en
los hijos, por el hecho de la adopcion de un papel de cuidador de los padres.

El presentar socialmente a su padre a otras personas es una actividad cotidiana a la que se
ven expuestos los hijos. Esto comprende explicar a otros aspectos de su vida familiar, el tiempo
que su padre presenta una discapacidad o los motivos de la misma. De esta forma, una actividad
cotidiana comun y sencilla para la mayoria de las personas se constituye en una oportunidad para
reflexionar sobre el significado valérico de vivir con un padre con discapacidad, ya que las
respuestas que incorpore en su discurso constituiran una nueva experiencia interpretativa que
incluird sentidos personales de vergilienza, alegria y/o orgullo, lo que se ilustra con los siguientes
relatos.

Elizabeth senala lo siguiente:

“...en lo de los permisos me daba lata, por que por la edad en la que estas en 3°y 4°
medio, empiezas a salir mads te arreglas mas por que te gusta un gallo, tipico de las minas,
entonces que tu papd no te deje salir o que tenia que ir con un compaiiero que me iba a dejar y
a buscar, no podia hacer lo mismo que mis compaiieros y eso me daba demasiada lata...”

Maria senala en estas tres frases, el valor significativo y el sentimiento de orgullo al
presentar a su padre a los demads, en los siguientes relatos:

“...nunca fue como...ayy que lata que mi papad sea asi, nunca me lo plantié, a ver yo
siempre lo vivi asi... creo que alguna vez le he preguntado a mi mama ;qué paso?, el por qué
mi papd era asi, pero no se cual pudo haber sido esa respuesta. Pero nunca fue como ohh, que
lata que mi papa sea asi...”

“...obviamente uno llama mas la atencion, obvio...”

“... Ahora también lo veo como que es mi realidad y pucha bacan cachai, y pucha todo
el mundo que me conoce, lo mds cercanos saben que mi papda es el referente de mi vida...”

Natalia, por otra parte sefiala que:

“... como que a todos les da pena, pucha tu papda no ve, tu papa es cieguito. Me
molestaba que tuvieran pena de él, pero también habia gente que hasta el dia de hoy admira a
mi papa por todos los logros que ha tenido siendo que es discapacitado. Yo encuentro que mi
papda no es una persona que merezca lastima o cosas asi po...”

No obstante, existen otros dos relatos sobre la estructura desarrollada de los hijos al
momento de presentar a su padre con discapacidad. Este es el relato de Antonia y Constanza
respectivamente, la primera cuyo padre tiene una discapacidad fisica y la segunda cuya madre
tiene una discapacidad psiquica.
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“...No, nunca me ha dado vergiienza mi papd, yo siempre se los presento a todos mis
conocidos, y les cuento altiro lo que le pasé, asi que todos saben y nadie nos pregunta nada.”

“... hubo un tiempo que yo no queria llevar gente a la casa, mi pololo cuando fue dos o
tres veces a mi casa, eso que llevabamos 2 aiios pololeando, una vez entré porque me tenia que
ayudar a mover un mueble y la otra porque habia un asado.... yo tenia vergiienza de mi mamad,
esa es la palabra, de manera super fria, eso era, como que me daba pena que me tuvieran pena,
que dijeran pucha pobrecita la vida que le toco llevar. Por eso me daba vergiienza que
conocieran a mi mamd, que ella hiciera el ridiculo y en el fondo... a todos le importa lo que
digan los demas...”

Existen por otro lado, ocupaciones que se dejan de desempefiar por una mala experiencia
relacionada con la discapacidad de su madre, en este caso en particular, como lo es el “carretear”
(irse de fiesta). Constanza refiere ante esto lo siguiente:

“... hubo un tiempo que fumaba pitos, jalaba de repelente y tomaba mucho y corte esto
porque el psiquiatra una vez me dijo que por un pito quizds hoy dia no me pasaba nada, pero el
dia de maiiana si... porque hay un gen en mi que esta esperando saltar en el fondo y como
esperando desatar, como que me podia pasar, entonces yo corté todo eso, igual tomo, pero ya no
fumo marihuana ni por si acaso. Desde 4to medio que no fumo y na po. Lo otro que hacemos
es que mi mamd se le detono todo por unas pastillas para adelgazar entonces, yo con suerte
tomo paracetamol...”

“... he dejado de hacer las cosas negativas como carretear, yo creo que lo hacia para
resguardarme y hacer como aqui no pasa nada de demostrar que era una chiquilla feliz, ahora
no tengo la necesidad de salir a carretear, ahora voy a la casa de mi pololo a ver peliculas,
ademas se queda en mi casa, si...;va a mi casal, ya no es un ambiente tétrico esta casa nueva
tiene un ambiente super familiar...”

Se observa que Constanza ha sido la Unica hija, dentro de esta muestra, que ha optado por
no proponerse ciertas ocupaciones por la discapacidad de su madre. Otros relatos van en otra
direccion. Elizabeth refiere lo siguiente:

“... no me he limitado, porque creo que nosotros lo motivamos a él, a veces le exigimos
que lo haga por que sabemos que lo puede hacer, pero no, nunca yo me he limitado...”

En sintesis, los aspectos ocupacionales que mas cambian con la discapacidad de lo
progenitores y el contexto socio histdorico, son los significados que le otorga cada hijo a
determinadas ocupaciones, lo que esta influenciado por su propia estructura desarrollada, que es
unica y subjetiva, construida por sus experiencias junto a sus padres.

e Modelamiento del presente y futuro ocupacional de los hijos como consecuencia de la
discapacidad de los padres

Las relaciones y acontecimientos que existen dentro de la familia, influirian en la
formacion de los hijos y en su futuro. La mayoria de las ocupaciones que realizan en la actualidad
los participantes tienen un grado de influencia por la discapacidad del padre. Asimismo, esta
experiencia modela el como imaginan y ven su futuro ocupacional. Como lo refiere Nelson, el
“aprendizaje comprende el proceso de adaptacion y siempre es el resultado de una ocupacion”
(10). Algunos hijos, sefialan que la eleccion de su carrera, estd directamente influenciada por la
discapacidad del padre.

Antonia, hija de un padre con discapacidad fisica, sefiala lo siguiente:

“... Tengo la influencia de mi padre por los trabajos de hombre jejeje. El me enseiié
arreglar artefactos eléctricos, como lo son los enchufes, lamparas, etc... Por eso es que estudié
aeronave y trabaje 2 anios. Luego lo dejé cuando fui madre, pero quiero seguir trabajando en
trabajos de hombre, en trabajos de maestro de chasquilla, que es lo que me gusta...”

Por otra parte Constanza, hija de una madre con discapacidad psiquica, senala:
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“Entré a estudiar trabajo social para ayudarla... yo creia que iba a poder eso si, pero de
ahi, me di cuenta que no, me di cuenta que era imposible, no se puede intervenir a un familiar,
no tiene sentido”.

En ambos relatos, la eleccion de un estudio futuro esta influenciada por la discapacidad del
padre. Primeramente, Antonia refiere la necesidad de ayudar a su padre en los trabajos que ¢l no
podia realizar. Esas experiencias producen una adaptacion personal que cambia su estructura, lo
que parece afectar directamente la eleccion de su carrera profesional. Constanza, con la eleccion
de su carrera, tuvo en una primera instancia el deseo de ayudar a su madre. Al avanzar los afios de
su carrera, Trabajo Social, se dio cuenta en qué consistia y que no iba a poder ayudar a su madre
como ella deseaba, pero esta conciente que podrd ayudar a otras personas que presentan
situaciones parecidas a las de su madre.

Maria, hija de un padre con discapacidad fisica, agrega lo siguiente:

“. Por que siempre he tenido el suernio.. ahh porque hago obras sociales siempre,
entonces mi idea es estudiar una carrera y crear una fundacion, pero para crear una fundacion
tienes que ser ingeniero, ingeniero comercial, conseguirte plata, etc. ponte no era para ponerme
ha estudiar trabajo social, mucha gente me decia ahh, pero ponte a estudiar trabajo social, el
nombre dice que la carrera es muy social, pero no tiene nada que ver con lo que quiero hacer.
Por eso queria algo con las matemdticas que también te sirve para empresas y que sirve para
empresa, ingenieria no mds, asi como para crear cosas grandes...”.

En ella, los motivos para elegir su carrera se relacionan con la aspiracion de formar una
fundacién para ayudar a las personas con algun tipo de discapacidad. En términos ocupacionales,
la experiencia de vida con su padre con discapacidad, introdujo significados particulares y propios
a la ocupacion de elegir una carrera. A su vez, se aprecia que la forma en como se enfrenta a la
sociedad es de manera mayormente critica, relacionado esto con una sensibilidad ante este tema.

En el transcurso de la investigacion, los participantes refieren una fuerte admiracion por su
imagen paterna, lo que hace plantearse en ellos el como desempenaran sus ocupaciones cuando
sean padres.

Refiriéndose al tema de la futura crianza de los hijos, Antonia, hija de un padre con
discapacidad fisica, menciona:

“... El hecho de tener un hijo, lo ha puesto mas feliz a mi papa y esta chocho con él. Yo
ahora sé y admiro la fuerza que tuvo mi papda para con nosotros, la valentia que tuvo para
seguir con nosotros y formar su familia. Con mi hijo puedo darme cuenta que él sacaba fuerzas
de no sé donde, porque es complicado ser padre y mads si uno tiene algun problema o accidente,
pero él siempre se las ingenia para hacer las cosas a de lugar...”.

Por otra parte Elizabeth, hija de un padre con discapacidad fisica, sefala:

“...No voy a ser tan estricta, por que en vez de quedar como una bonita experiencia
quede con un trauma, entonces trataria de hacerla como por otro lado, lo mismo que mi papa
me ensefio cuando chica, por que me enseiio mucho, lo haria con mis hijos por que me daria
lata que fueran inutiles 0 mantenidos. Por ejemplo que sepan si estan los dos cablecitos en el
techo, que sepan conectarlos o una lampara, por ejemplo. Me ha tocado que mis compariieros
no saben hacer las bolsas de ensalada y llaman a la mamad... a mi me daria vergiienza...”

Las ocupaciones realizadas en conjunto a su padre, si bien fueron impuestas por su padre y
no fueron de total agrado para ella al extremo de sefalar que le crearon un “trauma”, dieron lugar a
la posibilidad de revertir este sentimiento a uno de agrado.

Los relatos antes mencionados aluden a la forma en la cual los participantes visualizan su
futuro ocupacional de ser padres y reafirman el querer realizar ocupaciones en conjunto a sus
hijos.

Este es otro ejemplo de como realizaban ocupaciones en conjunto a sus padres, las que
despertaban emociones positivas o negativas y que pueden cambiar de una a otra con el tiempo.
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El modelamiento ocupacional construido por los participantes no solo se ve explicitado en
la ejecucion o imaginario de sus ocupaciones, sino que ademas tienen una fuerte influencia en las
relaciones interpersonales influenciadas por las experiencias vividas con una persona con
discapacidad.

e Vision de los hijos respecto del concepto discapacidad y su impacto social.

Discapacidad es un término utilizado ampliamente por los terapeutas ocupacionales y por
la sociedad. En el transcurso de esta investigacion ha sido posible descubrir el significado que los
participantes atribuyen al término, y en particular a la forma en que este término se refiere a sus
padres.

En el proceso de andlisis, se descubridé que los participantes mencionaban que sus padres
no presentaban discapacidad, sino una enfermedad, y que en su percepcion les parecian normales,
en contraposicion a discapacitados.

Maria sefiala:

“...a mi la palabra discapacidad no me gusta, por que la palabra discapacidad significa
no capaz, la encuentro fea, por que un discapacitado no es que no sea capaz, tiene una falencia,
0 no se como se dice, pero tiene algo que yo no tengo, dsea tiene algo menos, cachay, pero
encuentro que la palabra discapacidad que la usa todo el mundo es fea, pero filo todo el mundo
la ocupa...”

Constanza senala:

“...Yo creo que es una palabra muy mal usada porque son capacidades diferenciadas.
No es un discapacitado porque es decir incapaz. Porque es una persona con capacidades
diferenciadas, pero eso... discapacidad, dificultad de vida eso es discriminacion heavy y
desproteccion. Nada positivo, nada positivo...”

La percepcion que tienen estas personas sobre el término discapacidad hace referencia al
no poder realizar algo, estando muy ligada a su percepcion de la funcionalidad de la persona. A su
vez, perciben un mal uso del término, dejando entrever que no es un término de su agrado, pero
que es una calificacion otorgada por la sociedad a sus propios padres.

La mayor parte de los participantes relacionan la palabra discapacidad con una condicion
fisica, como un estigma, y prefieren usar la expresion “mi papa tiene una enfermedad”.

Constanza relata al preguntar si es que ella asocia la palabra discapacidad con su madre,
responde lo siguiente:

“...No, sabes que me acuerdo de un compaiiero que era discapacitado o con capacidades
diferenciadas que no podia mover de la cintura para abajo, entonces estaba en silla de ruedas.
Si me dices discapacidad me acuerdo de él, pero con mi mama no, y esa es la persona mds
cercana discapacitada que he tenido en términos fisicos no lo asocio con discapacidad mental.
Me hace sentido con discapacidad fisica...”

Al indagar sobre la percepcion positiva de sus padres, que de alguna manera expresa las
capacidades, y no sus discapacidades, refieren lo siguiente:

Natalia:

“...no se si es porque es mi papd pero yo lo veo que tiene tanta fuerza que sabe tan bien
salir adelante, que me gustaria tener esa capacidad que tiene él, porque él teniendo un
problema no se encierra en él sale de él, porque siempre yo habia pensado a mi me hubiera
pasado de quedar no vidente a mi no me hubieran dado mas ganas de vivir, o sea , yo no sabria
como vivir siendo no vidente, y él se maneja terrible bien yo lo admiro a él, igual nosotros a
veces nos vendamos los ojos para andar en la casa y chocabamos con cosas y nos tropezdabamos
para ver y sentir el mundo de mi papa...”

En este relato, Natalia relata la admiracion que siente por su padre y menciona que ella en
conjunto con sus hermanos participaba en una ocupacion que consistia en vendarse los 0jos, como
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una forma de ponerse en el lugar del padre. En este caso, una forma ocupacional particular ha sido
creada para sentir lo que percibe su padre. Es claro que estas ocupaciones producen una adaptacion
en las estructuras desarrolladas de los hijos.

Constanza relata:

“...Yo creo que de mi mama me gusta su capacidad de amar, eso es lo mas lindo de mi
mamad, es tan buena que llega a parecer tonta de lo buena que es, mi mama es buena de verdad,
obviamente igual tiene sus problemas con algunas personas, pero no todo el mundo le cae bien,
pero mi mamd eso tiene que es super buena para perdonar es eso una de las mayores virtudes
de mi mama yo creo. Mi mama es como buena de esencia, no es una persona que ande con las
weas por la espalda y ande pelando por la vida, mi mamad es buena...

Los participantes demuestran una mayor conciencia ante la problematica social sobre la
discapacidad, lo que atribuyen al hecho de haber vivido experiencias con sus padres y de ver su
lucha por sus derechos. Desde una perspectiva ocupacional es la estructura desarrollada la que ha
cambiado.

Antonia refiere:

“...Uno ve en la calle gente que pide y le da rabia, yo digo como mi papa tiene lo que
tiene si tener que llegar a esas condiciones...”

Conclusiones

Este trabajo ha descrito e interpretado las experiencias vitales de un grupo de personas, que
vivieron con un progenitor que portaba una condicién discapacitante. El uso del Marco Conceptual
de la Ocupacion Terapéutica de David L. Nelson resultd practico y esclarecedor permitiendo
utilizar un lenguaje propio de la disciplina en el estudio de una experiencia de vida. Es claro que
un uso de este marco por otros investigadores, permitird continuar avanzando en la construccion
de conocimiento respecto de este caso particular, asi como acerca de la necesidad de contar con un
lenguaje que permita expresar la vision unica respecto de la ocupacion.

Algunos factores, relacionados tanto con las formas ocupacionales, en particular aquellos
contextuales, como con las estructuras personales de los participantes y sus familias influyen
concomitantemente con el factor de la discapacidad del padre. Estos factores son los siguientes:
ciclo vital, género del progenitor, caracter del padre y de los hijos, tiempo disponible para
encontrarse, modernidad y separacion de los padres, todos los cuales podrian ser investigados a
futuro en relacion a esta poblacion.

Este grupo investigador considera que la influencia de la condicidon de los progenitores en
cuanto discapacidad se expresa desde una perspectiva ocupacional en las cuatro categorias
utilizadas para describir los hallazgos, esto es en las ocupaciones del cotidiano, en el transcurso
vital de los participantes, en la forma en que perciben y hacen opciones en relacion a la forma de
desempefiar ocupaciones y planear su futuro ocupacional y finalmente en sus concepciones
respecto de la discapacidad, en sus vertientes conceptuales y sociales.

Una de las lecciones aprendidas durante esta investigacion, es el hecho de que, por lo
menos en este grupo de personas, si bien experimentaron periodos dificiles y estresantes, se
produjeron efectos que podrian mencionarse como beneficiosos para ellos mismos y para el grupo
social al cual pertenecen. En particular, la idea preconcebida de los autores en relacion a que la
condicién de sus padres los llevaria a tomar el papel de cuidadores y con ello menoscabar su
desarrollo personal, fue desmentida por los relatos.

Parece conveniente que los terapeutas ocupacionales consideren los hallazgos de esta
investigacion con el fin de expandir la comprension de las ocupaciones en situaciones de
discapacidad, no s6lo en relacion a las personas directamente implicadas con ella, sino también en
las de su entorno mas cercano y en este caso los hijos. Los elementos identificados en esta
investigacion podria servir de base para la busqueda y desarrollo de estrategias de intervencion,
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que desde ya apuntan a una construccion individual o personalizada en cada uno de los casos y a
aspectos preventivos y potenciadores de la accion terapéutica.
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