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Resumen

El significado de la inclusién educativa para las familias de personas con discapacidad
cognitiva; es una investigacion cualitativa; que pretendié indagar los significados, vivencias y
pensamientos que elaboran las familias entorno a la inclusion educativa de sus familiares con
discapacidad, desde sus propias vivencias como seres humanos en un mundo social.

Esta investigacion se realizd con tres familias que dentro de su nacleo familiar tienen a un
nifio o nifia con discapacidad cognitiva, en el ciclo vital (6 - 12 afios) y que se encuentra
vinculado(a) a alguna institucion educativa.

Para cumplir con el objetivo, se empleé el disefio cualitativo; relatos de vida, utilizando como
técnica la entrevista a profundidad, cuaderno de registros y lista de chequeo como una forma de
recopilar los datos primarios y secundarios que son de relevancia para la presente investigacion.

Como resultado, la investigacion permitid evidenciar que para los actores sociales
participantes, la inclusién educativa, sélo sera posible, cuando las instituciones educativas
cuenten con personal idéneo que se caracterice por contar actitudes y aptitudes que les permita
desarrollar curriculos flexibles acordes a las capacidades y necesidades de cada nifio o nifia, toda
vez que las metodologias empleadas no logran particularizar y ajustarse a las caracteristicas y
necesidades de cada nifio. La inclusidn educativa solo sera posible con la voluntad de todos los

actores sociales participantes.

Palabras claves: discapacidad, educacion inclusiva, vivencias familiares, significado.



Abstract

The meaning of educational inclusion for families of people with cognitive disabilities; It is a
qualitative research; that sought to investigate the meanings, experiences and thoughts that
families elaborate around the educational inclusion of their family members with disabilities,
from their own experiences as human beings in a social world.

This research was carried out with three families that within their family nucleus have a child
with cognitive disability, in the life cycle (6 - 12 years) and who is linked (a) to an educational
institution.

To fulfill the objective, the qualitative design was used; life stories, using as a technique the
in-depth interview, logbook and checklist as a way to collect the primary and secondary data that
are relevant to the present investigation.

As a result, the research made it possible to demonstrate For the participating social actors,
educational inclusion will only be possible when the educational institutions have qualified
personnel that are characterized by having attitudes and aptitudes that allow them to develop
flexible curricula according to the capacities and needs of every child, since the methodologies
used fail to particularize and adjust to the characteristics and needs of each child. Educational

inclusion will only be possible with the will of all the participating social actors.

Keywords: disability, inclusive education, family experiences, meaning.
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Anexo 3. Guia de entrevista



Introduccion

La familia es el escenario donde los seres humanos experimentan y desarrollan sus primeras
experiencias de interaccion social; alli se dan las bases para crear identidad y se facilita el
desarrollo de capacidades y potencialidades individuales que permiten la construccion de un
sujeto auténomo, ya que es la familia el primer contexto socializador donde evolucionan sus
miembros y se desarrollan a nivel afectivo, fisico, intelectual y social, por lo que esta debe
ofrecer oportunidades que permitan desarrollar habilidades y competencias personales. Partiendo
de las particularidades del individuo, donde se deben tener presente que, pese a que un integrante
de la familia tenga alguna discapacidad, puede desarrollar diversas habilidades de acuerdo con
sus capacidades, si se realiza una intervencion oportuna. Es alli, donde la familia como principal
corresponsable juega el principal papel garantizando la proteccidon e inclusion del nifio o nifia con
discapacidad.

La familia como una unidad eco sistémica de supervivencia metabolizan necesidades
afectivas, sexuales, econdmicas entre otras. De modo que no depende sélo de las
individualidades de sus miembros sino también de los vinculos que entre ellos se tejen, como una
forma de vida en comun, constituida para satisfacer las necesidades emocionales y materiales de
sus integrantes a través de la interaccion. Partiendo de este hecho, la presente tesis analiza el
significado de la inclusion educativa para las familias de nifios y nifias con discapacidad
cognitiva leve. Teniendo la inclusion educativa como eje principal para garantizar el desarrollo
integral de los nifios y nifias con discapacidad.

En el marco de la fenomenologia, la investigacion se realizo con una serie de entrevistas a

familiares de nifios y nifias con discapacidad cognitiva y que se encuentran matriculados en



instituciones educativas de la ciudad de Neiva. Como una forma de develar, las vivencias que se
tejen entorno al proceso educativo de los nifios y nifias con discapacidad, al igual que conocer

como las familias asume la discapacidad en su ndcleo familiar.



1. Formulacién del Problema

“La discapacidad no deberia ser un obstaculo para el éxito”.
Stephen W Hawking

1.1 Planteamiento del problema
La discapacidad puede significar experiencias de vida diferentes en cada persona y en su
familia. La manera en gue la vivencian va ligada no solo a la deficiencia o limitacion que se
prestan en el desarrollo de las actividades, sino que ademas puede estar determinada por las
barreras o los apoyos que la persona con discapacidad y su familia encuentre en su contexto, y
que finalmente son los que determinan el grado de participacion que esta pueda tener en su
entorno. Cada individuo tiene una manera particular de ubicarse en el mundo de modo que su
experiencia es unica; la familia, el tipo de crianza, la educacion, las motivaciones y expectativas,
son elementos que dan una perspectiva particular que le permite a cada individuo vivir su
realidad.
El CONPES SOCIAL 166 de 2013, sobre Politica Publica Nacional de Discapacidad e
Inclusién Social, en su diagnostico sobre la poblacion con discapacidad;
Evidencia entre otros, la existencia de discriminacién y desconocimiento de las
capacidades de esta poblacion; la respuesta inadecuada de los servicios de salud; la
existencia de barreras de acceso a la educacion formal, al trabajo y proyectos de
emprendimiento y al entorno fisico, social, econémico, politico y cultural; la dependencia
econdmica y baja autoestima; limitacion del desarrollo de sus potencialidades, la de sus
familias y cuidadores, y la incipiente informacidn sobre datos estadisticos y carencia de
investigaciones relacionadas con el ejercicio y goce pleno de derechos de las Personas

con Discapacidad” (CONPES SOCIAL, 2013).



Segun el Informe Mundial sobre la Discapacidad publicado en el afio 2011, “mas de 1.000
millones de personas en el mundo viven con alguna discapacidad, lo que se traduce en
aproximadamente el 15% de la poblacion mundial, donde aproximadamente 200 millones
experimentan dificultades considerables en su vida diaria” (OMS & Banco Mundial, 2011).

Con relacion a las cifras censales de los paises de la Comunidad Andina de Naciones CAN
(2009), Colombia ocupa el primer lugar en prevalencia de discapacidad; de acuerdo con el
registro para la localizacién y caracterizacion de personas con discapacidad RLCPD, “se
encuentran registradas 1.350.007 personas con discapacidad hasta el mes de octubre del 2017,
es decir el 2,6% del total de la poblacién” (MINSALUD, 2017).

Asi mismo, en el departamento del Huila “el total de la poblacion con discapacidad es de
48.278 personas, 4,08% del total de la poblacién del Departamento, con mayor nimero de casos
en Neiva, Garzon y Pitalito” (MINSALUD, 2017). De las 48.278 personas que presentan algun
tipo de discapacidad, 9.761 requieren de la ayuda permanente de una persona para su
desenvolvimiento cotidiano, como bafiarse, vestirse, alimentarse por si mismos. A esta situacion
se suma que las “poblaciones més afectadas presentan un alto indice de pobreza, resultados
académicos y una menor participacion laboral que las personas sin discapacidad ” (OMS &
Banco Mundial, 2011); lo que permite visibilizar los obstaculos en el acceso de las personas con
discapacidad a servicios basicos que perturban la calidad de vida y las oportunidades de ellas y
sus familias, en particular la salud, la educacion, el empleo, el transporte, o la informacion. Este
panorama no es ajeno a Colombia; el RLCPD (Registro para la localizacion y caracterizacion de
las personas con discapacidad) evidencia que las condiciones de acceso y participacion en los
diferentes servicios (salud, educacion, recreacion, trabajo entre otros) de las Personas con

Discapacidad, no son insuficientes.



En el contexto educativo se observa que la poblacion con discapacidad presenta altos niveles
de analfabetismo significativamente superiores a los de la poblacion sin discapacidad. En este
sentido, es notable la diferencia existente frente a los grados de educacién alcanzados por la
poblacion con discapacidad, en relacion a los alcanzados por la poblacion sin discapacidad, los
cuales son notoriamente superiores, lo que permite inferir la existencia de una marcada
desventaja de las personas con discapacidad frente su acceso y proceso de inclusion en el
contexto educativo; situacioén que inevitablemente afecta no solo a la persona con discapacidad
sino también a su familia. Para las familias, tener dentro de sus integrantes una persona con
discapacidad puede resultar ser una experiencia abrumadora que puede generar sentimientos de
angustia, tristeza y desesperanza.

La comunidad educativa juega un papel esencial; no sélo en las actividades académicas, sino
también en las dimensiones sociales, emocionales y psicoldgicas. Existe un sin nimero de
dificultades que se presentan en el contexto escolar, especialmente en lo referente a las
necesidades que tienen las familias frente a la expresidn de sus sentimientos y expectativas en la
participacién. De alli la importancia de la orientacion y el apoyo que puedan ofrecer a fin de
facilitar los procesos de inclusién, disminuir la ansiedad y el temor que experimentan, tratando
de responder a las expectativas y facilitando el acceso y la participacién en el contexto educativo.

EL impacto que ocasiona la discapacidad en la calidad de vida de las familias, influye
directamente en las dinamicas interrelacionales y en la forma como sienten y perciben su
entorno; dichos efectos directos (como la vivencia del duelo frente a la discapacidad, la muerte y
la dependencia) o indirectos ocasionados por diferentes factores ambientales como los procesos
de inclusion en los diversos contextos (salud, recreativo y educativos), los llevan a experimentar

de manera particular las multiples contingencias que se pueden presentar frente al rechazo



social, al deficitario estado de salud, la limitacidn al acceso a la educacion formal, al trabajo, al

juego, a la actividad fisicay demas actividades cotidianas.

El rol que desempeiia la familia resulta determinante para el desarrollo integral de sus
integrantes, puesto que es por excelencia el principal escenario donde cada individuo
experimentan sus primeras vivencias de interaccion social; en este escenario se construyen las
bases que dan paso a la estructuracion de la identidad, ademas facilita y promueve el desarrollo

de capacidades y potencialidades de cada uno de sus integrantes.

Siendo asi, la familia se convierte en un espacio de aprendizaje y reconocimiento de las
personas que la integran, donde comparten sentimientos, percepciones, creencias, saberes y
tradiciones. La familia puede tanto favorecer como obstaculizar los procesos de desarrollo y
conservacion de los individuos y de la sociedad; socializacion que, fundada en la confianza, el
desarrollo de la capacidad de vinculacion afectiva, el aprendizaje para la vida, suscita procesos

identitarios individuales y colectivos que conciben valor social y capital humano.

Las familias se esfuerzan por establecer un estilo de vida viable. Desarrollan rituales,
practicas, simbolos, historias y ritos propios. Las familias se aman, discuten, se reconcilian o
incluso, se odian; no obstante, generalmente hacen lo necesario para seguir adelante. Incluso
dentro de las crisis, sus integrantes desarrollan maneras de sobreponerse y sobrevivir
conjuntamente. Segun Garrido, “La familia es un grupo social en el que se replican modelos,
estereotipos y valores socialmente aceptados; sin embargo, también tiene un potencial y la
capacidad para transformar la estructura social, sus servicios y las reglas de comportamientos e
interacciones” (Garrido, 2014). De alli la importancia de reconocer a la familia y su valor social,

comprendiendo la complejidad del significado que le dan a sus vivencias frente a la inclusion



educativa, entendiendo la vivencia como el resultado de la relacion del sujeto con los diversos

eventos que constituyen los aspectos dindmicos de su mundo y que componen su historia.

Las acciones realizadas por el sujeto llevan un significado subjetivo que consiste en una auto
interpretacion de la vivencia en la que interpretan una vivencia; el significado al que el actor
apunta con su accién es distinto al significado que otros le dan a su accion (Schutz, 1932). Los
significados de las familias de nifios, nifias y adolescentes con discapacidad, acerca de la
vivencia en los contextos educativos pueden girar en torno a los obstaculos, sefialamiento y
discriminacion, a la que se enfrentan las personas con discapacidad, temor a la burla en la
escuela, a la dificultad para cumplir con los requisitos exigidos, la no satisfaccion de sus

expectativas, el rechazo social y la re-significacion de sus vivencias.

Comprender el significado de las vivencias de las familias de nifios y nifias del municipio de
Neiva con discapacidad cognitiva, en torno al proceso de inclusion educativa y lo inteligible del
impacto en la vida de sus integrantes; promoviendo el desarrollo de herramientas que favorezcan
los procesos de inclusion en el sector educativo, de manera que los profesionales comprendan la
responsabilidad frente a la atencidn de nifios, nifias y sus familias, poniendo en préactica el
enfoque diferencial y activando procesos de colaboracion y corresponsabilidad con la familia, de
modo que se fortalezca en su capacidad de proteger y garantizar el ejercicio pleno de los

derechos de los nifios y nifias con discapacidad.

En atencion a lo anterior, resulta inevitable retomar a la familia y sus vivencias a través de un
estudio cualitativo sobre ¢Cudl es el significado de la educacion inclusiva, en las familias de

nifos y nifias con discapacidad cognitiva moderada del municipio de Neiva?



1.2 Justificacion

La Organizacion Mundial de la Salud —~OMS en el 2001 publico la Clasificacion Internacional
del Funcionamiento de la Discapacidad y de la Salud (CIF), donde establece que;

La discapacidad es un término genérico que incluye: deficiencia o alteracion en las
funciones o estructuras corporales, limitacion o dificultades en la capacidad de realizar
actividades y restriccion en la participacion de actividades que son vitales para el
desarrollo de la persona (OMS, 2001).

La Convencion de los derechos de las personas con discapacidad, ratifico que;

la discapacidad es un concepto que evoluciona y que resulta de la interaccion entre las
personas con deficiencias y las barreras debidas a la actitud y al entorno que evita su
participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demas
(ONU, 2006).

Siendo asi, la discapacidad representa las alteraciones en el funcionamiento del ser humano,
considerando que esta es producto de la interaccion del individuo con el entorno en el que vive y
se desarrolla.

En torno a este proceso evolutivo que ha permitido la generacion de nuevos conocimientos
una amplia normatividad frente a los derechos de las Personad con Discapacidad; en Colombia y
en particular en el Departamento del Huila, aun se continua perpetuando las barreras y
obstéculos fisicos, actitudinales, comportamentales y comunicativos que restringen su
participacion social y que evidentemente las pone en desventaja frente al acceso a los espacios,
objetos, servicios y en general a las posibilidades que les ofrece la sociedad. Asi mismo, los
estereotipos y los prejuicios generados frente las personas con discapacidad se ubican como una

de las principales causas de exclusion y discriminacion que afectan a esta poblacidn en cuanto a



su consideracion como sujetos de derechos. Conforme a lo establecido en la Convencion sobre
los derechos de personas con discapacidad, el eje central de las politicas dirigidas a esta
poblacion no debe centrarse en las deficiencias que tienen, sino en asegurar la igualdad de
oportunidades para todos y todas garantizando el cumplimiento de sus derechos. Es asi, que lo
que se debe adecuar es el entorno, de modo que este sea inclusivo, respetuoso, y de acceso
universal.

Para el caso particular del sector educativo, en Colombia, la Constitucion Politica de 1991,
desde el modelo de Estado Social de Derecho, consagra los derechos de las PcD (Personas con
Discapacidad) y garantiza su proteccion especial; es asi que en el articulo el articulo 68, sefala:
“...La erradicacion del analfabetismo y la educacién de personas con limitaciones fisicas o
mentales, o con capacidades excepcionales, son obligaciones especiales del Estado”. De igual
forma sefala la obligatoriedad del Estado en la formacion e inclusion laboral de las Personas con
Discapacidad en el articulo 54. No obstante, el CONPES 166 en su Diagndstico de la situacion
actual de la Poblacion con Discapacidad, evidencia la existencia de barreras de acceso a la
educacidn formal, al trabajo y proyectos de emprendimiento y al entorno fisico, social,
econdmico, politico y cultural; la dependencia econdémica y baja autoestima; limitacion del
desarrollo de sus potencialidades, la de sus familias y cuidadores (CONPES 166, 2013). En
Colombia, el Registro para la localizacion y caracterizacion de las personas con discapacidad -
RLCPD, evidencio que las condiciones de acceso, permanencia y promocion en los sistemas
educativos, de atencion integral en salud, proteccion, generacion de empleo y trabajo,
comunicaciones y en los espacios de participacion, son insuficientes. Ademas, permitié observar
que, de cada 100 colombianos con discapacidad, 66 saben leer y escribir y en el caso de los nifios

entre 5 y 14 afios de edad, esta cifra es de 33%. Las PcD (Personas con Discapacidad) que
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culminaron sus estudios de bachillerato representan el 17% vy los estudios técnicos, tecnolégicos
y profesionales solo han sido alcanzados por el 3,4% de esta poblacion.

Por su parte, segun datos de la Encuesta de Calidad de Vida (ECV) 2012, el 80% del total de
personas de entre 5 y 9 afios con alguna discapacidad no ha alcanzado ningun nivel educativo.
Del grupo de 10 a 17 afios, el 47,1% de las PcD (Personas con Discapacidad) no habia aprobado
ningun nivel educativo y el 33,9% habia aprobado bésica primaria. Esta misma fuente, registro
que en las PcD (Personas con Discapacidad) el porcentaje de analfabetismo fue de 24,1%,
mientras que en la poblacion sin discapacidad esta proporcion alcanzé un 6,9%. (CONPES 166,
2013). De otra parte, el Informe Mundial sobre Discapacidad sefiala que, en todo el mundo las
Personas con Discapacidad presentan altos indices de pobreza, bajo rendimiento académico y
una menor participacion laboral comparada con las personas sin discapacidad. Lo que permite
inferir que esta situacion se debe a los obstaculos en el acceso de las personas con discapacidad a
servicios béasicos que afectan su calidad de vida y sus oportunidades, en particular la educacion,
el empleo, la salud, entre otros.

Ahora bien, las PcD (Personas con Discapacidad) , no son sujetos aislados, hacen parte de un
nucleo familiar, por lo tanto las diferentes problemaéticas que se tejen a su alrededor, requieren
del abordaje y la comprension de las dindmicas y las vivencias de su ntcleo familiar, de modo
que permitan su reconocimiento como interlocutor valido y participante con pleno derecho,
como recurso desde el comienzo del contacto y como subcultura con un saber legitimo y
complejo que influye directamente en el desarrollo de cada uno de sus miembros como
individuos y en el bienestar social del grupo; la familia tiene un papel de mediacion entre sus
miembros, la sociedad y el Estado en las funciones de supervivencia, socializacion y desarrollo

de los individuos, aun cuando comparta esas responsabilidades con las demas instituciones
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sociales (educativa, de salud, religiosa, laboral, econdmica, etc.) En este sentido, resulta
relevante trabajar estrategias que contribuyan a reducir las desigualdades en el acceso y goce
efectivo de derechos de las personas con discapacidad. Es entonces, donde se requiere centrar la
atencion en la familia, quien es por excelencia el principal agente socializador y promotor del
desarrollo humano, facilita la generacion de vinculos significativos, procesos identitarios a nivel
personal y colectivo y actia como principal corresponsable frente a la garantia y goce de los
derechos de cada uno de sus integrantes. La familia constituye para el estado y la sociedad la
esencia del capital social; es decir, que la familia es un bien de la humanidad que tiene una
adaptacion evolutiva mutua con todos los demas sistemas sociales y demanda respeto a su
autonomia y afirmacion de su pleno protagonismo en la conservacién constructiva de sus
integrantes y de la sociedad.

Las familias con nifios y nifias con discapacidad deben asumir y enfrentarse a una serie de
situaciones e interacciones desconocidas para ellas y probablemente diferentes a las que debe
enfrentarse las familias sin integrantes con discapacidad. La capacidad de resolucién de cada
familia, su empoderamiento y el desarrollo de herramientas que permitan lograr el ejercicio y
goce pleno de los derechos de las PcD (Personas con Discapacidad), esta sujeto a las
caracteristicas propias de cada uno de sus integrantes, a su historia particular, a las experiencias
dentro de su cultura y en general al contexto social en el que se han desarrollado. Ademas,
resulta importante resaltar que alrededor de cada individuo se encuentran personas que
representan su red de apoyo y que facilitan el alcance de sus metas. Sin embargo, a menudo se
encuentra familias que no logran asimilar y aceptar la discapacidad, por consiguiente, también
actuan como obstaculo a la hora del desarrollo de las préacticas inclusivas, puesto que cada

familia al igual que cada persona tiene diferentes formas de experimentar y significar su realidad.
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De alli la importancia de conocer el significado que atribuyen a sus vivencias frente a la
discapacidad y al impacto que esta ha ocasionado en su dindmica familiar durante la préctica de
la inclusion educativa.

Es por ello, que esta investigacion busca comprender y analizar las vivencias significativas
que tienen las familias de nifios y nifias con discapacidad durante sus practicas sociales; su sentir,
Su percepcion, sus creencias y opiniones que se construyen en su cotidianeidad especificamente
en el contexto educativo, reconociendo este espacio como fundamental en la promocion del
desarrollo personal y social de cada sujeto; mas aln, si son sujetos pertenecientes grupos sociales
con mayor vulnerabilidad como es el caso de la discapacidad.

De esta forma, a través de los relatos de las vivencias de las familias, se pueden describir,
identificar y analizar los factores que favorecen o dificultan el desarrollo de préacticas inclusivas
en el sector educativo; estos factores pueden ser intrinsecos o externos a cada grupo familiar. Es
asi, que solo a partir de esta identificacion es posible realizar abordajes asertivos que se ajusten a
las necesidades de cada uno.

En atencidn a lo anterior, este proyecto de investigacién tiene como fin Indagar e identificar el
significado que atribuyen las familias de nifios y nifias con discapacidad cognitiva, a las
vivencias que se tejen dentro de sus practicas sociales a la hora de buscar la inclusion en el sector
educativo: de modo que se logre la compresion del significado de las mismas desde la mirada del
principal agente socializador (la familia). Las familias observadas como actores activos dentro
sus procesos de inclusion pueden ofrecer una mirada significativa de sus vivencias que pueden
trascender de lo individual a la construccidn de procesos de colaboracion y corresponsabilidad

social, de modo que se difunda y se materialice en tejido social que proteja y garantice el



ejercicio pleno de los derechos de los nifios, nifias y adolescentes con discapacidad a través de

desarrollo de herramientas pedagdgicas que favorezcan el proceso de inclusion educativa.

13
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2. Objetivos

2.1 Objetivo General

Comprender el significado que tiene para los integrantes de familias de nifios y nifias con

discapacidad cognitiva moderada, la educacion inclusiva en el municipio de Neiva.

2.2 Objetivos Especificos

v Describir los conceptos, practicas y sentimientos de integrantes de familias de nifios y
nifias con discapacidad cognitiva participantes, frente a la educacién inclusiva en el
municipio de Neiva.

v"Interpretar los conceptos, practicas y sentimientos de integrantes de familias de nifios y
nifias con discapacidad cognitiva participantes, frente a la educacién inclusiva en el
municipio de Neiva.

v Construir una comprension teérica que, de cuenta del significado de la educacion
inclusiva, desde la perspectiva de integrantes de familias de nifios y nifias con

discapacidad cognitiva del municipio de Neiva.
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3. Marco Referencial

3.1 Estado del arte

Es amplia la gama de investigaciones que se han llevado a cabo en todo el mundo sobre la
familia y la discapacidad, temas que son controversiales debido a la distintas disciplinas,
investigaciones y conocimientos que han surgido de la misma. Es por esto que se presentan a
continuacion algunas investigaciones que giran en torno a la familia y que han contribuido en el
desarrollo de la presente investigacion, como una forma de generar conocimiento sobre la familia
y discapacidad.

Estudios Internacionales

Igualmente Montes y Hernandez, (2011) indagan sobre las familias de personas con
discapacidad intelectual ante el reto de la autonomia y la independencia, mediante el enfoque
cualitativo, implementando la entrevista semiestructurada a padres y madres de familia.
Revelando la necesidad de crear politicas y servicios centrados en las familias de las personas
con discapacidad intelectual que les permitan elegir lo mas adecuado para ellas y sus hijos de
acuerdo a sus prioridades, la formacion y capacitacion familiar es importante para que la familia
sea una verdadera unidad de apoyo.

Por otro lado, Fernandez, Arias, Gomez y Jarrin, (2012) investiga la calidad de vida en
familias de personas mayores con discapacidad intelectual, en el estudio participaron un total de
51 familias de personas con discapacidad, intelectual, con edades entre los 61 y 93 afios,
mediante la escala de calidad de vida de Beach Center. Concluyendo que a pesar de que existen
muchos aspectos mejorables, la calidad de vida de las familias, en general es alta.

Mientras que Guevara y Gonzalez, (2012) indaga sobre Las familias ante la discapacidad,

mediante la revision bibliografica que efectuaron, resaltando la importancia que tiene, que los
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profesionales adopten un paradigma centrado en la familia para que los servicios de apoyo
respondan a las necesidades de todos los integrantes de la familia, de forma individualizada y
global. Aunque estas familias pueden compartir experiencias similares, no todas afrontan este
acontecimiento de igual manera.

No obstante, Sandhu, Ibrahim y Chinn. (2016) Investigan sobre I wanted to come here
because of My Child’: Stories of Migration Told by Turkish-Speaking Families Who Have a Son
or Daughter with Intellectual Disabilities, mediate el enfoque cualitativo y entrevistas
aprofundidad a cinco familias de personas con discapacidad, realizando el andlisis narrativo. En
las narraciones las familias expresan las implicaciones que tiene La emigracion en sus vidas
debido a que se encuentran en un pais totalmente nuevo para ellas, exponiéndose a cambios y
retos cotidianos, como el acceso a servicios locales y con la misma comunidad, donde la
busqueda de ayuda se centra en la persona con discapacidad intelectual. Debido a que se
encontraron en reiteradas ocasiones atrapados en conflictos geopoliticos.

Segun Seliner, Latal, & Spirig, (2016) quienes indagaron sobre Erleben und
Unterstitzungsbedarf von Eltern hospitalisierter Kinder mit Mehrfachbehinderung, que se
desarroll6 por medio del enfoque cualitativo, mediante entrevistas individualizadas a 26 padres
(24 madres, 2 padres) de 24 nifios con discapacidad maltiples. Develan que la mayor
preocupacion de los padres se basa en el bienestar del nifio, lo que hace que surja interés de los
mismos sobre su hijo y el tipo de discapacidad que padece, proporcionando ayuda a las
enfermeras que tienen experiencia en el caso, aliviando y brindando apoyo organizativo.

Asi mismo, Brown, Hoyle y Karatzias (2016). Inquiere sobre the experiences of family carers
in the delivery of invasive clinical interventions for young people with complex intellectual

disabilities: policy disconnect or policy opportunity? Es de disefio cualitativo e interpretativo, el
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método que se utilizo es la entrevista semiestructurada la cual se realiz6 a familiares de los nifios
con discapacidad intelectual y a 10 cuidadores (familiares) de los mismos. En el que se
identificaron barreras con respecto a la entrega de las intervenciones clinicas invasivas en el
hogar por los trabajadores de apoyo de asistencia social. Estos incluyen una renuencia para llevar
a cabo las intervenciones clinicas invasivas tanto para los cuidadores (familiares) y el personal,
debido a la falta de conocimiento y la formacion del personal apropiado.

Asimismo, Madrigal (2015) indagé sobre el papel de la familia de la persona adulta con
discapacidad en los procesos de inclusion laboral: Un reto para la educacion especial en Costa
Rica, concluyendo que en Costa Rica, gran parte de los nicleos familiares que cuenta con un
miembro en condicion de discapacidad mantiene précticas donde predominan mitos y estigmas
negativos y desfavorables en la forma en que le visualizan. Ello ha implicado que sienta la
libertad de asumir las decisiones mas importantes de sus hijos e hijas, ya sea por motivos
justificados o injustificados.

También, Pava (2015) investiga sobre las Narrativas conversacionales con familias y
docentes de nifios y nifias con discapacidad: un aporte metodoldgico, La estrategia de
investigacion, se llevo a cabo por medio de narrativas conversacionales. Durante los cuales se
realizaron tres encuentros con diferentes grupos poblacionales, cada uno con una duracion de
aproximadamente 90 minutos. Las cuales se llevaron a cabo en dos escenarios, la primera fue en
el hogar infantil, la segunda en la unidad de calidad de la secretaria de educacion de Manizales.
Concluyendo que por medio de las narrativas se logra implementar diferentes herramientas y
metodologias para superar los temores y revelar los dilemas que pueden generarse en las

trayectorias investigativas en el tema de discapacidad.
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Del mismo modo, Mercado y Garcia (2010) inquieren sobre las Necesidades sociales de las
personas con discapacidad en edad escolar y sus familias, a través del enfoque cualitativo,
realizaron 30 entrevistas a profundidad (24 a familiares de personas con discapacidad y 6
entrevistas a profesionales), donde se percibi6 en los padres de familia, la ausencia de
informacion sobre la discapacidad, impidiendo un mejor desenvolvimiento de los mismos frente
a los diferentes aspectos que rodean este hecho, al igual que se logra identificar que las familias
se dividen en dos tipos: las negativas que le ponen pero a todo y las activas que buscan solucion.

Estudios Nacionales

Al respecto Millan de Benavides (2013) llevo cabo estudios de familia y agendas emergentes,
la investigacion tiene como fin mostrar una genealogia de lo que constituird como base para el
derecho al matrimonio igualitario, al igual que dar a conocer la disociacion que sea presentado
entre matrimonio y familia. Esta investigacion parte de la categorizacion familiar que expuso
Virginia Gutiérrez de Pineda. Se llevo acabo por medio del método genealdgico, propuesto por
Michel Foucault, al igual que busqueda bibliografica e los que se encontraba la consulta de
libros, presentaciones académicas, articulos, consulta de base de datos. En esta investigacion se
logra concluir que no solo la pérdida de prestigio de la institucién matrimonial, ha producido
como efecto el desligamiento a los temas de familia y matrimonio, al igual que por medio de la
ley 979 de 2005 la cual aplica siempre y cuando el régimen de proteccién de las parejas
homosexuales establezca el reconocimiento como una de las formas o tipologias familiares
empleadas hoy en dia en nuestro pais. La relacion que tiene esta investigacion con la que se va a
llevar acabo es que nos brinda informacion sobre la tipologia familiar que hace parte de nuestro

pais y por supuesto de nuestro eje de investigacion.
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La investigacion de Carrizales (2012) es sobre el apoyo y fortalecimiento a familias para la
crianza de nifios con discapacidad, con el fin de evidenciar las dinamicas de crianza de personas
con discapacidad y plantear propuestas de apoyo y fortalecimiento al nacleo familiar. La
investigacion se llevd acabo en cuatro departamentos de Colombia, de tipo cualitativo debido al
analisis que se realizd a las historias de vida de 60 familias. Por medio de esta investigacion
Carrizales logra evidenciar que la nacion de crianza de las personas con discapacidad parece
eternizarse, eliminando en la mente del adulto, el desarrollo desde las otras etapas del ciclo vital,
lo cual incide no solo en los canones y practicas sino en el proyecto de vida, por lo que desde la
caracterizacion se concluye que el apoyo y fortalecimiento a la familia tiene que responder
principalmente a el mejoramiento en las condiciones contextuales que rodean la crianza,
promoviendo una cultura de respeto a la diferencia y riqueza en la diversidad y por ultimo el
mejoramiento de las relaciones familiares, donde sea la familia la que busque el beneficio para
todos y cada uno de sus integrantes y en el caso de las personas con discapacidad se puedan
capacitar sobre las particularidades de la discapacidad, opciones de tratamiento y formas de
interaccion.

Por otro lado Manjarrez, Ledn, Martinez y Gaitan (2011) llevaron a cabo una investigacion
sobre crianza y discapacidad como una vision desde las vivencias y relatos de las familias en
varios lugares de Colombia, su objetivo principal es identificar, comprender y conceptualizar las
dindmicas de crianza establecidas en los contextos familiares de las personas con discapacidad,
con el fin de plantear elementos tedricos que permitan el acercamiento y comprension de dichas
dinamicas, en este sentido, se llevo a cabo por medio del enfoque etnografico, de caracter
interpretativo, el cual permitié una mayor lectura de la realidad, desde los relatos, experiencias y

visiones que tienen las familias de personas con discapacidad, como una forma de teorizar,
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contribuir y ampliar el conocimiento sobre las familias y sus dinamicas. La técnica de
recoleccion de informacion es de tipo cualitativa, por medio de grupos focales, entrevista a
profundidad y relatos de vida, finalmente desarrollan una serie de recomendaciones para las
familias, profesionales e instituciones, con el fin de que tengan presente cada una de las
creencias, emociones y sentimientos que se tejen en una familia que tiene un integrante con
discapacidad.

Mientras que Gallego (2011) realiz6 una investigacion sobre familia y préctica de crianza en
el contexto del centro de formacion para la paz y reconciliacion (CEPAR) de la Fundacién
Universitaria Luis Amigo, esta investigacion se lleva a cabo por medio del enfoque hermenéutico
especificamente con el paradigma cualitativo, haciendo énfasis en la narrativa a partir de la
estrategia metodoldgica de la biografia. Logrando concluir que en la familia los roles son
esenciales porque ejercen la funcion de ordenadores y estabilizadores de la dindmica familiar, en
tanto cada uno desempefia en si misma roles tales como el cuidado, la seguridad, estabilidad y la
transmision de la cultura, los valores y los principios; a la vez genera lazos y vinculos entre sus
participantes que permiten satisfacer las necesidades que se presentan en el diario vivir.

Por otro lado, Rea, Acle y Rueda, (2014) buscaron, la caracterizacion de los conocimientos
de las madres sobre la discapacidad de sus hijos y su vinculo con la dindmica familiar, a través
de un estudio es transversal y de campo. Con disefio exploratorio y descriptivo, realizando
entrevista semiestructurada a cuarenta (42) madres quienes a su vez fueron seleccionadas por
medio del muestreo probabilistico. Develando lo importante que es trabajar con las madres de
hijos con discapacidad, para que estas tengan mayor conocimiento y se les permita expresar
emociones positivas 0 negativas, brindandoles atencion idonea con el fin de favorecer la

adaptacion del menor y de la familia ante la discapacidad.
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Del mismo modo, Botero y Londorio (2013) investigan sobre los Factores psicosociales
predictores de la calidad de vida en personas en situacion de discapacidad fisica, la presente
investigacion corresponde a un estudio descriptivo correlacionar con pretensiones explicativas de
prediccion entre variables, dad por el tipo de analisis multivariante utilizado (Modelo de
ecuaciones estructurales), La muestra de conveniencia estaba conformada por 78 personas entre
18 y 51 afios en situacion de discapacidad fisica que hacian parte de un programa de inclusion
social y laboral en Bogota. Develando que en las personas con discapacidad fisica, la valoracion
subjetiva que éstas hacen sobre sus condiciones de vida en todas las esferas, y la interaccién
entre sus recursos, competencias y estado funcional del cuerpo con las condiciones que le ofrece
el contexto familiar, social y comunitario, van a determinar el ajuste y el bienestar percibido.

Estudio local.

No obstante a nivel local se encuentra la investigacion de Galindo y Sierra (2016) sobre
acompafnamiento familiar al proceso educativo de los nifios y nifias con discapacidad auditiva de la
institucion educativa escuela normal superior de Neiva, para ello se utilizé la metodologia cualitativa
enmarcada en el disefio fenomenoldgico, llevando acabo, entrevistas a profundidad dirigidas a padres
de familia de los nifios(as) sordos de grados cuarto y quinto, a docentes de estos grados, a docentes
de apoyo y psicélogo encargado de la poblacién sorda de dicha institucion. Taller dirigido a los
padres de familia y nifios(as) de dichos grados y finalmente realizaron, revision documental del
Proyecto Educativo Institucional y de las Orientaciones Pedagdgicas para la Atencion Educativa de
los Sordos establecidas por el Ministerio de Educacion. Los resultados sefialan el poco conocimiento
que presentan las familias frente a la condicion de discapacidad de sus hijos; la no asimilacion de la
lengua de sefias como lengua materna de sus hijos; la mirada de los docentes difiere con las
experiencias de acompafiamiento narradas por los padres; la situacion de vulnerabilidad econdémica

de cada familia y la falta de comunicacion como factores que impiden a los padres tener un
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acompafiamiento adecuado; se evidencia una discriminacién no intencional por parte de los padres al
considerar la sordera como una enfermedad, pero también la falta de aceptacion a esta condicion, al
aferrarse a la idea de que sus hijos puedan volver a oir.

Atras el analisis del presente estado de Arte basado en las publicaciones, que giran en torno a
familias de personas con discapacidad se puede decir que, las investigaciones presentan
heterogeneidad, respondiendo a necesidades puntuales que surgen en contextos concretos,
existiendo una linea de investigacion compartida entre los autores la cual gira entono a la familia
como eje garante de los derechos de la persona con discapacidad. No obstante, las
investigaciones a pesar de compartir el mismo fin, presentan algunas discrepancias en cuanto al
método y procedimiento, obteniendo variabilidad en los resultados, quienes al final permiten
evidenciar la misma problematica, la cual parte del desconocimiento de los significados,
manifestaciones, ideologias o creencias que tienen las familias frente a la discapacidad que
influyen en su vida cotidiana por lo que esta investigacion busca aportar a través del paradigma

fenomenoldgico.
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3.2 Referente Conceptual

Familia

El concepto de familia ha sido sujeto de transformaciones significativas, ya que no se entiende
solo la unidad conformada por un hombre y una mujer, sino también aquel grupo de personas
que se encuentran vinculadas de alguna forma, ya sean estos vinculos por consanguinidad o
filiales; por lo tanto, la nocién polisémica de familia encierra multiples sentidos; la nocion
tradicional que se asocia a la consanguinidad, a la identidad antropolégica y cultural y a los
aspectos legales, y una nueva nocion que se centra en los vinculos entre los seres humanos.

En ese sentido, para esta investigacion, la familia se define como una unidad eco sistémica® de
supervivencia y de construccion de solidaridades de destino, a través de los rituales cotidianos,
los mitos y las ideas acerca de la vida, en el Inter juego de los ciclos evolutivos de todos sus
integrantes en su contexto sociocultural (ICBF - OIM, 2008).

Cabe sefialar, que cuando un ser humano nace, él y su madre, se constituyen en la unidad
minima de supervivencia (en caso de ausencia del padre). En este nucleo, se desarrollan procesos
de adaptacion, mediados por la significacion que sus integrantes les atribuyen a las diversas
vivencias que se presentan en la interaccion con el ambiente donde se desarrolla, ademas se
metabolizan las necesidades afectivas, sexuales, econémicas entre otras.

De esta forma, la familia como unidad de supervivencia evolutiva es vista desde el contexto

en el que interactua, el cual estad conformado por diversos elementos que la permean y que

1 Como unidad eco sistémica, la familia se constituye por vinculos que van mas alla de la consanguinidad
y que se crean en el movimiento azaroso de la vida social, convertido en con- texto propicio para que
surjan sistemas significativos de relaciones. (ICBF & OI1M, 2008)
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resultan indispensables para su evolucion, puesto que favorece la construccion de solidaridades
de destino® a través de la tradicion, los rituales cotidianos y mitos (ICBF & OIM, 2008).

Podemos entonces comprender la familia como un todo, que no depende sélo de las
individualidades de sus miembros sino también de los vinculos que entre ellos se tejen; como
una forma de vida en comun, constituida para satisfacer las necesidades emocionales y
materiales de los miembros a través de la interaccion; ubicando asi a la familia como principal
corresponsable de la garantia de los derechos de sus integrantes.

En el mismo sentido, el Articulo 5 de la Constitucion Politica de Colombia sefala que “El
Estado reconoce sin discriminacién alguna la primacia de los derechos inalienables de la persona
y ampara a la familia como institucion basica de la sociedad” (Jiménez, 2003). De este principio
se desprenden dos supuestos:

a) La persona es la base de la existencia de la familia: Por persona se entiende “todo ser
capaz de adquirir derechos y de contraer obligaciones”. Desde una consideracion
filosofica, la familia estd conformada por personas, seres humanos Unicos e irrepetibles
que tienen el derecho de ser concebidos, a nacer, a crecer y a morir en el seno mismo de
la familia. Sin una pluralidad de sujetos la familia no existe. La relacién familiar para
existir necesita de alteridad, de la relacion de un sujeto con otro sujeto.

b) La familia es sujeto titular de derechos y obligaciones, en igual forma que la persona: los
derechos y obligaciones que tiene el individuo pueden también tener como titular a la
familia. El inciso 2 del Art. 42 reconoce a la institucion familiar un conjunto de derechos

fundamentales.

Z Cuando se habla de construir solidaridades de destino se asume la vida como posibilidad de encontrar
derivas relacionales que se constituyen en vinculos significativos. (ICBF & OIM, 2008, pag. 67)
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Tipologias familiares

En Colombia, se ha sefialado que los estudios pioneros de Virginia Gutiérrez de Pineda,
caracterizaron a la familia colombiana desde su configuracion en cuatro regiones del pais, sin
embargo, ella misma analizando los cambios de roles en las parejas, propuso una taxonomia no
de la familia sino de modalidades econémicas que intersecarian domesticidad y familia asi: 1) El
colaborador menor: la mujer es la mayor proveedora; 2). El trastrueque de roles: mujer cabeza
econdmica, hombre cuidador; 3). El jefe nominal o mantenido: hombre que no aporta
econdmicamente ni a las labores de la casa pero exige ser considerado como jefe del hogar; 4).
El espacio de convivencia con sostenimiento comun y armonico de la pareja; 5). Hogares de
jefatura econémica femenina. Estos Gltimos arrojan cifras sobrecogedoras que nos hablan de la
sociedad colombiana, de la ruptura del tejido social, del desplazamiento, en fin de heridas cuyo
andlisis ha sido emprendido por las Ciencias sociales pero que debe continuar para convertirse en
politicas publica.

Para Jiménez (2003) las tipologias familiares son el producto de una clasificacion donde se
presentan las caracteristicas, situaciones y fenémenos que acontecen a la familia, donde se
mezclan aspectos tan variados como el nimero de integrantes, la modalidad y/o tiempo de unién
de la pareja, procedencia geogréfica, el sistema de parentesco, las funciones y las relaciones
entre los integrantes del grupo familiar. Es dificil dar una definicion de las tipologias familiares
de la actualidad, debido a las dindmicas familiares emergentes en el contexto actual de la
sociedad. En este sentido se puede afirmar que paulatinamente han ido surgiendo nuevas
tipologias familiares que marcan pautas frente a la concepcion de familia que se ha tenido

socialmente en la historia (Gallego, 2011).
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De igual manera Gutiérrez (2013), consideraba que las tipologias familiares emergentes

debido a circunstancias como la migracion del campo a la ciudad - con la consiguiente

configuracion de las familias rurales, el ingreso de la mujer al mercado laboral y su participacion

en el presupuesto familiar como co-proveedora, madre solterismo y los cambios en los patrones

de nupcialidad, entre otros.

Tipologias familiares tradicionales

Existen un sin nimero de tipologias familiares segln su parentesco,

a)

b)

d)

La familia nuclear o elemental: es la unidad familiar basica que se compone de esposo
(padre), esposa (madre) e hijos. Estos ultimos pueden ser la descendencia bioldgica de la
pareja 0 miembros adoptados por la familia (Builes & Bedoya, 2008).

La familia extensa o consanguinea: se compone de mas de una unidad nuclear, se
extiende mas alla de dos generaciones y esta basada en los vinculos de sangre de una gran
cantidad de personas, incluyendo a los padres, nifios, abuelos, tios, tias, sobrinos, primos
y demas; por ejemplo, la familia de triple generacidon incluye a los padres, a sus hijos
casados o solteros, a los hijos politicos y a los nietos (Pinazo & Ferrero, 2003)

La familia monoparental: es aquella familia constituida por uno de los padres y sus hijos.
Esta puede tener diversos origenes. Ya sea porque los padres se han divorciado y los hijos
quedan viviendo con uno de los padres, por lo general la madre; por un embarazo

precoz donde se configura otro tipo de familia dentro de la mencionada, (Mendoza &
Soler, 2006).

La familia de madre soltera: la mujer que asume el rol de jefa de hogar, en su mayoria es

aquella mujer que es madre soltera o viuda y por tanto, se hace cargo de las


http://www.monografias.com/trabajos/sangre/sangre.shtml
http://www.monografias.com/trabajos13/casclin/casclin.shtml
http://www.monografias.com/trabajos13/casclin/casclin.shtml
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responsabilidades familiares sin ayuda o apoyo de su pare y del padre de familia
(Escamilla et al., 2013)

e) La familia de padres separados: Familia en la que los padres se encuentran separados. Se
niegan a vivir juntos; no son pareja pero deben seguir cumpliendo su rol de padres ante
los hijos por muy distantes que estos se encuentren. Por el bien de los hijos/as se niegan a

la relacion de pareja pero no a la paternidad y maternidad (Mendoza & Soler, 2006).

Roles de la familia

La realizacion de papeles complementarios entre los padres o la persona que desarrolla el
cuidado principal de los hijos es fundamental para el desarrollo de los roles tradicionales de los
miembros dentro del ndcleo familiar (Osorio & Alvarez, 2004). Segtn Sarto (2001) en una
familia con un hijo con necesidades especiales debe desempefiar las mismas funciones y / roles
que las demas, tareas y actividades en caminadas a satisfacer las necesidades colectivas e
individuales de los miembros. Funcién econémica de las cuales encontramos consumo, ahorro
familiar, e inversion.

Funcion de regulacion sexual: en la mayoria de las sociedades la familia es la principal
institucién por medio de la cual se organizan y satisfacen los deseos sexuales de los individuos
(Cooper, 2001).

Funcion de cuidado fisico: comprende tanto el cuidado material como el cuidad inmaterial e
implica un vinculo afectivo, emotivo, sentimental. Supone una relacion entre el que brinda el
cuidado y el que los recibe, consolidando un esquema de obligaciones mutuas basado en la
reciprocidad (Kimpotic & De leso, 2010)

La diferencia esta en que cada una de ellas es mas dificil de cumplir cuando se trata de atender

al hijo con discapacidad, pues los recursos y apoyos de todo tipo se hacen mas necesarios y, en
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ocasiones, permanentes y, en la mayoria de los casos, las familias no estan preparadas para dar

respuesta a las funciones derivadas de las mismas.

Roles de los padres

Las normas Y los roles dentro de una familia funcionan como una organizacion, donde de
manera jerarquica se definen las reglas intrinsecas y explicitas del sistema familiar.
Principalmente los que deben dirigir las normativas existentes son los modelos de roles, en la
mayoria de los casos los padres o0 abuelos (cuando los primeros no cumplen su funcién) (Osorio
& Alvarez, 2004). En el esquema tradicional que se presenta en nuestra cultura, el padre es visto
como el encargado de proveer de manera casi completa los bienes materiales para el sustento de
la familia y sus miembros. EIl también debe de ser objetivo y de encargarse de tomar las
decisiones importantes dentro del nicleo familiar. Es fuerte y analitico (Osorio & Alvarez,

2004).

Discapacidad

Discapacidad es un término general que abarca las deficiencias, las limitaciones de la
actividad y las restricciones de la participacion. Las deficiencias son problemas que afectan a una
estructura o funcién corporal; las limitaciones de la actividad son dificultades para ejecutar
acciones o tareas, y las restricciones de la participacién son problemas para participar en
situaciones vitales. Por consiguiente, la discapacidad es un fendmeno complejo que refleja una
interaccion entre las caracteristicas del organismo humano y las caracteristicas de la sociedad en
la que vive (OMS, 2011).

El planteamiento fue ratificado por la Convencion de los derechos de las personas con
discapacidad, en la cual se establece que “la discapacidad es un concepto que evoluciona y que

resulta de la interaccion entre las personas con deficiencias y las barreras debidas a la actitud y al
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entorno que evitan su participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones
con las demas” (OMS, 2001).

Es asi como el término discapacidad, de acuerdo a lo planteado en la Clasificacion
Internacional del Funcionamiento de la Discapacidad y de la Salud (CIF), es utilizado para
sefialar alguna alteracién en el funcionamiento de una persona, asociado a condiciones de salud y
en relacion con el entorno. Estas alteraciones se pueden dar en los niveles: corporal en la
afectacion de las funciones y estructuras, individual en la disminucidon de la capacidad de
ejecucion De esta manera no cabe duda de que en afios recientes la atencion brindada al tema de
la discapacidad se ha modificado notablemente, en la medida en que la sociedad en su conjunto
ha venido tomando conciencia de que la discapacidad, se presenta como una condicion que
puede resultar inherente al ser humano y que es comun, significativo y creciente en la poblacion;
que tiene impacto en el &mbito social, cultural, juridico y econémico y que tiene directa
incidencia en el desarrollo de la nacién. Este cambio hace referencia primordialmente a la
percepcion de la discapacidad como fendmeno social que interesa desde diversas perspectivas a
los diferentes sectores de la vida comunitaria, sean de la administracion publica (salud,
educacion, empleo...) (INEGI, 2001).

Segun las més recientes estimaciones de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), en el
mundo mas de mil millones de personas viven con algun tipo de discapacidad, es decir, que
alrededor del 15% de la poblacién presenta esta condicion. En América Latina se ha reportado
que aproximadamente el 10% de la poblacion total (85 millones) tiene algun tipo de
discapacidad.

La discapacidad en Colombia y en el mundo constituye una tematica de gran importancia, que

genera controversias e inquietudes desde los puntos de vista social y legal. Colombia cuenta con



30

un total 48.842.151 habitantes (DANE, 2016) de los cuales segun el Ministerio de Salud (2016),
1.259.614 personas presentan algun tipo de discapacidad, las cuales representaban el 2,57% de la
poblacion colombiana. Para el departamento del Huila las personas que presentan discapacidad
son 45.839 que representan un porcentaje de 3.92 % a nivel departamental, de los cuales 24.216
son hombres y 21.623 son mujeres.

De acuerdo con las anteriores estadisticas, se hace evidente que el acceso al derecho a la
educacidn por parte de este grupo de poblacion es limitado. Y sus repercusiones son faciles de
prever cuando se reconoce que la educacion es la puerta de entrada para lograr la inclusién en

otras areas, como la social y la laboral.

Categorias de discapacidad

Discapacidad fisica

La discapacidad fisica se puede definir como una desventaja, resultante de una imposibilidad
que o impide el desempefio motor de la persona afectada. Se considerard que una persona tiene
deficiencia fisica cuando padezca anomalias organicas en el aparato locomotor o las
extremidades (cabeza, columna vertebral, extremidades superiores y extremidades inferiores).
También se incluiran las deficiencias del sistema nervioso, referidas a las paréalisis de
extremidades superiores e inferiores, paraplejias y tetraplejias y a los trastornos de coordinacion
de los movimientos, entre otras. Un Gltimo subconjunto recogido en la categoria de
discapacidades fisicas es el referido a las alteraciones viscerales, esto es, a los aparatos
respiratorio, cardiovascular, digestivo, genitourinario, sistema endocrino-metabdlico y sistema
inmunitario. Segun la causa de la discapacidad fisica, algunas personas podran tener dificultades
para hablar, para caminar, para ver, para usar las manos u otras partes del cuerpo, o para

controlar sus movimientos (Coleto, 2009).
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Discapacidad sensorial

Dentro de la discapacidad sensorial, estan incluidas las personas con discapacidad visual y
auditiva. Las personas con discapacidad visual son aquellas que tienen ceguera, que es la
ausencia total de percepcion visual, incluyendo la sensacién luminosa o aquellas que presentan
debilidad visual, es decir, la reduccion significativa de la agudeza visual en un grado tal, que aun
empleando apoyos Opticos, no pueden actuar de manera independiente. La discapacidad auditiva
es la carencia, deficiencia o disminucion de la capacidad auditiva, a las personas que perciben
sonidos en grado variable y que en algunas ocasiones pueden utilizar aparatos auditivos, se les
denomina personas hipoacusias y a las que no perciben absolutamente ningin sonido se les llama

personas sordas totales.

Discapacidad intelectual o cognitiva

La discapacidad intelectual o cognitiva, se caracteriza por limitaciones significativas tanto en
funcionamiento intelectual (razonamiento, planificacién, solucién de problemas, pensamiento
abstracto, comprension de ideas complejas, aprender con rapidez y aprender de la experiencia)
como en conducta adaptativa (conceptuales, sociales y practicas), que se han aprendido y se
practica por las personas en su vida cotidiana, restringiendo la participacion comunitaria y en
estrecha relacion con las condiciones de los diferentes contextos en que se desenvuelve la

persona, esta discapacidad aparece antes de los 18 arios.

Discapacidad mental

Segun la OMS, la deficiencia mental es un trastorno definido por la presencia de un desarrollo
mental incompleto o detenido, caracterizado principalmente por el deterioro de las funciones

concretas de cada etapa del desarrollo y que afectan a nivel global la inteligencia: las funciones
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cognitivas, el lenguaje, motrices y la socializacion. A las personas con discapacidad mental se les
marca con un estigma; se considera que no son capaces de ejercer su capacidad juridica, no se les
toma en cuenta para su tratamiento e incluso se vulneran sus derechos con internamientos

psiquiatricos involuntarios.

Personas con discapacidad leve o moderada.

La discapacidad constituye una tematica que genera controversias e inquietudes desde
diferentes puntos de vista, en lo juridico, social y personal. Controversias que permea la vida de
la persona con discapacidad siendo estas etiquetadas, donde las familias y la sociedad las excluye
0 en algunos casos brindan un patrén de sobreproteccion paternalista y asistencialista que hace
que la persona con discapacidad evada los problemas y tengan dificultad para asumir las
consecuencias de sus actos. Asimismo, la valoracion subjetiva que éstos realizan sobre su
condicion de vida en todos los contextos, develan la interaccion que existe entre sus recursos,
competencias y estado funcional del cuerpo, como una forma de dar respuesta a las condiciones
familiares y sociales, determinando asi su calidad de vida (Botero & Londofio, 2013).

De igual modo las experiencias, desafios, barreras y soportes influyen en la personalidad e
independencia de la persona con discapacidad, en la que se requiere de ayuda y apoyo para
transitar en su ciclo vital (Pandey & Agarwal, 2013) y para lograrlo se debe partir de la
independencia de cada uno de los miembros de la familia, con el fin de evitar generalizar;
potenciando una mejor calidad de vida de las personas con discapacidad. Como suele ocurrir en
el momento en que el joven con discapacidad transciende a la edad adulta. (Daly, Louise,
Sharek, De Vries, Griffiths, Sheerin, McBennett & Higgins, (2016).

Con lo que se refiere al desarrollo y derecho de la sexualidad, las personas con discapacidad

son limitadas, dado que es la familia quien toma decisiones al respecto, de este modo Cardenas



33

(2014) afirma que la sexualidad de personas con discapacidad es un derecho, en el que la familia
y profesionales deben brindar apoyo al mismo, teniendo presente la autonomia personal.

Por lo que se busca actualmente para las personas con discapacidad leve y moderada o que
tengan habilidades funcionales y competentes, es tener presente el modelo social como una
forma de visualizar a la persona como un sujeto de derechos, capaz y con autoridad de manejar y
decidir en su vida, con autonomia e independencia, lo cual conlleva a asumir responsablemente

el control de su vida. (Madrigal, 2015).

Familia y discapacidad

El cambio principal estriba en la perspectiva que han adoptado los investigadores hacia las
familias de nifios con discapacidad. No obstante a pesar de los esfuerzos el estigma es cada vez
mas normalizado en nuestra sociedad, siendo la familia la mayor afectada, segin Duran (2011) la
discapacidad influye e impacta a la familia, debido a que esta ligada a las funciones y emociones
que se generan en la crianza, ya que es la familia el primer entorno que atiende a la persona con
discapacidad, haciendo favorable o desfavorable cada una de las vivencias en el proceso de
construccidn de significados sobre la discapacidad, facilitando la crianza y unién familiar, hecho
que solo se logra cuando se ha desarrollado de forma sana las diferentes etapas de duelo. Asi
mismo es preciso enfatizar que generalmente las familias de personas con discapacidad
experimentan procesos de duelo que transcurren por diferentes fases hasta finalmente aceptar y
enfrentar la discapacidad (Nufiez, 2003). Uno de los cambios mas comunes a los que se enfrenta
la familia es el nacimiento de un nuevo ser, momento en el que las creencias, ideologias, cultura
y relacion familiar influyen en las expectativas que se tejen frente al que va a nacer, haciendo
gue la homeostasis familiar se reestructure y adapte al nuevo ser. La discapacidad supone un

impacto en el &mbito familiar, sin importar su procedencia debido a que puede nacer o adquirirla
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en el transcurso de la vida, el hecho se percibe como algo extrafio, inesperado y raro que
fragmenta las expectativas de vida bien sea de la persona o del hijo deseado.

Desde el momento en que se comunica la inesperada noticia sobre la discapacidad, la familia
afronta diferentes etapas de duelo que van desde el impacto al recibir la noticia hasta la
aceptacion, las cuales son: negacion, ira, negociacion, depresion, y aceptacion. Estas etapas son
vivenciadas segun la personalidad y vinculo emocional que se tenga con la persona con
discapacidad: Kubler-Ross por Cuadrado (2010).

La etapa de negacion permite a la familia protegerse del impacto que genera la enfermedad y
logra un tiempo para adaptarse a la nueva realidad. Mientras que la ira y el enojo son
sentimientos que varian de acuerdo a las caracteristicas propias de la personalidad. Algunos
tendran control de sus emociones y sobrellevardn mejor la situacion, otros por el contrario
buscaran un escape para evitar la realidad y otros descargaran su enojo en el familiar con
discapacidad o en algn otro miembro de la familia.

Por otro lado, en la etapa de negociacion, puede aflorar lo importante y significativo que es la
persona con discapacidad para cada integrante de la familia. Permite que la intensidad del enojo
disminuya de forma progresiva y se inicie a gestar pactos con quien sea el poseedor de su fe, de
manera que se logre recuperar el estado de salud de la persona con discapacidad. No obstante, en
la etapa de depresion, los dolientes comienzan a comprender la realidad de la enfermedad,
experimentan tristeza, miedo e incertidumbre ante lo que implica la discapacidad. Pueden sentir
preocupacion por cosas que no tienen mayor trascendencia, renegar de sus vidas y mostrarse
hostiles y evasivos de la situacion. Y finalmente la aceptacion, durante esta etapa, los familiares

son conscientes de la enfermedad y lentamente la asumen como parte de sus vidas. Por ello, las
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relaciones intrafamiliares son fundamentales y mas cuando el proceso de crianza 'y
fortalecimiento de la persona con discapacidad depende de la misma.

Del mismo modo que las personas con discapacidad presentan necesidades propias, las
familias requieren de informacién, formacion y apoyo para tener un mejor proceso de adaptacion
(Mufioz, 2011) y logren transitar las etapas de duelo en el ciclo de vida de su familiar con
discapacidad, como lo es durante los afos escolares, la adolescencia y la adultez, debido a que a
medida que los hijos crecen, la familia afronta momentos que provocan estrés, generalmente
vinculado con ciertas etapas del ciclo vital percibiendo en los padres de familia la ausencia de
informacion sobre la discapacidad e impidiendo un mejor desenvolvimiento de los mismos frente
a los diferentes aspectos que rodean este hecho (Mercado & Garcia, 2010), en consecuencia estas
familias por lo general tienden a renunciar a sus intenciones de fecundidad, a ser mas inestables,
a sufrir de dificultades econdmicas, presentan un mayor deterioro de su estado de salud, los roles
de género son mas tradicionales y tienen menor bienestar que las familias sin discapacidad

(Giulio, Philipov & Jaschinski, 2014).

Vida familiar

Todo cambio en la familia requiere de reestructuracion, Segun Silva (2015) “las experiencias
familiares sobre la discapacidad mental, no solo se enfocan en el diagnoéstico, tratamiento y
rehabilitacion, sino que dentro de este proceso se ven enmarcados los elementos emocionales,
sociales y econdmicos, generando asi un impacto familiar”. En el caso de las familias de
personas con discapacidad, deben asumir y enfrentar una serie de situaciones e interacciones
desconocidas como la discapacidad, el cuidado, la atencion médica y terapéutica, el apoyo

emocional y econdémico entre otros, que hacen que la familia desarrolle y fortalezca su capacidad
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de apertura, flexibilidad, resolucién y tolerancia a la frustracion, de modo que les permita
favorecer los cambios y adaptarse a las nuevas dindmicas.

No obstante, se observa familias donde los padres se identifican como un grupo diferente a
aquellos padres de nifios normales (Ortega, Salguero & Garrido, 2007). Definiendo la
discapacidad como un problema debido a las implicaciones sociales, mientras que otros no la
catalogan como tal. Lo que evidencia cambios familiares en la vida de la paternidad, como en
juicios de valor y conceptos de normalidad y anormalidad. Por lo que los nicleos familiares que
cuentan con un miembro en condicion de discapacidad tienen practicas donde predominan mitos,
estigmas negativos y desfavorables en la forma en que le visualizan (Madrigal, 2015).

Al respecto, Rea, Acle y Rueda (2014) consideran fundamental trabajar con la familia de
personas con discapacidad para que éstas obtengan mayores conocimientos y espacios donde
expresen emociones positivas o negativas, brindandole atencion adecuada para poder favorecer
la adaptacion del menor y de la familia ante la discapacidad.

Es asi como en este proceso, cada uno de los seres y estructura que posee la familia influird
en la vivencia y percepcion que tendran sobre la discapacidad y no obstante en la forma como se
afrontara ya que las expectativas de la familia pueden estar centradas en el éxito social o en el
afecto y relaciones humanas, dependiendo de la prioridad que esta tenga como una forma de
garantizar la homedstasis familiar. Al respecto Ortega, Salguero, Garrido (2007); Guevara Y
Gonzélez (2012); Gonzales, Rueda, Cagigal y Blas (2013) concuerdan al afirmar que la vida
familiar transcurre con mayor facilidad cuando se asume la discapacidad, se la acepta y se decide
distribuir equitativamente las tareas que la vida conlleva evitando que sea la madre la que asuma
todo el trabajo y la responsabilidad, de manera que pueda dedicar también tiempo a sus otros

hijos, a quienes debe ensefiar a comprender las necesidades que tiene la persona con
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discapacidad, hacerles participes desde pequefios de su atencion y cuidado, facilitandoles
orientacion, formacion y apoyo.

De esta manera, la convivencia que tiene la familia de la persona con discapacidad, permite la
produccion de cambios favorables en el proceso de construccion de significados sobre la
discapacidad, facilitando la crianza y cercania (Duran, 2011). En cuanto a Giulio, Philipov &
Jaschinski (2014) sostiene la importancia de visualizar los diversos elementos que se deben
modificar con el fin de seguir mejorando la calidad de vida familiar, centrada en las relaciones

familiares, estabilidad econémica, apoyo profesional y social.

Familia: potenciadora de la autodeterminacién en personas con discapacidad.

La familia es el escenario donde los seres humanos experimentan y desarrollan sus primeras
experiencias de interaccién social (Ledn, 2015); alli se dan las bases para crear identidad y se
facilita el desarrollo de capacidades y potencialidades individuales que permiten la construccién
de un sujeto auténomo. Como lo afirma Mercado y Garcia (2010), la familia es el primer
contexto socializador donde evolucionan sus miembros y se desarrollan a nivel afectivo, fisico,
intelectual y social, por lo que esta debe ofrecer oportunidades que permitan desarrollar
habilidades y competencias personales. Partiendo de las particularidades del individuo, las
familias deben tener presente que aungue su hijo es discapacitado, puede desarrollar diversas
habilidades, si se fomentan los puntos fuertes y se apoyan los débiles (Mufioz, 2011) y (Daly et
al, 2016).

Al respecto Manjarrez (2012) afirma que “La familia, debe propiciar y gestionar
oportunidades que garanticen el desarrollo maximo de sus potencialidades, el ejercicio de sus

derechos, la promocion de proyectos de vida y la inclusion social de la persona con
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discapacidad”. Debido a que las personas con discapacidad necesitan aprender a interactuar en
diferentes contextos fuera de su area de confort, para fortalecer los comportamientos, actitudes y
roles que tienen en la sociedad (Bosley & Kozub, 2011). Es necesario que la familia realice
busquedas permanentes de estrategias particulares, soluciones a los retos y desafios a los que se
enfrenta en el proceso de crianza de personas con discapacidad, donde la familia se apropie e
impulse a la autonomia (Manjarrez, Leon, Martinez & Gaitén, 2013).

No obstante es imprescindible que los padres tengan percepciones y expectativas realistas
sobre sus hijos con discapacidad. Cuando los padres reflexionan sobre sus creencias acerca de la
discapacidad, sobre sus expectativas relativas al porvenir de sus hijos, o sobre sus miedos y
esperanzas, estan mas preparados para acompafar a sus hijos con discapacidad sin sustituirlos en
el reto que supone vivir la vida por uno mismo (Peralta & Arellano, 2016).

Es por esto que la familia permite modificar modelos, estereotipos y valores excluyentes que
se han naturalizado en la sociedad, transformando la estructura social, en una sociedad inclusiva.
En ese caso Lamigueiro (2014) indica que la formacién en autodeterminacion solo se consigue

cuando se logra empoderar a la persona con discapacidad y su familia.

La educacion como derecho

La Educacidn es un Derecho Fundamental, por lo que es inherente, inalienable, esencial a la
persona humana, que realiza el valor y principio material de la igualdad consagrado en el
Predmbulo de la Constitucion Nacional. La educacion esta reconocida en forma expresa en el
articulo 44 cuando hace referencia a los derechos fundamentales de los nifios, sefialando entre
otros, el “Derecho a la educacion y a la cultura (Lerna, 2007). Este derecho es, sin duda, uno de
los mas importantes derechos de la nifiez y quizas el mas importante de los sociales. Aunque no

se puede, en sentido estricto, plantear que existan derechos importantes y otros secundarios, la
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afirmacion anterior se funda en el hecho segun el cual es a través en buena medida de la
educacion en sus distintas formas y modalidades como el ser humano, bioldgico o especifico, y
es a través de ella que adquiere las condiciones y capacidades necesarias para vivir en sociedad
(Turbay, 2000).

Ciertamente la educacion debe ser una alta prioridad nacional, pero por si sola esta
proclamacion no es suficiente para transformar la dindmica econémica, politica y social y las
estructuras y sistemas perversos que producen marginacion, exclusion y pobreza;

Un Estado socialmente comprometido debe desarrollar un amplio sistema de derechos y
politicas publicas que garanticen condiciones minimas de acceso, calidad, retencion,
promocioén y ayuda en materia de educacion, salud, vivienda, alimentacion y seguridad.
Si hemos de conservar al Estado en el siglo X X1 debemos recuperar su fin primordial: la
realizacion plena de las personas como el medio més eficaz para promover sociedades
ordenadas, justas y libres (Brown, 2012).

En América Latina y el Caribe, de acuerdo a datos del Banco Mundial, s6lo entre el 20% y el
30% de los nifios/as con discapacidad asiste a la escuela y que estos, cuando entran, suelen ser
excluidos enseguida de los sistemas educativos. En Colombia, sélo el 0,32% de los alumnos que
asisten a la escuela tienen alguna discapacidad — promedio muy por debajo del porcentaje de
nifios y nifias con discapacidad en el pais. Las cifras son similares en Argentina (0,69%) y en
México (0,52%), mientras que en Uruguay y Nicaragua se informan porcentajes un poco
superiores (2,76% y 3,5%, respectivamente), de acuerdo a los datos del Monitoreo Internacional
de los Derechos de las Personas con Discapacidad (Crosso, 2010). La educacion es un derecho
de la persona y un servicio publico que tiene una funcion social: con ella se busca el acceso al

conocimiento, a la ciencia, a la técnica, y a los demas bienes y valores de la cultura.
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La politica de la Revolucion Educativa del gobierno nacional da prioridad a la educacion de
poblaciones vulnerables y, dentro de ellas, a las que presentan discapacidad porque;

...si formamos a estas poblaciones que anteriormente estaban marginadas de la
educacidn, le apostamos a que se vuelvan productivas, sean autdbnomas y fortalezcan
relaciones sociales; asi, la educacion se convierte en un factor de desarrollo para si
mismas, para sus familias y para los municipios en donde viven", explica Fulvia Cedefio,
asesora del Ministerio de Educacion Nacional (Ministerio de educacién, 2017)

La educacién es un proceso de sociabilizaciéon del hombre, para poder insertarse de manera
efectiva en el mundo y se materializa en una serie de habilidades y valores, que producen
cambios intelectuales, emocionales y sociales en el individuo; de acuerdo al grado de
concienciacion alcanzado, estos valores pueden durar toda la vida o solo un periodo de tiempo.
(Galindo & Tamayo, 2012, 2013, p. 14). De igual manera se debe garantizar la igualdad de
oportunidades a la poblacién con discapacidad mediante la supresién de todos los obstaculos
determinados socialmente, ya sean fisicos, econdémicos, sociales o psicolégicos que excluyan o
restrinjan su plena participacion en la sociedad. Eso implica, en el campo del derecho a la
educacidn, la necesaria inclusion de las personas con discapacidad, en igualdad de oportunidades
y sin discriminacion, en el sistema regular de ensefianza, a partir de la retirada de obstaculos y de

adecuaciones que se hagan necesarias.

La inclusion

La inclusién es un concepto tedrico del que se ocupan diversas disciplinas como la Pedagogia,
Psicopedagogia y Psicologia, y que hace referencia al modo en que se debe dar respuesta a la
atencion a la diversidad (Pefiaherrera & Cobos, 2011). Cuando se habla de educacion,

humanizacion e inclusividad esta relacionado con que todo el alumnado sea aceptado, valorado,
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reconocido en su singularidad, independientemente de su procedencia o caracteristicas psico-
emocionales, etnia o cultura (Sanchez & Robles, 2013). De igual manera la inclusion educativa,
es un tema fundamental para el desarrollo del pais, que debe ser planeada y ejecutada desde el
Gobierno, los colegios y la sociedad en general.

En Colombia, ese camino se inicia con el articulo 44 de la Constitucion Politica Colombiana
de 1990, que enuncia que los menores cuentan con una proteccion especial frente a las demés
personas, y es que el Estado tiene la obligacion de proteger a aquellas personas que se
encuentren en circunstancia de debilidad manifiesta en razén a su condicion fisica o mental.

La necesidad de llevar a cabo los ajustes necesarios dentro del sistema educativo para
desarrollar la educacion inclusiva, en la regién y el pais, se evidencia en leyes y orientaciones a
nivel ministerial y de secretarias de educacion, las cuales consideran que las instituciones
educativas tanto publicas como privadas, deben realizar las adecuaciones necesarias a nivel
pedagogico y curricular que permitan atender a todos los nifios, nifias y adolescentes que
presentan barreras para el aprendizaje y la participacién (Medina, 2013). Para ello se debe
generar una oferta educativa mediante la cual los estudiantes con discapacidad asistan a
instituciones educativas regulares (no especiales) y que compartan un mismo entorno y conjunto
de experiencias con otros estudiantes (aquellos sin discapacidad o con otros tipos de
discapacidad) en todo momento, dentro y fuera del aula de clases. La educacion inclusiva hace el
aula regular, al igual que los contenidos impartidos y las experiencias colectivas, accesibles a
todo tipo de estudiantes. (Gobernacion del Huila & Secretaria de Educacion Departamental,
2015)

De igual forma, es importante que las instituciones no solo den cabida a los estudiantes con

discapacidades cognitivas, sino que estos nifios cuenten con un proyecto de inclusion
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formalmente elaborado, que plantee de forma ordenada los lineamientos (estrategias y
actividades) que se deben seguir en la préctica pedagdgica en el aula y demas espacios
educativos, para que la formacion que reciben sea de calidad y responda a la directriz de eliminar
toda forma de discriminacion y promover el respeto a la diferencia. Por lo que la educacion
inclusiva es un enfoque educativo basado en la valoracion de la diversidad como elemento
enriquecedor del proceso de ensefianza y aprendizaje (Rossell6 R, & Verger G. 2008).

Inclusion educativa es un tema relativamente nuevo; evoluciona como resultado de una
sistematica discriminacion en el sistema educativo para la poblacion joven con discapacidad.
(Padilla, 2011), Segun la Fundacion Saldarriaga Concha sobre la educacion inclusiva en
Colombia, el 56,8% de las personas con discapacidad que se encuentran entre los 5 y los 20 afios
estan vinculados a procesos de formacion bésica; sin embargo, solo el 5,4% de estas personas
logran terminar el bachillerato. En 2011 las entidades territoriales que registraron un mayor
namero de estudiantes con discapacidad fueron Antioquia con 11.508, Bogota 8.397 y Valle
4.293. (Hurtado & Agudelo, 2014). Por lo que la educacion inclusiva busca ampliar el acceso a
la educacion y promover la participacién completa y las oportunidades de todo el alumnado

vulnerable de exclusion teniendo en cuenta sus capacidades. (Unién Europea 2009).

Significado

El significado que le dan las familias de nifios y nifias con discapacidad cognitiva frente a la
inclusién educativa, a partir de las vivencias que han elaborado segun sus relatos de vida,
teniendo en cuenta que la vivencia “es sensible a un analisis propio, objetivo y reflexivo dentro
de la historia de un sujeto ” (Husserl., 1985, p. 85).

En esta investigacion se tomaran como base los siguientes autores:
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Diaz (1969) argumento desde la teoria de Husserl lo siguiente: Tras la via de la negacion,
veamos la Bedeutxxng sensu stricto. Ya en la Phulosophie der Aritmethlk nos hallamos la
distincion entre el fendbmeno como tal y lo significado en tal fenémeno, esto es, entre la
descripcion psicoldgica de un fendmeno y su significacion. Aquél es el fundamento de ésta, pero
no son lo mismo. Esta idea adquiere caracter tematico en L. U. he Idee Podemos resumir la
doctrina de la significacion de estos libros en una cuadruple matizacion complementaria:

a) Lasignificacion no es meramente el objeto mentado, sino que hace referencia a lo

permanente de cada objeto, a la idealidad l6gico-trascendental que la funda.

b) La significacion tampoco son las vivencias objetivan tés por las que lo vivenciado se
vive, sino lo vivido-idéntico en cualquier vivencia posible.

c) Lasignificacion es la idealidad, el contenido intencional in specie de los actos
expresivos, vale decir, la expresion permanente y no el aspecto caduco de las
vacilaciones verbales o del elemento psicoldgico variable, aunque sin tales vacilaciones
no fuese posible significacién alguna.

d) Lasignificacion es la mencion o referencia objetiva, lo que acompafa a las expresiones

varias.

Paredes (2011) a partir de la obra de Husserl Investigaciones V manifiesta que la significacion
no depende de la percepcion misma. Cuando digo: esto, no me limito a percibir, sino que sobre la
base de la percepcidn se edifica un nuevo acto, este acto que se regula por ella, que depende en
su diferencia de ella, es el acto de mentar esto. En este mentar demostrativo reside
exclusivamente la significacion. Es asi como para la presente investigacion, se aborda el
significado como el conjunto de experiencias, sentimientos y vivencias que hacen que los

objetos, actos o vivencias sean relevantes para las personas.
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3.3 Referente Normativo

El concepto de discapacidad ha evolucionado significativamente en los Ultimos afios, de
manera tal que su abordaje actualmente se realiza desde el enfoque de derechos, acorde a lo
consagrado en la Convencidn sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad de Naciones
Unidas®; las Personas con Discapacidad deben gozar de autonomia e independencia individual y
sus derechos humanos y libertades fundamentales, deben ser promovidos y protegidos por el
Estado.

Existe amplia normatividad de carécter internacional la cual ha sido acogida por Colombia en
diferentes documentos normativos y legales, como la Constitucion Politica y demas normas
afines con la discapacidad, las cuales se fundan en la corresponsabilidad politica, social e
institucional en pro de garantizar la atencion y proteccion integral de las Personas con
Discapacidad.

Uno de los documentos es el CONPES Social 166, del 9 de diciembre de 2013, el cual definio
lineamientos, estrategias y recomendaciones para que las instituciones del Estado, la sociedad
civil organizada y la ciudadania, avancen en la construccion e implementacion de la Politica
Publica de Discapacidad e Inclusion Social - PPDIS, que se basa en el goce pleno en condiciones
de igualdad de todos los derechos humanos y libertades fundamentales por todas las Personas
con Discapacidad (en adelante PcD (Personas con Discapacidad) ), como lo establece la
Convencion sobre los Derechos de las PcD (Personas con Discapacidad) de Naciones Unidas*

(CONPES 166, 2013).

% Aprobada por el Congreso de la Reptblica de Colombia mediante la Ley 1346 del 30 de julio de 2009, declarada exequible por
la Corte Constitucional en la Sentencia C-293 del 21 de abril de 2010 y ratificada por el Gobierno Nacional el 10 de mayo de
2011. Entro en vigencia para Colombia el 10 de junio de 2011, conforme a lo establecido en el articulo 45.2 de la Convencién.

* Organizacion de las Naciones Unidas. Convencion sobres los Derechos de las PcD. Articulo 1.
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La Convencion sobre los derechos de las Personas con Discapacidad — ONU del 13 de
diciembre de 2006, establecié como propdsito promover, proteger y asegurar el goce pleno y en
condiciones de igualdad de todos los derechos humanos y libertades fundamentales por todas las
personas con discapacidad, y promover el respeto de su dignidad inherente. (ONU, 2006)

La Convencion interamericana para la eliminacion de todas formas de discriminacion contra
las Personas con Discapacidad — OEA 7 de junio de 1999, Esta Convencion tiene como objetivos
la prevencion y eliminacion de todas las formas de discriminacion contra las personas con
discapacidad y propiciar su plena integracién en la sociedad. (OEA, 1999)

Convencion sobre los Derechos del Nifio — ONU, 20 de noviembre de 1989, Articulo 2,
numeral 2 Los Estados Partes tomaran todas las medidas apropiadas para garantizar que el nifio
se vea protegido contra toda forma de discriminacién o castigo por causa de la condicion, las
actividades, las opiniones expresadas o las creencias de sus padres, o0 sus tutores o de sus
familiares.

Articulo 23, numeral 1: en referencia a los nifios y nifias con discapacidad establece que estos
deberan disfrutar de una vida plena y decente en condiciones que aseguren su dignidad, le
permitan llegar a bastarse a si mismo y faciliten la participacién activa del nifio en la comunidad.
En el articulo 24, numeral 1, establece que los nifios y nifias con discapacidad tienen derecho al
mas alto nivel posible de salud y a servicios para el tratamiento de las enfermedades y la
rehabilitacién de la salud.

Constitucion Politica de Colombia, 4 de julio de 1991, Articulos 13,47, 54 y 68 establecen
obligaciones del Estado para la proteccion y ejercicio de los derechos de la poblacion con

discapacidad.
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La Ley 1752, 3 de junio de 2015, Modifica la Ley 1482 de 2011, para sancionar penalmente
la discriminacidn contra las personas con discapacidad.

Ley Estatutaria 1618, 27 de febrero de 2013, Por la cual se establecen las disposiciones para
garantizar el pleno ejercicio de los Derechos de las personas con discapacidad.

Ley 1564, 12 de julio de 2012, Codigo General del Proceso - Articulos 586 y 587, regulan el
procedimiento para la declaracion de interdiccion y rehabilitacion de la persona con discapacidad
mental absoluta.

Ley 1346, 31 de julio de 2009, Por medio de la cual se aprueba la Convencion de las personas
con discapacidad, adoptada por la Organizacion de las Naciones Unidas el 13 de diciembre de
2006.

Ley 1306, 5 de junio de 2009, Por la cual se dictan normas para la proteccién de personas con
discapacidad mental y se establece el régimen de la representacion de las personas con
discapacidad mental absoluta.

Ley 1145, 10 de julio de 2007, Por medio de la cual se organiza el Sistema Nacional de
Discapacidad y se dictan otras disposiciones.

Ley 1098: Cédigo de Infancia y Adolescencia, 8 de noviembre de 2006, Articulos 36, 39, 41,
43, 44, 46 y 142 relacionados con los derechos de los nifios, nifias y adolescentes con
discapacidad.

Ley 982, 2 de agosto 2005, por la cual se establecen normas tendientes a la equiparacién de
oportunidades para las personas sordas y sordo/ciegas Yy se dictan otras disposiciones.

Ley 762, 31 de julio de 2002, Por medio de la cual se aprueba la Convencion Interamericana
para la Eliminacion de todas las Formas de Discriminacion contra las Personas con

Discapacidad.
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Ley 324, 11 de octubre de 1996, Por medio de la cual se crean algunas normas a favor de la
poblacion sorda aprobando el lenguaje de sefias como oficial de la comunidad sorda.

Ley 115, 8 de febrero 1994, Por la cual se expide la ley general de educacion. Prevé la
educacidn para personas con limitaciones y con capacidades excepcionales planteando que la
educacion de estos grupos es un servicio publico de obligacion para el Estado.

Decreto 366, 9 de febrero de 2009, Por medio del cual se reglamenta la organizacion del
servicio de apoyo pedagdgico para la atencion de los estudiantes con Discapacidad y con
capacidades o con talentos excepcionales en el marco de la educacién inclusiva.

Ley 100, 23 de diciembre de1993, Sistema de Seguridad Social Integral tiene por objeto
garantizar los derechos irrenunciables de la persona y la comunidad para obtener una calidad de
vida acorde con la dignidad humana, y brinda beneficios especiales a las personas con
discapacidad.

Ley 12, 22 de enero de 1991, Por medio de la cual se aprueba la Convencion sobre los
Derechos Del Nifio adoptada por la Asamblea General de las Naciones Unidas el 20 de
noviembre de 1989. 27 enero de 1987 Establece requisitos de la construccién y el espacio
publico para la eliminacién de barreras arquitectonicas y posibilitar el acceso de las personas con
discapacidad.

Decreto 1538, 17 de mayo 2005, Establece condiciones basicas de accesibilidad al espacio
publico y a la vivienda. Reglamenta parcialmente la Ley 361 de 1997.

Auto 173, 6 de junio de 2014, Corte Constitucional. Seguimiento a las 6rdenes proferidas por
la Corte Constitucional en el auto 006 de 2009 sobre proteccion de las personas en situacion de
desplazamiento con discapacidad, en el marco del estado de cosas inconstitucional declarado en

la sentencia T-025 de 2004.
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Auto 006, 26 de enero de 2009, Corte Constitucional. Proteccion de las personas desplazadas,
con discapacidad, en el marco del estado de cosas inconstitucio-025 de 2004. Magistrado

ponente: Manuel José Cepeda Espinosa.
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4. Disefio metodoldgico

4.1. Enfoque metodologico

La presente investigacion pretende explorar, describir, interpretar y comprender el significado
de la educacién inclusiva para integrantes de familias de nifios y nifias con discapacidad
cognitiva del municipio de Neiva, por consiguiente, esta planteado desde un enfoque cualitativo.

El disefio cualitativo es abierto, tanto en lo que concierne a la seleccion de participantes-
actuantes en la produccion del contexto situacional, asi como en lo que concierne a la
interpretacion y anlisis. Es decir, la articulacion de los contextos situacional y convencional, ya
que tanto el analisis como interpretacion se conjugan en el investigador, en tanto sujeto de la
investigacion, que es quien integra lo que se dicen y quién lo dice (Delgado & Gutierrez, 1995,
pag. 77)

Este enfoque permite ademas, un mayor acercamiento a la subjetividad e intersubjetividad,
dentro de los contextos, la cotidianidad y la dinamica de interaccion de la familia y sus préacticas
sociales en el ambito de educacién, por cuanto “aborda a profundidad vivencias, interacciones,
creencias y pensamientos presentes en una situacion especifica y la manera como son
expresados- por via del lenguaje- de los actores involucrados” (Oliva & Pifieros, 2011). En este
caso, permitio indagar a profundidad sobre el significado que tiene para las familias de nifios y
nifias con discapacidad, el proceso de inclusion educativa alcanzando asi, una vision
comprensiva desde la perspectiva de las familias participantes.

En el mismo contexto metodoldgico, la presente investigacion, para el analisis de la
informacidn encuentra una estrecha relacién con la corriente de la fenomenologia, ya que en esta

se destaca el énfasis sobre lo individual y sobre la experiencia subjetiva; “La fenomenologia es la
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investigacion sistemética de la subjetividad” (Bullington & Karlson, 1984: 5 1; citado por Tesch,
1990: 49). Ademas, teniendo presente que el objetivo de esta investigacion es conocer el
significado que integrantes de familias de nifios y nifias con discapacidad cognitiva tienen frente
al proceso de inclusién educativa, el cual solo se puede lograr a través de la exploracién de sus
vivencias e interacciones originarias en su contexto social; los postulados de la fenomenologia
segun Van Manen (1990: 8-13; citado por Mélich, 1994: 50), se ajustan en cuanto a que la
investigacion fenomenologica es la descripcion de los significados vividos, existenciales.
Procura explicar los significados en los que esta inmersa nuestra vida cotidiana, y no las
relaciones estadisticas a partir de una serie de variables, el predominio de tales o cuales
opiniones sociales, o la frecuencia de algunos comportamientos.

Finalmente, cabe resaltar que la estrategia investigativa que se utiliz6 para lograr una
aproximacion comprensiva en este estudio fueron Los relatos de vida, entendidos como las
expresiones sobre algin aspecto de la vida de la persona tal como esta la cuenta y la ha vivido.
No sometidos al proceso de composicidn de una historia de vida (Pujadas, 1992). Esta estrategia
se utilizd con el objetivo de lograr una mayor aproximacion a la descripcidn, interpretacion y
teorizacion. Asimismo, por ofrecer multiples posibilidades desde el punto de vista de la
investigacion con las familias permitiendo obtener informacion abundante desde la subjetividad

de los actores.

4.2. Tipo de estudio

La presente investigacion esta planteada desde el paradigma fenomenoldgico, por cuanto se
busca responder a sus principios epistemoldgicos. En primer lugar desde este paradigma se
generan estudios sociales enfatizando en los significados que las personas otorgan a las

experiencias o conciencia frente a un hecho, brindando la posibilidad de conocer y encontrar la
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verdad de los fenémenos (Husserl, 1998 y Heidegger 2006). Con los que se busca saber cuales
son las experiencias significativas y la realidad en la que se encuentran inmersas las familias de
personas con discapacidad frente al proceso de inclusion. En segundo lugar, brinda cuatro etapas
que son fundamentales para escudrifiar las diferentes conjeturas que se tejen entorno a la familia
y la discapacidad, las cuales son: previa, descriptiva, estructural y la discusion. Las cuales se
fundamentan parcialmente en los estudios de A. Van Kaam (1966), H. Spiegelberg (1976), A.
Giorgi (1975) y D. Kuiken (1981) encontrados en (Martinez, 2002),

v’ Etapa previa: Corresponde a la clarificacion de los presupuestos. En esta etapa es
esencial que las investigadoras dejen de lado las creencias y prejuicios respecto a la
problemaética a abordar.

v Etapa descriptiva: Se realiza la eleccion de la técnica o procedimientos apropiados, se
Ileva a cabo una descripcion de los escenarios y sujetos a investigar, se ejecuta la
recoleccion de la informacion a partir de las técnicas, se elabora la descripcidn protocolar
por cada sujeto, que consta de los relatos escritos y las grabaciones de audio. Con la
informacion recogida se efectta la codificacion de los datos y se organiza segun las
categorias deductivas.

v Etapa estructural: Esta etapa busca hacer por cada sujeto una delimitacién de las
unidades tematicas naturales, a partir de esta se determina el tema central que domina
cada unidad tematica y seguidamente, se lleva a cabo la integracion de todos los temas
centrales en una estructura descriptiva. Posteriormente se realiza la integracion de todas
las estructuras particulares (de cada sujeto) en una estructura general, expresada en
lenguaje cientifico, en la cual se debe tener en cuenta la realimentacion final con los

sujetos estudiados. Para que finalmente se elabore la hipdtesis de sentido.
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v Discusion de los resultados: El objeto de esta etapa es relacionar los resultados
obtenidos en la investigacion con las conclusiones de otros investigadores para
compararlas, contraponerlas, entender mejor las posibles diferencias y, de este modo,
llegar a una integracion mayor y a un enriquecimiento del “cuerpo de conocimientos” del

area estudiada.

4.3. Poblacion
La poblacion referenciada para el desarrollo de la presente investigacion la constituyo
integrantes de familias de nifios y nifias en el ciclo vital de la nifiez (6 -13 afios), escolarizados,

con discapacidad cognitiva, ubicadas en el area urbana del municipio de Neiva — Huila.

4.4, Muestra

La unidad de trabajo corresponde a cinco familiares de nifios y nifias en el ciclo vital de la
nifiez (con edad entre 6 y 12 afios), con discapacidad cognitiva, escolarizados y residentes en el
municipio de Neiva. Cuatro de las personas participantes son mujeres; tres de ellas son las
progenitoras de los nifios y nifia. Otra de las participantes es la hermana mayor de uno de los
nifios y otro de los actores sociales del estudio, es el progenitor de uno de los nifios.

La poblacién antes descrita se seleccion6 a partir de un muestreo Intencional donde se tuvo en
cuenta como criterios de inclusion para dicha seleccién de los participantes los siguientes
aspectos:

v" Hombres y/ 0 mujeres mayores de 18 afios que dentro de su familia tengan un nifio o nifia
con discapacidad cognitiva, escolarizados y/o en proceso de escolarizacion en el ciclo
vital de la infancia.

v’ Residenciados en el casco urbano de la ciudad de Neiva.

v' Con facilidad de expresion.
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v Familias ubicadas en estratos socioeconémicos 1y 2
v’ Con participacién voluntaria en el proyecto investigativo.

El proceso de seleccion intencional se centrd en el la seleccion de familias que se encontraban
vinculadas en la estrategia UNAFA (Unidad de Apoyo y Fortalecimiento a la Familia) de ICBF
quienes atienden 60 familias con nifios, nifias y adolescentes con discapacidad del municipio de
Neiva ubicadas en estratos socioeconémico 1y 2. De esta forma, a traves de las facilitadoras se
lograron identificar las familias con nifios y nifias con discapacidad cognitiva escolarizados o en
proceso de escolarizacion en el ciclo vital de la nifiez. Es preciso resaltar que las entrevistas se
realizan con los integrantes de las familias que se encuentran a cargo del cuidado de los nifios y
nifias con discapacidad, y que participan parcialmente del mismo; toda vez que los deméas
integrantes de las familias se encuentran ausentes o no participan del cuidado y de las practicas

de inclusioén.

4.5. Técnicas e instrumentos de recoleccion de informacion

En aras de abordar el significado que tiene para integrantes de familias de nifios y nifias con
discapacidad cognitiva del municipio de Neiva la inclusion educativa, fue necesario emplear la
técnica de entrevista a profundidad, con el fin de obtener de manera detallada los los diferentes
sucesos particulares de cada actor social; indagar en forma més exhaustiva acerca de las
experiencias, sentimientos y formas de cognicion asociadas a la inclusion educativa de nifios y
nifias con discapacidad cognitiva; en atencion a ello, se eligié esta herramienta investigativa,
que se aplico con todos los actores seleccionados en un ambiente de confianza creado a través
del contacto frecuente con los participante.

Para el proceso de reproduccién de las diferentes formas de intercambio simbolico de la

praxis social real que elaboran los integrantes de familias de nifios y nifias con discapacidad, se



54

disefid una entrevista semiestructurada por temas, que no necesariamente han de seguir una
secuencia previamente fijada. La secuencia se encuentra condicionada por las respuestas de los
actores sociales. Las preguntas se formulan siguiendo los enunciados de los objetivos especificos
del estudio (cémo, donde, quién, por qué, para qué, cudntos, cual...) para que al contrario de lo
que acontece con las preguntas formuladas mediante cuestionarios cerrado y pre codificados,
pueda propiciarse el flujo discursivo de la persona entrevistada.

La entrevista incentiva a la interaccion cara a cara, siendo una técnica fuerte para la obtencion
de datos importantes de forma inmediata por medio del dialogo, manteniendo el aire de
confidencialidad, empleando una guia de preguntas que evocan el abordaje de un tema a
profundidad, a pesar de su rigurosidad, la entrevista semiestructurada es flexible en cuanto al
orden especifico de las preguntas lo que hace que la entrevista sea mas amena. Segun Balcazar et
al (2015) “mediante la entrevista, el sujeto se descubre a si mismo y analiza el mundo social y
los detalles de su entorno, reevalla el espacio inconsciente de su vida cotidiana”. Es asi, como
la entrevista permite el abordaje de las experiencias que tienen las familias de personas con
discapacidad desde los conocimientos y perspectivas, que han construido en base a sus propias
vivencias, abordando el tema desde su eje.

No obstante, la caracterizacién familiar complementa la entrevista debido a que, por medio de
esta, se develan las caracteristicas 0 conceptos particulares, brindando informacion cualitativa
del fendmeno, que gira en torno a la familia, la discapacidad y los profesionales que atienden en
el sector educativo.

Es importante resaltar que las condiciones sociales y particulares de los actores sociales

participantes en el estudio no facilitaban la realizacion de talleres u otras actividades.
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La informacidn obtenida a través de la entrevista en profundidad fue almacenada mediante

instrumentos como grabadoras periodisticas y memorias USB.

4.6 Instrumento de recoleccion de informacion.
Como principales instrumentos se tienen la guia para la entrevista semiestructurada,
cuadernos de registros, lista de chequeo como una forma de recopilar los datos primarios y

secundarios.

4.7 Procedimiento.

Para llevar a cabo con mayor rigurosidad el presente proyecto, con el fin de aportar
conocimiento a la linea de investigacion, fue imprescindible tener presente el paradigma
holistico, en el que segiin Paser y Matos (2006) “el paradigma involucra todos los seres y sus
interrelaciones, uno y lo maltiple, configurando un todo hologramético”, asimismo busca la
“relacion sujeto/objeto, en la cual se trata de reintegrar al hombre entre los otros seres naturales
para distinguirlo, pero, no para reducirlo” debido a lo anterior como primera instancia se efectu6
la lectura comprensiva, por medio de la revision y busqueda de informacion sobre la familia de
personas con discapacidad, para conocer y analizar las teorias, hipotesis, ideologias, topicos,
avances o0 inquietudes que se tienen. Como referentes tedricos para la presente investigacion.
Una vez revisado y seleccionado los documentos, se procede a organizarlos segun las teorias y
postulados de instituciones y autores que han abordado el tema, comparando las diferentes
posturas bajo el criterio de los objetivos planteados en la presente investigacion, realizando
andlisis y sintesis, definiendo el contexto de estudio y finalmente lo que se realiza es generar un
aporte praxeoldgico y tedrico, sobre las experiencias que tienen las familias de personas con
discapacidad en el proceso de inclusion en sus practicas sociales, ampliando el corpus de

reflexiones tedricas que sustentaran la investigacion.



56

4.8. Plan de analisis de informacion

Segln Tamayo (2000) el proceso de datos, no es mas que el registro y organizacion de los
datos obtenidos por medio de los instrumentos empleados. Informacion que es analizada,
sacando conclusiones sobre el tema estudiado, por lo que se realiz6 en primera instancia la
verificacion cuidadosa de los datos, proseguido por la seleccion y ordenamiento de los
instrumentos de recoleccion de datos, continuando con la clasificacion y categorizacion de los
datos segun los criterios planteados en los objetivos. Asimismo, se realizé la interpretacion de los
datos por medio de la triangulacion y la matriz categorial, descifrando lo develado por los datos

que han sido recolectados e interpretados.

4.9. Plan de apropiacion social del conocimiento

La presente investigacion se divulgara por medio de un articulo en una revista anexada, para
que tanto los investigadores como las personas interesadas, en conocer el estudio lo puedan hacer
sin ningun problema, adicionalmente se dejara copia digital e impresa en la Universidad
Surcolombiana, con facil acceso y finalmente la familias y profesionales involucrados en la
presente investigacion conoceran de mano el estudio y conclusion a la que se llegd por medio del

presente.

4.10. Consideraciones Eticas
De acuerdo con las consideraciones éticas, instituidas segun las pautas internacionales,
redactadas en la declaracion Helsinki y resolucion colombiana 8430 del 1993, para la
investigacion en seres humanos, el estudio se desarrollara mediante los siguientes criterios:
v Segun la resolucién 8430, la presente investigacion es clasificada con riesgo minimo,
debido a que se basa en las narraciones que las familias tienen frente al proceso de

inclusion en las préacticas sociales de su familiar con discapacidad, lo que no afecta el
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comportamiento de los participantes, al igual que no se incurre en practicas y mediciones
éticamente reprochables.

Las investigadoras presentaron mediante un documento la descripcion y proposito que
tiene el estudio, a las personas participantes.

Prevalecio el respeto a la dignidad, como a los derechos de los participantes manteniendo
la confidencialidad de la informacién obtenida.

Se realizo el diligenciamiento del consentimiento informado, por parte de cada uno de los
participantes, mediante el cual se brind6 toda la informacién acerca de los beneficios y
riesgos de la investigacion.

Para mayor rigurosidad la presente investigacion cuento con la autorizacion previa del
comité de ética de la universidad Surcolombiana.

Finalmente, con el fin de lograr que los resultados de este estudio reflejaran la realidad
del fendmeno abordado se empled la técnica de la triangulacion de datos, de
investigadores, tedrica y de técnicas ya que se recurrié a numerosas fuentes de datos en la
conduccidn del estudio, es decir, a diversos informantes clave acerca del tema,
participacién de dos investigadoras y para la recoleccion, anélisis e interpretacion de los
datos con base en multiples perspectivas y posturas teoricas y el uso de diversos métodos
y técnicas para abordar el problema de investigacién, cumpliéndose de esta manera el
criterio de credibilidad.

De igual forma, se cumplio con el criterio de confiabilidad al tenerse en cuenta el uso de
cintas magnetofonicas, analisis de la trascripcion fiel de las entrevistas y descripcion

detallada del proceso de aproximacion a la poblacion, con el fin de que otros



investigadores tengan la posibilidad de conocer y seguir la ruta de lo realizado en este

estudio.
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5. Hallazgos

5.1. Hallazgos por momentos

Para desarrollar esta investigacion y lograr la construccion de los relatos de vida, se siguieron
los momentos que se describen a continuacion los cuales se caracterizaron por avanzar en una
profundizacion gradual de las relaciones con los integrantes de familias de nifios y nifias con
discapacidad cognitiva participantes, la informacion recopilada y los anélisis realizados. No se
fundo en un paso a paso o actividades rigidamente lineales e independientes, tal como lo plantea
Gonzalez Rey: “El trabajo de campo permite integrar informacion procedente de fuentes y
contextos diversos y hacer construcciones que seria imposible edificar sobre la base de datos

comprometidos con una ldgica lineal” (Gonzélez, 2000).

5.2. Momento exploratorio

Como primer paso de indagacion frente a las familias de nifios y nifias con discapacidad
cognitiva consistio en la revision documental existente sobre el tema en las diferentes
instituciones en las cuales se consideraba tenian conocimiento de casos sobre familias que dentro
de su nucleo familiar tienen a un nifio o nifia con discapacidad cognitiva; tales sitios fueron:
ICBF, secretaria de salud, comité de Discapacidad, instituciones educativas como: Ceinar, y
Centro de adaptacion y rehabilitacion del nifio - CARN; del municipios de Neiva, en las cuales
se dio a conocer el proyecto, se confirmd la existencia de dicha informacion y de igual forma la
autorizacion para su obtencion.

Posteriormente, se logré evidenciar que el Gnico ente gubernamental que cuenta con
informacion sobre las familias de nifios o nifias con discapacidad cognitiva y que cumplen con
los requisitos establecidos para el presente proyecto en la ciudad de Neiva, es el Instituto

Colombiano de Bienestar Familiar, a través de la medida de restablecimiento de derechos


https://guia-huila.educacionencolombia.com.co/discapacidades/CENTRO-DE-ADAPTACION-Y-REHABILITACION-DEL-NINO-CARN-neiva-huila-i18794.htm
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“hogares gestores” y la estrategia UNAFA (Unidad de Apoyo y Fortalecimiento a las Familias).
En atencion a ello, se solicitd a las facilitadoras UNAFA, apoyo para la ubicacion de las familias
que cumplieran con el perfil, con el fin de socializar el proyecto e invitarlas a participar en el
mismao.

De esta forma, con el apoyo de las facilitadoras UNAFA, se revisaron los perfiles de las
familias participantes en la estrategia durante el afio 2017, para seleccionar las familias que se
ajustaban al perfil.

El dia 02 de septiembre del 2017 se realiz6 visita a las familias para establecer contactos con
cada una de ellas, estableciendo en un primer momento empatia con los integrantes de sus
hogares.

Se visito igualmente los colegios e instituciones referenciados por las familias, donde asisten
los nifios y nifia con discapacidad cognitiva, como una forma de constatar el proceso educativo
que estos tienen. Los colegios visitados fueron: El Ceinar, el Centro de Adaptacion y
Rehabilitacion del Nifio - CARN y COOPDIN.

En una segunda visita a cada una de las familias realizadas en los dias 16, 23 y 30 de
septiembre del 2017, cada dia con una familia diferente, partiendo de la disponibilidad de la
misma se continta afianzando los canales de comunicacion y confianza entre las familias y las
investigadoras. Siendo en esta visita cuando se da a conocer el proyecto de investigacion, los
objetivos y en qué consistiria su participacion en el mismo; a lo que tres familias de las cuatro
seleccionadas dieron su aprobacion para el acceso a la informacion y colaboracion para la
realizacion de la respectiva investigacion.

Posteriormente se firma el formulario de consentimiento por cada uno de los participantes, los

cuales llevaron un mes contar con la totalidad de los mismo, puesto que debido a los horarios de


https://guia-huila.educacionencolombia.com.co/discapacidades/CENTRO-DE-ADAPTACION-Y-REHABILITACION-DEL-NINO-CARN-neiva-huila-i18794.htm
https://guia-huila.educacionencolombia.com.co/discapacidades/CENTRO-DE-ADAPTACION-Y-REHABILITACION-DEL-NINO-CARN-neiva-huila-i18794.htm
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trabajo y otras actividades de los participantes, no se lograba contar con la disponibilidad de
todos sujetos.

Seguidamente el 4 de noviembre del 2018 se inici6 con las entrevistas a las familias, las
cuales fueron seccionadas por temas y grabadas con la previa autorizacién de la persona
entrevistada; con el animo de hacer de la entrevista una charla amena en la que se obtiene la
informacion requerida, conservando los espacios de naturalidad y sin afectar la homeostasis
familiar.

Consecuentemente el 6 de enero del afio 2018 se finaliz6 el proceso de entrevistas con la
poblacion seleccionada; ya que fue en estos meses de receso escolar, en los que se encontraba
mayor disponibilidad de las familias, finalizando de esta manera los encuentros con los
personajes y agradeciendo a los actores por su participacion en el proyecto, acordando a su vez

regresar para informar los resultados de la investigacion.

5.3 Momento descriptivo

En esta fase del proyecto, luego de realizar todo un proceso de aproximacion a la
problematica y a los actores sociales, se realizaron las entrevistas a profundidad, cuaderno de
registros y lista de chequeo con cada uno de los participantes permitiendo indagar sobre el
significado en torno al tema de discapacidad en el proceso de inclusion educativa. Almacenando
la informacion tal cual lo expresaron los actores; partiendo de las categorias de analisis iniciales
y de los objetivos planteados en el proyecto, de manera que esta permitié obtener la informacion
necesaria que devele el fin Gltimo de la investigacion.

A continuacion, se presenta la descripcion de los actores y los escenarios de la investigacion:
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5.3.1 Familias de personas con discapacidad.

Los actores sociales en esta investigacion fueron los miembros de tres familias que dentro de
su nucleo familiar tienen a un nifio o nifia con discapacidad cognitiva y que tienen experiencias
en torno al proceso de inclusion educativa. En total fueron 5 personas entrevistas, 4 mayores de
edad, (3 de sexo femenino y 1 masculino). Quienes provenian de familias numerosas,
reconstituidas y disfuncionales; actualmente han conformado su propio hogar con caracteristicas
socioecondmicas cuyo nivel de ingresos oscila entre un salario minimo y sus residencias se
ubican socioecondmicamente en el estrato 1, mas exactamente de las comunas 3,5y 10 de la
ciudad de Neiva’.

Las familias presentan condiciones de precariedad econémica; de acuerdo a lo que expresaban
en las entrevistas, es la necesidad de tener una casa propia, al igual que la posibilidad de tener
mejores ingresos econdmicos; no obstante, la mayoria de los actores no terminaron su educacién
basica, lo que influye en sus ingresos econdmicos y la oferta laboral.

En el &mbito de las relaciones familiares, estas se caracterizan por presentar conflictos y
dificultades en la comunicacion, debido a la discrepancia que se presenta por motivos del nifio o
nifia con discapacidad cognitiva.

Al inicio del trabajo de campo, en las conversaciones que se establecieron con los actores, se
mostraron timidos y con temor de ser juzgados por los sentimientos encontrados que trae la
discapacidad, pero luego, los participantes entraron en confianza y de manera abierta narraron

Sus experiencias.

® Datos sociodemograficos obtenidos a partir de la informacién lograda en el ICBF Centro Zonal Neiva, y Centro
Zonal la Gaitana con relacion a los nifios de la presente investigacion.
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5.3.2. Los escenarios de la investigacion.

Municipio de Neiva

Neiva, también llamada capital bambuquera del Huila, esta situada entre la cordillera oriental
y central, es un valle cruzada por los rios las Ceibas de donde se abastece la poblacion y el rio
Loro. Tiene una superficie de 1557.06 km2, su altura es de 442 msnm sobre el nivel del mar, la
temperatura promedio es de 27.7°C y cuenta con una proyeccion de poblacion para el 2018
segun el POT (plan de ordenamiento territorial) de 428.694 habitantes y con una estructura de
organizacion social que se ha establecido a partir de las diez comunas, que son: Noroccidental,
Nororiental, entre Rios, Central, Oriental, Occidental, Centro Oriente, Suroriental, Norte y
Oriente. Cuenta con un sistema hidrografico importante al estar bafiado por el rio Magdalena;
Bache, Cachichi, Cajones, Ceibas, Fortalecillas, Loro y Yaya.

Esta ubicacion estratégica del territorio municipal brinda potencialidades de desarrollo que
apuntan a que Neiva sea la puerta de entrada de la Amazonia, la estrella vial del Sur colombiano,
y el corazon verde de Colombia, propuestas que nos hablan de potencialidades ambientales, de
riquezas turisticas, liderazgo regional, y altas posibilidades de articulacién por los cuatro puntos
cardinales en lo nacional e internacional.

Las actividades econdmicas principales son la agricultura, ganaderia y el comercio, los
cultivos mas importantes son cacao, café, platano, arroz, frijol, sorgo. La ganaderia ha alcanzado
un notable desarrollo, especialmente el ganado vacuno. Se explotan minas de oro, plata, caliza,
marmol y cobre. La actividad industrial no estd muy desarrollada; hay fabricas de elementos de
construccién y jabones; tiene importancia la produccion artesanal de tejidos y figuras de barro y

el comercio es muy activo.
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No obstante, problemas como la crisis econémica Nacional, el orden publico y la cercania a la
antigua zona de distension han hecho que los problemas estructurales del Municipio se agudicen.
El drama social de pobreza y falta de opciones de empleo hacen que muchos de sus pobladoras
salgan al “rebusque” por medio del trabajo informal como es el moto-taxismo, vendedores
ambulantes, jardineria y demés que les permite obtener el sustento diario. Esta es la realidad
social de un Municipio reconocido a nivel Nacional por sus gentes amables, acogedoras y
honestas.

Con relacion a otros aspectos socioculturales, aproximadamente desde la Gltima semana de
junio hasta la primera de Julio, se celebran las Fiestas de San Juan y San Pedro. Los pobladores
de Neiva son hospitalarios, trabajadores y creativos. Pero también en el municipio de Neiva hay
presencia de delincuencia comdn, quienes administran negocios ilicitos para fines lucrativos
afectando negativamente el ambiente social y de paso afectan directamente la homeostasis de las
familias huilenses.

Con relacion a los servicios publicos, la ciudad cuenta con todos los servicios para suplir
algunas de las necesidades de sus habitantes.

Energia eléctrica: Este servicio publico es el que mayor cobertura tiene, ya que hasta los
barrios y asentamientos subnormales cuentan con esta comodidad, por los que su cubrimiento es
superior al 90%. El servicio de alumbrado publico es el que presenta mayores deficiencias.

Telefonia: Este servicio solo lo tienen algunas casas, oficinas publicas y privadas ya que la
mayoria de la poblacién maneja su teléfono movil, debido a la comodidad y eficacia que este le

presta.



Acueducto: proviene del rio las Ceibas y abastece el 90% de la poblacién Neivana ya que el
otro 10% de la misma pertenece a invasiones o asentamientos de alta sub-normalidad, que
generalmente se abastecen mediante tubos o pilas publicas localizadas en sus cercanias.

Gas domiciliario: es distribuido y comercializado por la empresa Alcanos de Colombia. Es
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distribuido directamente a los hogares Neivanos por medio de tuberias e instalaciones que cubre

un 80% de la poblacion, ya que el 20% restante utiliza gas de pipeta o en algunos casos cocina

con lefia.

Educacidon: En Neiva, la educacion se encuentra en una disyuntiva; por un lado, la Secretaria

de Educacion Departamental, que controla a los docentes y por otro el municipio, del que
dependen administrativamente, ambos con un manejo diferente. La infraestructura es

insuficiente. El crecimiento de la ciudad ha sido superior a la inversién hecha en materia de

construcciones escolares y aumento de la planta de personal, situacion que ha llevado a crear dos

o tres jornadas diarias por establecimiento, en deterioro de la calidad de la educacion.
Respondiendo entonces a algunas de las problematicas sociales y econdmicas, el plan de
Desarrollo del Municipio de Neiva “La Razon De Todos, gobierno transparente 2016-2019”,

busca intervenir a partir de 6 Ejes estratégicos (Alcaldia de Neiva, 2016), los cuales son:

v

v

Desarrollo social

Desarrollo econémico

Desarrollo institucional.

Desarrollo rural.

Desarrollo de infraestructura.

Desarrollo ambiental



66

5.3.3. Descripcion de los personajes.

La unidad de trabajo estuvo conformado por 5 integrantes de tres familias diferentes, que
cuentan con un nifio o nifia (6 — 13 afios), escolarizados, con discapacidad cognitiva, ubicadas en
el area urbana del municipio de Neiva. Que refieren las siguientes caracteristicas:

Integrante N1: F1.M.L.32: Mujer de 32 afos de edad, proviene de una familia mono
maternal, con marcadas caracteristicas de vulneracion y maltrato intrafamiliar. Con ausencia del
progenitor desde la primera infancia y la progenitora con alto consumo de alcohol e inestabilidad
emocional que la llevo a tener varias parejas sentimentales dejando de lado el rol materno, el
cual finalmente es asumido por un pariente (tia materna) de su red familiar extensa.

La participante, nacié en Neiva donde paso varios afios de su infancia, posteriormente se
traslada a uno de los municipios del Putumayo, donde vivio desde los 10 hasta los 16 afios. A los
17 afos regresa a Neiva e inicia una relacién sentimental con quien en la actualidad es su
comparfiero permanente. De esta relacidn se procrearon cuatro hijos, entre los 14, 12, 11y 7 afos,
dos de sexo masculino y dos de sexo femenino respectivamente. Este grupo familiar se ubica
socioecondémicamente en el nivel 1, su ocupacion es ama de casa, mientras que el de su esposo es
de oficios varios; hacen parte de la familia extensa o sanguinea, ya que viven en la casa materna
del esposo, en compafiia de la suegra, la cufiada con su esposo y sus dos hijos de 6 y 17 afios. En
el momento tiene 32 afios, hace parte de hogares gestores del ICBF y es la encargada de la
jefatura de su hogar.

Integrante N2: F2. M.A.37: Mujer de 37 afios, convive en union libre, con quien es su
segunda pareja sentimental. De esta unién, procrearon a su hijo menor de 7 afios. De la primera
relacidon sentimental procrearon dos hijos de 19 y 18 afios; el hijo mayor se encuentra prestando

servicio militar y la hija cohabita con la familia, y colabora en los quehaceres diarios. Se resalta
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de su primera relacion sentimental el alto consumo de alcohol de su pareja y la omision en el
cumplimiento del rol paterno.

En cuanto a su actual pareja, este trabaja como técnico de gas a domicilio, su estabilidad
econodmica depende 100% de €l ya que ella se dedica al rol de ama de casa y a cuidar de su hijo
menor. Hace tres afios termino el bachiller en la modalidad de validacién. Socioeconémicamente
se ubican en el nivel 1.

Integrante N3: F2. F.54: hombre de 54 afios, labora como técnico de gas a domicilio,
proviene de una familia tradicional, caracterizada por un tipo de crianza rigido, donde la figura
del padre representa superioridad y poder sobre los demas integrantes. El participante conformo
dos nucleos familiares; en su primera unién sentimental procreo dos hijos (hombre y mujer de 23
y 19 afios quienes conviven con la abuela paterna y su progenitora respectivamente); esta
relacion termina debido a la infidelidad de su pareja. Posteriormente conforma una nueva
relacion con su actual pareja y de esta relacion procrean a su hijo menor de 11 afios (quien tiene
discapacidad cognitiva leve).

Integrante N4: F2.M.W.17: Mujer de 18 afios de edad, desescolarizada desde los 13 afios,
debido a su desinterés por continuar con su proceso académico. Pertenece a una familia
reconstituida; su progenitor se muestra ausente de su rol paterno, y la crianza que le ofrece su
progenitora se caracteriza por la permisividad. La participante no labora y ocasionalmente
colabora en los quehaceres del hogar y en el cuidado de su hermano menor (nifio de 11 afios,
quien tiene discapacidad cognitiva leve), asi mismo, destaca su interes por asistir a fiestas,
reuniones, y eventos sociales con su grupo de amigos. Actualmente vive con su progenitora, su

padrastro, y su hermano menor.
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Integrante N5: F3. B.28: Mujer de 28 afios; proviene de una familia mono maternal, con
formacion académica como bachiller y labora como manicurista. De su primera union marital
procreo a su hijo mayor (un nifio de 10 afios, con autismo), esta relacion la constituy6 con su
primo a temprana edad tanto para ella como para su pareja, la cual segun su relato termina
debido las diferencias irreconciliables entre los dos. Posteriormente, conforma una nueva
relacion con su pareja actual con quien en la actualidad convive, de esta union se procreo a su

hijo menor de dos afios de edad. Su pareja actual labora con peluguero en su propio negocio.

5.3.4. Proceso de recoleccion de la informacion.

Durante esta fase de la investigacion en la cual se dio inicio al proceso de recoleccién de la
informacidn, se llevaron a cabo las diferentes entrevistas a profundidad con los miembros de
cada familia, participantes en este estudio. Esta herramienta metodoldgica entendida como un
proceso comunicativo de obtencidn de informacidn, permitié indagar a cerca del significado de
la inclusion educativa para las familias de nifios o nifias con discapacidad cognitiva.

Entiendo que se trataba de un tema complejo por todas las implicaciones legales y sociales
que se tejen en torno a los nifios o nifias que presentan algun tipo de discapacidad, la entrevista
semiestructurada resulto ser de gran utilidad para la investigacion, pues, se brindaron espacios en
los que los actores lograban expresar y desahogar con libertad los diferentes sentimientos y
vivencias que rodean la discapacidad ya que tienen la per seccion de no ser entendidos cuando
hablar de ese tema se trata.

Pero para llegar a esta etapa de realizacion de las entrevistas, antes fue necesario recurrir a
maultiples formas de abordaje de los actores sociales. Una de las primeras actividades que nos
llevaria a estas personas consistié en recurrir a instituciones como el ICBF, secretaria de

educacion y paralelo a ello, se visito a las diferentes instancias municipales con manejo de
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informacidn sobre menores de edad con discapacidad cognitiva, para asi llegar a las familias de
los mismos. Con relacion a estos sitios, solamente en el primero mencionado, se logré establecer
contacto con cuatro familias, entre ellas solo tres aceptaron ser parte de la investigacion, a
quienes se logro entrevistar posteriormente en tres sesiones por integrante del hogar. Fue bajo
esta premisa de acercamiento a los actores participantes como se llevé a cabo el proceso de
contacto y realizacion de entrevistas en la presente investigacion.

Los ejes tematicos que se emplearon en las diferentes entrevistas son; la discapacidad,
educacion inclusiva y vivencias familiares. Siendo estratégicos, por generar el interés y la
participacion durante todo el desarrollo de la investigacion. De esta manera se convirtio en un
espacio para la reflexion y el intercambio de vivencias y experiencias de cada uno de los
personajes participantes, generando un ambiente agradable, con una comunicacién asertiva.

Como un primer acercamiento, se visito a cada una de las familias de los actores que
voluntariamente participaron en la investigacion; una vez realizada la presentacion y se
socializado los objetivos del estudio.

Con relacion a los recorridos observacionales, se logré evidenciar que en el transcurso del dia
e incluso en momentos en los que los nifios o nifias con discapacidad presentaban algln
quebranto de salud, por lo general es la madre la encargada de velar por el bienestar del infante;
resaltando con ello, que es una sola persona del hogar la que dedica la mayor atencién al nifio o

nifia con discapacidad.
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5.3.5. Categorizacion: deductiva — descriptiva: escuchando voces las de los actores.

En esta fase del proyecto, se da paso al procesamiento de la informacion obtenida en los
relatos de vida y entrevistas de los personajes, por lo tanto, se hace necesario organizar esta
informacidn en tres categorias descriptivas, conforme a los propositos del proyecto investigativo.

Estas categorias de analisis se plantearon inicialmente como base para la organizacion,
procesamiento y analisis de la informacidn, no obstante, de estas surgen subcategorias, que nos
permiten una aproximacion a la comprension del significado de la inclusién educativa para las
familias de personas con discapacidad.

Las categorias de analisis son las siguientes:

v’ Categoria 1: conceptos de los integrantes de las familias de los nifios y nifias con
discapacidad cognitiva sobre la discapacidad.

v’ Categoria 2: vivencias de las familias de los nifios y nifias con discapacidad
cognitiva asociadas a la discapacidad.

v’ Categoria 3: vivencias de las familias de los nifios y nifias con discapacidad
cognitiva desde las vivencias durante el proceso de educacién inclusiva.

A continuacion, se presentan los relatos de las personas entrevistadas, organizados en
patrones comunes, segun la descripcién de su contenido y la categoria que corresponde basados
en el tema a tratar. No obstante, es importante tener en cuenta que, para una mayor informacion
sobre los actores sociales del estudio con relacién a los relatos aqui presentados, utilizamos
varios codigos que nos sefialan a que familia pertenece el actor, si al 1, 2, 0 3, seguida por las
iniciales de su nombre y finalmente la edad de la entrevistada. Estos codigos se explican de la
siguiente manera:

Familia (F)
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El namero, por ejemplo: (3) se refiere al nimero asignado a cada familia participante en este
estudio; que van del 1 al 3.
Letras, por ejemplo: (M.W.) corresponde a las iniciales del nombre del actor social.

El nimero que se observa al final corresponde a la dad del actor.

5.3.1.1. Conceptos de los integrantes de las familias de los nifios y nifias con
discapacidad cognitiva sobre la discapacidad.

En esta categoria, encontraremos los conceptos sobre la discapacidad, entendiéndose como el
conjunto de expresiones de los sujetos participantes, a partir de las experiencias de su propia
realidad; individual, cultural y social.

En la descripcion de los conceptos que realizan frente a la discapacidad, se encontré que los
actores sociales, perciben a su hijo con discapacidad como un organismo pasivo, que requiere
indefinidamente cuidado, con incapacidad para tomar decisiones; él es, él bebe... como un ser
inmovil, anormal, dependiente o como un objeto.

Después ya viviamos en una invasion y él (nifio) ya era solamente por ejemplo en la cama,
para uno es él bebe, en la cama, juicioso. (F2. M.A.37)

Yo me siento bien con esta familia, lo Unico que me da cosa es con el nifio, porque yo quisiera
que él entendiera, que en cierta forma fuera normal, no que fuera superdotado, pero si normal.
(F2.F.54)

Por ejemplo, a hora, José (hermano) dice, “mami, yo no puedo jugar futbol con Santiago”,
entonces a él le da tristeza porque Santiago no es un nifio normal para jugar futbol; Igual, él es
el mufieco de los tres. Para las peleas, se agarran se gritan o si no se protegen. Es el mufieco de
los cuatro. Igual mi mama, eso le saca unas, pero igual la recibe con un pico (beso), la jala, la

abrazay le da un pico. A la abuela paterna no.” (F2. M.A.37)
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Eso le pido mucho a mi Diosito, porque yo sé que sanarmelo, no me lo va a sanar. Me da
miedo que quede asi, a la deriva, a que sea un mufieco. Yo le he pedido harto a mi Dios que no
me lo deje tan a la deriva, que sepa defenderse un poco. Porque yo he visto espejos y yo digo,
Dios mio, aydame a que al menos sea igual a esta o un poquito més; que no me lo vaya a dejar
tan a la deriva (F2. M.A.37)

El le cantaba mi mufieca cuando ella estaba en coma. El le decia mi mufieca mi amor y es la
adoracion de él. El dijo a mi no me interesa como sea mi hija, pero yo quiero a mi hija asi, no
me importa lidiar con ella”. (F1.M.L.32)

“No es un niiio normal” es otra de las percepciones que han elaborado los familiares, entorno
a las experiencias afectivas que han tenido con el nifio o nifia con discapacidad en su entorno
familiar y que marcaron su vida.

Entonces ellos estaban esperando ese momento, y cuando la ecografia y le dicen a Maria
que, ¢qué queria que tuviera?, le dijeron, pues mamita a cambiarle los interiores porque es un
varén. Para José fue una alegria, José decia, va a jugar futbol conmigo; entonces eso le dio
tristeza a José. Por ejemplo, a hora, José dice, “mami, yo no puedo jugar futbol con Santiago”,
entonces a él le da tristeza porque Santiago no es un nifio normal para jugar futbol. “(F2.
M.A.37)

La discapacidad antes de que llegara Maicol, era diferente, eran esas personas que le falta
una pierna, un brazo o los nifios con sindrome Down los cuales me han parecido muy tiernos,
cambio mucho mi perspectiva porque se mira que la discapacidad es muy amplia, los sindromes.

(F3.B.28)
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A su vez, en los conceptos que tiene sobre la discapacidad, manifiestan la dependencia que
tienen estas personas de sus cuidadores, “yo siempre voy a tener que estar ahi” COMo una
obligacion indelegable, que genera sentimientos de tristeza, frustracion y dependencia.

Ese dia fue muy duro, muy duro porque, pues uno no se imagina eso, porque, por ejemplo, un
nifio es la imagen de uno. Uno siempre aspira a que sea alto. Como esta mi hijo mayor que esta
en el ejército, y no, yo siempre voy a tener que estar ahi. (F2. M.A.37)

La verdad, para mi la discapacidad significa que yo siempre voy a estar ahi. Hay muchas
veces que me siento triste porque él no me va a llegar al colegio, a la universidad; que no voy a
luchar por eso, que ya no voy a llevarlo al ejército, no va haber una primera comunion, todas
esas cosas... Entonces si va a ser algo muy triste. (F2. M.A.37)

La discapacidad es una persona que no va a poder ser independiente, que siempre va a tener
que tener una persona al lado. Que van a tener un hijo para toda la vida. Significa que voy a
tener un hijo para toda la vida, que no voy a tener un hijo para el mundo, solo un hijo para mi.
(F2. M.A.37)

“ellos quieren hacer algo y no pueden” €s una de las percepciones que tienen los actores
sociales frente a la discapacidad; y hace referencia, a la limitacion que tienen los nifios con
discapacidad.

Cuando veo otras personas con discapacidad yo las comprendo por todo lo que les toca
pasar, me da tristeza porque ellos no pueden aprender lo mismo, no pueden ser independientes,
no pueden hacer lo que ellos quisieran, porque ellos quieren hacer algo y no pueden.
(F1.M.L.32)

Yo le digo a mi Dios, porque no les da sabiduria, que ellos puedan ser independientes, eso si

me da tristeza, me da como estrés. (F1.M.L.32)
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De igual modo; los protagonistas reconocen que la discapacidad se ha convertido en una
obligacion, que como persona responsable debe asumir enfatizando en que “es lo que me tocé a
mi” con una postura de resignacion frente a un castigo impuesto.

Por ejemplo, hay muchas cosas, pero igual siento tranquilidad porque con mi hijo mayor
sufri porque estaba en la calle. Entonces todo eso; lo bueno lo malo, pero igual yo lo abrazo y
digo este es mi hijo y estoy feliz; todo se cierray yo estoy acd, con €l, acostada o sentada viendo
tele y yo digo es lo mio. Yo le digo Santi, ¢quiere un jugo o quiere algo? A veces me dice que i,
a veces me dice que quiere un jugo; entonces yo digo, esto es lo que me tocd a mi, esto es lo
mio" (F2. M.A.37)

El vinculo familiar es mas fuerte conmigo, porque cualquier cosa el acude es a mi, siempre es
conmigo. (F3.B.28)

Cuando yo miraba a los nifios con alguna discapacidad siempre pensaba dentro de mi, pero
ahora que me toc6 a mi, pienso todo lo contrario, la inocencia que él tiene, a pesar de los afios y
también es muy carifioso con todos los de la familia, con los que tiene confianza, pero €l es mas
carifioso conmigo. (F3.B.28)

“la discapacidad hoy en dia es la misma contaminacion” expresa el autor, como una forma
de justificar y atribuir la culpa a un tercero, frente a la discapacidad de su hijo.

Para mi la discapacidad hoy en dia es la misma contaminacién que hay en el medio
ambiente, tanta cosa que hay... porgque yo no solamente he visto a mi nifio, he visto a la vecina
al otro. Tantos problemas que ahora se ven. (F2.F.54)

De igual manera, se encuentra en los relatos de los personajes que durante su vivencia,
percibieron como las personas que no comprenden ni miran la discapacidad como una condicion,

dicen; “El entiende, solamente se la tiene montada” como una forma de negacion y evitacion.
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Nosotros somos nueve hermanos. ¢Ellos solo admiran y preguntan como esta, que si camina?
Y ya. Que dia fuimos a Puerto Asis, y mi hermano le hablaba a él y me decia, él entiende,
solamente se la tiene montada a usted y ya. Solo miran y lo hacen respetar de los hijos y tienen
atenciones con él. Pero hasta ahi; de hola y hasta luego. (F2. M.A.37)

En la noche cuando vino Liliana (tia de Ingrid), yo le dije y ella regafio a Sara; le dijo que
ella no tenia que morder a Ingrid y regafio a la mama (abuela de Ingrid), por permitirlo.
Entonces la sefiora dijo que Ingrid era muy cansona y que hacia las cosas de aposta. Entonces le
dijo que tenia que entender el problema que tenia la nifia. (F1.M.L.32)

Econdmicamente los que aportamos somos los dos con mi pareja. (F3.B.28)

“...deben velar por su hermana, asi ella este grande...” afirma nuestra actora, como una
forma de trasladar la obligacion de cuidado a los integrantes de la familia mas inmediatos o
cercanos, con resignacion.

Y él (padre) les dijo: “cuando un nifio le vaya a pegar a su hermana, tienen que estar
pendientes, cuando su hermana este grande y nosotros no estemos, deben velar por su hermana,
asi ella este grande, y ellos tienen que velar por su hermana; y ellos ya saben y ellos viven
pendientes. Les hace travesuras si, les arranca hojas del cuaderno... y ellos ya comprenden
porque la hermana es asi. (F1.M.L.32)

Para algunos actores “la discapacidad significa tiempo” afirmacion que devela, lo
demandante que puede ser una persona con discapacidad y la alteracion de la homeostasis de la
familia.

Por decir, que hemos perdido nosotros; recreacion, ya no podemos salir asi, el nifio casi no
se puede dejar solo. Y eso que yo veo que en cierta forma el nifio esta bien. Le falta unas

cositas, le falta unos detalles que no se si podran mejorar o no, porque son dafios cerebrales que
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ahi si que no se puede hacer nada; es que la discapacidad requiere de tiempo, bastante tiempo.

(F2.F.54).

5.3.1.2. Vivencias de los integrantes de familias de los nifios y nifias con
discapacidad cognitiva asociadas a la discapacidad.

En la presente categoria se describen las vivencias que han tenido los actores entorno a la
discapacidad. Entendiéndose vivencias desde el postulado de Forguieri (1991), como el modo en
que la persona percibe y comprende sus experiencias, estas siempre van acompafiadas de un
sentimiento que adquieren significado propio cuando es experimentada particularmente por el
individuo en su cotidianidad.

A continuacion, los actores relatan sus primeras experiencias previas al diagnéstico de
discapacidad de sus hijos.

Cuando faltaban dos dias para cumplir la dieta, al nifio le empezé a temblar un pie y yo
pensé que era un tic, y al rato otra vez, y al otro dia otra vez y los dos piecitos. Y me fui para la
casa del papay le dije y lo acosté en la cama y le dije, miré al nifio y volvid a temblar. Entonces
nos fuimos para el médico y yo esperando y el nifio temblando. Lo vio la pediatra y me dijo: ¢si
sabe lo que esta haciendo el nifio? El nifio esta convulsionando. De una vez lo metierony lo
dejaron 12 dias. (F2. M.A.37)

Me dieron la cita de control de crecimiento y la lleve a la semana y me decian que estaba
bien y yo le pregunte a la jefe de enfermera que por que se le hundia eso aqui (sefiala en térax)
me dijo eso es normal. Al mes la volvi a llevar porque me le dio gripa y antes que le diera gripa
se le hundia eso rapido(sefia el torax) y porque se asfixia mucho y el Doctor dijo, vaya tomele

por urgencia un TAC (Tomografia axial computarizada) y ella tenia como un tumor encima del
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corazon y él me dijo que ella tiene un tumor encima del corazén y me la dejaron hospitalizada
en la Medilaser y la demora fue ella entrar y me le dio un paro respiratorio, me la dejaron
hospitalizada y duro cuatro meses y medio en coma. (F1.M.L.32)

Fue un nifio a término, nacié normal, todo era normal, el desarrollo y crecimiento también
fue normal y ya como al afio y medio fue cuando empez6 a caminar, el gateo sentado,
arrastrandose de cola y mi preocupacion incremento porque a los dos afios no hablaba por lo
que acudimos a los médicos y le mandaron terapias, porque se pensaba que era muy consentido,
por lo que estuve hiendo a terapias y siguié asi por un buen tiempo. (F3.B.28)

"Cada ratico corra para donde la neuréloga”, es una de las expresiones mas utilizada por los
personajes, ya que es la neurologa la profesional que determino el diagnostico de sus hijos, y dan
cuenta de la premura que les representaba sus encuentros:

Y lo sacaron, pero el nifio seguia temblando y la neuréloga le dio cita para dentro de 7
meses. Yo les dije: ¢por qué me sacan el nifio si toda via estd temblando?, y venian y le
colocaban una cosa en las venas para que se tranquilizara. A la semana, volvié a convulsionar
mas, entonces yo no dormia. Cada ratico corra para donde la neuréloga. (F2. M.A.37)

Cuando yo sali de donde la neuréloga, quedé en cero yo no hallaba que hacer. ¢ Yo le dije
Doctora, de verdad?, me dijo, si, usted tiene que lidiar con ella. (F1.M.L.32)

Entonces yo tenia cita con la pediatra y la neurdloga que la valoro desde que estaba
pequefita dijo que tanto tiempo que duro en coma, hay una parte del cerebro que se muerey
ella a los cinco afios y medio que me camino, ella no me caminaba. (F1.M.L.32)

¢A usted no le han dicho nada? Le dije no sefiora. Yo le preguntaba al uno y al otro y asi me
tenian. Luego ella (neurdloga) me dijo: no mamita, su hija de durar tanto tiempo en coma hay

una parte del cerebro que se muere. Su hija quedo con un retraso mental. Yo estaba sola 'y yo
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guede impresionada. Yo le dije doctora que es eso. La Doctora me dijo, mamita hay nifios que
quedan asi con una discapacidad que no caminan, como su hija, ella va a aprender, pero se le
va a olvidar todo, ella no va a tener la misma habilidad que va a tener un nifio normal, ella va a
tener un tiempo que va a estar agresiva. Ella no le va a dar el rendimiento que le da un nifio
normal. Mejor dicho, usted con su hija, usted tiene que estar con su hija. Yo le dije no Doctora,
¢ustedes porque no me dijeron antes de operarla a ella? Igual, yo la hubiera dejado operar con
tal de tenerla (F1.M.L.32)

El otro dia que tuve control con la neuréloga, que me dijo que Lili (nombre ficticio para
proteccién de los participantes) no mejoraba, no mostraba un avance, y que tenia los
pensamientos de una nifia de dos afiitos. Yo todavia no asimilo. Yo anhelo que me digan que ha
avanzado, pero siempre lo mismo. (F1.M.L.32)

Ella cuando apenas lo miro me dijo, mama porque esta aca, yo le dije que iba porque el nifio
no me hablaba y que inicialmente yo pensaba que el nifio era mudo y la psicéloga me
recomendd sacar una cita con usted para saber que es. A lo que la neuro pediatra me respondio
que el nifio era autista, fue solo con mirarlo que me dijo; porque como el nifio le tiene mucho
miedo a los médicos y desde que entro lo hizo fue llorando y como que se escondia y estaba muy
apegado a nosotros y todo, como con temor. Entonces la sefiora me dijo si mama él es autista,
pero toca valorarlo para saber en qué nivel porque en el autismo hay cuatro niveles. (F3.B.28)
Ella nos decia que son nifios que se les dificulta interactuar con los demés, que no pueden
utilizar los juguetes adecuadamente y asi comenzé a darnos las caracteristicas, en algunas cosas
él las hacia, pero otras no; por lo que nos dijo que segun lo que le contabamos el autismo de él
es leve no severo y fue cuando dijo que es un trastorno generalizado del espectro autista.

(F3.B.28)
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De igual forma, se observa como los actores buscan responsabilizar a alguien mas de la
condicion de discapacidad de sus hijos y atribuyen a terceros la culpa de su situacion, relatando
eventos donde describen que la discapacidad es adquirida o por culpa de alguien méas como lo
refleja la siguiente afirmacion: “a eso le hecho culpa”, siendo también, una forma de desplazar
las responsabilidades a un tercero.

Y volvieron a hospitalizarlo una semana. Y, por ejemplo, mientras yo esperaba y estaba
abriendo historia, yo a eso le hecho culpa; yo le decia a la enfermera atiéndame rapido que el
nifio esta convulsionando, y me decia mire, todos esos nifios estan en espera. Volvi otra vez y
que abra historia y espere turno, y el nifio convulsionando. Las dos Gltimas convulsiones, si no
hubiera estado con un médico el nifio se me lo lleva. (F2. M.A.37)

El papé del nifio, como trabaja con mucha gente, dio con un jefe de la neurdloga y le dijo que
el nifio se me jodio por un medicamento genérico, entonces pregunto quién lo atendia y dijo que
iba a hablar con la neuréloga para que le mandara comercial; y si, hubo dialogo entre ellas y le
mando comercial hasta el dia de hoy. Y con eso estuvo controlado, pero él tuvo demasiadas
convulsiones, fue maltiple. La neurdloga puso epilepsia multiple. él tenia dos meses de edad.
Hasta ahi el convulsion6. (F2. M.A.37)

El papéa siempre dice que es mi culpa, por que el nifio convulsiono y yo, ya habia sabido
coémo eran 12 dias en eso. Y después que habia visto una nifia asi y se habia muerto, entonces
yo ya sabia todas esas cosas, me daba miedo llevarlo al hospital y entonces yo me demoré un
poquito en llevarlo, entonces él dice que es culpa mia. (F2. M.A.37)

A mi me decian, como eso lo mandaron para patologia y el Doctor me dijo a mi, que eso es

un error de halla de Granjas (ESE CARMEN EMILIA), que el que le hizo ese lavado a ella, ese
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Doctor le dejo ese liquido, él fue el de la culpa, yo le decia maldito Doctor, porque, ¢Por qué me
dejo mi hija asi? (F1.M.L.32)

"Ese dia fue muy duro”, “yo quede como en shock” son las frases mas utilizadas por los
personajes, cuando recuerdan el dia que conocieron el diagnostico de discapacidad de sus hijos,
lo que les genero sentimientos de tristeza, desconcierto, frustracion o castigo.

La neurdloga me dijo que no iba a tener el mismo desarrollo mental que un nifio normal, que
él siempre iba a estar atrasadito, que no iba a ser normal. Yo me senti horrible, pero igual era
mi bebe, es mi hijo. Los muchachos (hijos) se dieron cuenta de todo, ellos estuvieron ahi, en la
hospitalizacion, y Luis me decia que si le daba tristeza. Es duro; por ejemplo, ayer le pegue
porque a mi me hierve que otra persona lo reprenda, porque soy yo la que le lavo, le limpio, le
cocino, lo cargo, todo... entonces deme la queja a mi o tratelo como un nifio especial, pero se
agarran. Si es un nifio en la situacion de €l y es una persona inteligente contrdlelo. Entonces a
mi me hierve. Pero yo luego me relajo y nos ponemos a jugar a hablar, es mi hijo. (F2. M.A.37)

El dia que la entraron en la UCI nosotros nos queriamos quedar, no nos queriamos venir, el
Dr. dijo ustedes no se pueden quedar por que la nifia queda en la UCI. Como a las 10 de la
noche nos vinimos. Ese dia yo vine acostarme a dormir porque yo sentia como una fatiga, como
algo que le estuviera pasando a la nifia y yo decia, pero ¢qué es lo que le estd pasando a la
nifia? Me pusieron psicologa porque yo no sabia, me puse flaca, flaca y la psic6loga me dijo
que si yo me sentia mal la nifia iba a sentir lo mismo que yo sentia. (F1.M.L.32)

Ese dia que me dijo la neurdloga, me dio ansiedad, me vine como aburrida, yo le decia mi
Diosito yo que he hecho, yo te doy gracias por haber salvado a mi hija porque yo la quiero, asi
como haya quedado. Pero yo decia: Dios mio, ¢sera que estoy pagado un castigo yo creo?,

porque, ¢porque mi hija debe quedar asi? (F1.M.L.32)
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El dia que me dijeron que Ingrid iba a quede dar con discapacidad, yo quede como en shock.
(F1.M.L.32)

Cuando recibi la noticia del diagndstico del nifio, me senti un poco mal porque uno quiere
ver un hijo normal, incluso superdotado. Pero gracias a Dios no se me quedo tan atrasada, trata
de salir adelante. Dependiendo de uno mismo, del estudio que uno tiene, uno va entendiendo
que el nifio va a tener un problema (F2.F.54)

Entonces la sefiora me dijo si, mama él es autista; pero toca valorarlo para saber en qué
nivel porque en el autismo hay cuatro niveles. Entonces cuando ella nos dijo eso entre en shock
y a pesar de que ella me explico que era uno se imagina lo peor. (F3.B.28)

Después de esto yo me enfermé porque lloraba mucho, me deprimi, y decia porque a mi. Y
después inicie a buscar informacion por internet y cada vez que ibamos donde el médico,
Ilevdbamos una lista de preguntas e inquietudes al igual que preguntdbamos por los cambios
que podia tener. (F3.B.28)

Fue muy duro porque todos sofidbamos con verlo jugar futbol, que estudiara que hiciera el
grado once. Pero después todos lo logramos asimilar, mi mama me daba fortaleza pero ella
lloraba mucho. El papa del nifio se alejo por una semana porque no sabia como actuar, como
comportarse, como llevarlo; pero ya todo fue pasando, todo esto pasé en esa semana mientras
se asimilaba. (F3.B.28)

Hay que mencionar ademas que algunos actores, perciben que toda la responsabilidad del
cuidado y manejo del nifio(a) con discapacidad recae sobre si; al afirmar “Si es culpa mia o no,

yo soy la que siempre asumo”.
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Yo le digo que, si es culpa mia o no, yo soy la que siempre asumo. Este sano o no este sano,
yo siempre soy la que estoy ahi. El papa se puso triste, pero uno asume de una vez y a terapia.
(F2. M.A.37)

Que, si me toca que lidiar con ella, me toca bafarla, a veces ella trata de vestirse, pero se
pone la ropa al revés, yo la bafio, hay veces no quiere comer yo le doy, la peino, la visto. Por eso
a mi se me dificulta trabajar por el tema de ella. (F1.M.L.32)

Yo decia, yo quiero que mi hija este bien, asi me toque lidiarla toda la vida, yo quiero que mi
hija viva, asi me toque lidiar con ella toda una vida; eso si, me coge una cosa, me desaparece,
me bota. (F1.M.L.32)

Yo de noche tengo bafiarla, ponerle pijama y hacerla orinar y le digo: ingrid si quiere chichi
me llama. Entonces ella orina y se acuesta a dormir. (F1.M.L.32)

El es un nifio que requiere de mi ayuda constantemente, aunque hay cosas que el realiza solo
como cuando lo voy a vestir y no se quiere colocar esa ropa, dice no y busca otra, come solo, va
al bafio solo. Pero por lo general siempre estoy pendiente de él porque muchas cosas él no las
hace bien. (F3.B.28)

La que mas estuvo afectada fui yo. Y ahora yo sé que es una bendicién porque si él fuera un
nifio normal muchas cosas serian diferentes y mas porque él fue el primero y yo tenia miedo
porque tenia 18 afios cuando él nacio. (F3.B.28)

No obstante, en medio de todas las vivencias expresadas por los actores, se evidencian
momentos de felicidad como “cuando lo vi dar los primeros pasos y camino, fue lindo”.

Estaba en las terapias y cuando por fin solto y camino. Lo mismo el pafial. Hasta los cuatro
anos utilizo pafal, y eso eran tres, cuatro pafales diarios. Cuando pedi pafiales a la EPS y me

dijeron que no, que eso era cosa mia, que el nifio iba para delante y no para atras. Y yo dije,
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pues si. Y lo cogi poco a poco, todos los dias y le dije bueno Santiago, quitese el pafial y vamos
al bafo hacer chichi y hacer popo. Y se me orinaba y se me poposiaba en los pantalones y ya no
importa, vamos, hagale, hagale y cuando me di cuenta el mismo lo hizo. (F2. M.A.37)

Yo con todo el trajin, porque él, camino a los 23 meses. Por ejemplo, al afio y medio cuando
empezd a gatear yo pendiente por que se me salia y eso era una alegria. (F2. M.A.37)

Ella recibio terapias, y ella no se dejaba, le hacian terapias de ocupacional, de lenguaje. Yo
queria que ella caminara. La primera vez que camino ella cogio la sillita y se par6 y cuando yo
vi que ella se fue arrastrando la silla. Me dio como gracia ver como ella arrestaba la silla 'y
Ilegaba la esquina y luego se devolvia, y asi aprendi6 a caminar. (F1.M.L.32)

“Lo tratan como eso, como un niiio especial” es la percepcion que tiene los personajes,
frente a las vivencias que tienen en los diferentes ambitos sociales, donde el nifio(a) con
discapacidad esta involucrado.

Por ejemplo, yo no lo dejo salir mucho, porque los muchachitos de aca lo tratan como eso,
como un nifio especial porque él es un nifio tosco. Entonces no me le dan la oportunidad de
jugar con él. No juegan con él, se esconden o si juegan, es como burlandose, entonces yo le
digo, venga eche para entro y no mas; le digo venga jugamos parqués, intento a que él, también
sepa esas cosas, que no es inteligente, que no aprendio las tablas de multiplicar, pero que se
defienda. (F2. M.A.37)

En la calle la gente piensa que yo no lo sé reprender, entonces yo les digo que €l es un tantico
especial para que entiendan. (F2. M.A.37)

Cuando salgo con él y él se comporta mal por su discapacidad. Yo antes pensaba que nifio
tan malcriado y berrinchudo pero ahora sé que son cosas que no logran controlar del todo.

(F3.B.28)
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"Cuando se burlan de él yo me siento mal” s lo que siente uno de los actores, a no lograr la
aceptacion de los demas nifios; pues no quieren compartir con un nifio(a) con discapacidad.

Me da de todo, me provoca meterle un calbazo a esos chinos y hacerle entender que el nifio
quiere jugar y que le pueden tirar el balon. Entonces mejor lo entro y que se ponga a ver tele o
venga pongase a estudiar las tablas, las vocales; le ensefio las vocales o los numeros. (F2.
M.A.37)

Por otro lado, todos los actores concuerdan en que la discapacidad afecta la homeostasis
familiar en todos los ambitos, como lo refleja la siguiente afirmacion: "Esta situacion afecta
harto nuestra vida familiar y social”.

Esta situacion afecta harto nuestra vida familiar y social, por ejemplo, ayer fui donde mi
hermana y tiene un nifio menor que Santiago, pero mas alto, y le brinda todos los juguetes y
después se los quita, pero Santiago sigue. Mi hermana me dice que, porque me he alejado tanto
y yo le digo que, por el transporte, pero es por Santiago. También deje de ir donde una amiga
porque la tira a coger un computador que hay haya, tira a irse a la cocina...entonces yo voy
dejo el nifio, y luego voy donde Milena un minuto y luego vengo a la casa" (F2. M.A.37)

Cuando le conté a mi esposo, El (esposo) se quedé callado cuando le conté, él dijo: “a mi no
me interesa como sea mi hija, yo quiero a mi hija asi, asi me toque lidiar con ella”. (F1.M.L.32)

La persona que se afectd més de la familia fuimos nosotros (padres). Yo no comia, a mi no
me daba hambre. Yo dure un tiempo que me lo pasaba llorado y ella mas decaida, mas decaida.
Entonces vino el Doctor y nos dijo.: “si ustedes siguen llorando yo nos los vuelvo a dejar entrar,
tienen que dejar de llorar y ser fuertes y la nifia les va a evolucionar” y mire que asi fue, ella fue
evolucionando y mire que ella en coma le cantaban la cancion de mufieca y le apretaba la mano.

(F1.M.L.32)
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Una vez una sefiora nos dijo: “su hija es discapacitada” y la nifia me dijo: “mama que es
eso? “y yo le dije nada, nada. Yo la trato como una nifia normal. (F1.M.L.32)

Después de eso, yo tenia miedo de volver a tener bebe y yo planificaba con la inyeccion de
tres meses. Con ella (hija menor) no fue planeada mi embarazo. Yo venia planificando con la
inyeccion de tres meses. (F1.M.L.32)

Con mi mama a veces alegamos por él nifio porque me hace travesuras y mi mama no le dice
nada porque es la adoracién de él. Con mi padrastro casi no hablo porque él es amargadito.
(F2.M.W.17)

El chiquitico estuvo muchas veces hospitalizado, por todo se enfermaba. Cuando él estaba
hospitalizado se quedaban con él mi mamay el papa del nifio. Yo le ayudaba a organizar la
casa (F2.M.W.17)

El no puede tener contacto con los nifios normal mente, porque el en su forma de ser puede
ser brusco ante otro nifio y ese otro nifio ya comienza a reaccionar contra él. El no puede tener
contacto con lo demas acé. Primero porque el abrazo de él es fuerte, queriendo expresar carifio,
pero el otro nifio piensa que lo esta cogiendo a molestarlo y entonces le tira. Eso es lo que yo he
visto, entonces en el entorno no puede uno tener una convivencia normal, a él no se le puede
quitar un ojo. (F2.F.54)

Nuestra vida familiar y social se afectd, no mas con los vecinos porque ellos estan con los
nifios y es un conflicto, lo lleva uno a una reunién y es un conflicto, lo lleva uno donde las tias,
tios; entonces nosotros estamos un poco acostumbrados a esos, pero ellos no y él quiere coger
todo. A veces no lo quiere dafiar, pero cuando uno le dice NO, él mas lo hace. Yo he tratado de

utilizar otra palabra y es mejor, porque uno lo que prohibe mas lo hace. (F2.F.54)
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La discapacidad de Maicol afecto muchas cosas en la familia porque existen muchos lugares
en los que no asistimos por su condicion, por ejemplo una fiesta, nos pueden invitar pero no
ibamos por él. (F3.B.28)

Mi mama es la que asiste a las reuniones de la junta comunal, lo Unico que asisto es a la
iglesia cristiana cada ocho dias los domingos, a pesar de que entre semana se hacen reuniones,
yo no voy por el nifio. (F3.B.28)

Mi relacidn con él es buena, aunque a veces es amargadito y lo voy a cargar y me arufia y me
pega. Otras veces me despierta con besos y es carifioso. (F2.M.W.17)

Otro rasgo de resaltar, de los relatos adquiridos es la percepcion que se tiene sobre un ser
supremo, como una forma de resignacion frente al tema de discapacidad; “fue algo de Dios”.

Cuando nos enteramos de que tenia discapacidad fue feo porque estaba muy chiquitico. No
entendiamos porque, porque nadie en la familia es asi. Fue algo de Dios. Mi mama dice que fue
algo de Dios, que es un angelito. (F2.M.W.17)

Yo la quiero asi quede como quede, yo le decia no Diosito, no me la vaya a quitar porque me
enloquezco. El medico dijo tenga fe, que si usted tiene fe su hija se va a salvar. (F1.M.L.32)

Por otro lado, dos personajes expresan la necesidad de formar y sostener buenas relaciones
entre hermanos; “se cuidan como hermanos” como una forma de afrontar todos como unidad
familiar el tema de la discapacidad.

Ellos se cuidan entre ellos mismos. Qué dia el grande, el dia que tuvieron un problema en el
colegio, el otro estaba bravo. Me dijo, mire que le pegaron a mi hermano y los pequefiitos se
pusieron a llorar. Ellos se quieren y se cuidan y se comparten. Yo les he ensefiado que se tienen
que compartir. Yo si les doy algo, les doy a todos por igual, yo estoy acostumbrada que a todos

por igual. Si usted no tiene paciencia y amor, va a vivir un martirio con su familia porque sin
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amor no se puede. Cuando cumplid el afiito ella no me gateo, ella se arrastraba y se arrastraba.
(F1.M.L.32)

Nosotros le dijimos a los hermanitos que tenian que tener cuidado con ella, que no me le
fueran a pegar a ella, que si la hermana les pegaba o les hace alguna travesura, no era por que
quisiera sino por su discapacidad. (F1.M.L.32)

Santiago es un nifio que le gusta jugar, a veces se levanta carifioso o0 a veces amargado como
el papa. Los nifios lo rechazan y no juegan con él, entonces por eso yo tengo que jugar aqui con
él. El es divertido, salta, camina chistoso (F2.M.W.17)

Habria que decir también, que uno de los actores expreso su inconformidad al no contar con la
ayuda de parte de su familia y seres cercanos, puesto que tuvo que afrontar el tema sola, como lo
recalca. “Nadie nos apoyé”.

A nosotros nos tocé solos, nadie nos fue a visitar. Nadie nos apoy6. La Unica que fue a
visitarme fue la sefiora del FAMI, porque yo estaba metida en FAMI y el padre de la parroquia,
porque ella no estaba bautizada y el doctor me dijo que por qué no la hacia bautizar.

(F1.M.L.32)

5.3.1.3. Vivencias de las familias de los nifios y nifias con discapacidad cognitiva
desde las vivencias durante el proceso de educacion inclusiva.

En esta categoria se describen las experiencias de las familias frente a las actitudes,
comportamiento y reacciones emocionales, entorno a la educacion inclusiva, del nifio(a) con
discapacidad en el ambiente educativo.

Los actores sociales realizan la descripcion del dia en el que buscan incluir al nifio(a) en el

ambito escolar y lo describen como; "‘era un reto”
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Me puse averiguar en los jardines multiples y dejaba anotado los datos hasta que al fin hubo
uno nueva y me llamaron. Entonces le dije lo que tenia el nifio, y llevé toda la documentacion y
ya, duro los tltimos tres meses del afio. La muchacha me dijo que ella tenia otra nifia Down, y
entonces que Santiago era un reto para ella 'y me tuvieron un mes yendo al medio dia para darle
de comer y hacerlo dormir. Asi dure hasta que la profe lo domino, lo controlo. Me senti bien con
ese servicio, ya decia chao, se adapto, jugo con nifios, habia reunion de nutricion, lo veia la
psicologa, fue bueno. (F2. M.A.37)

Para acceder a la educacion fue necesario ir a la alcaldia, donde buscaban la mas idénea
para el nifio segun la discapacidad, después de la semana me volvieron a llamar de la alcaldia
para decirme la institucion en la que podia matricular al nifio. (F3.B.28)

"salié que el nifio no era acto para preescolar” debido a que segun las instituciones
educativas no se puede recibir nifios que no cumplan con las condiciones minimas para la
escolarizacion, hecho que les impedia ingresar ya que presentaban un tipo de discapacidad que
para la institucion educativa es un reto asumir; segun lo expresado por los personajes.

Cuando cumplid los cinco afios y me toco sacarlo y me puse en la busqueda de colegio, me
aceptaron la documentacion en la circunvalar, en el CEINAR. Lleve todos los papeles. Me
pusieron a que fuera donde la neuréloga para ver si era mucho o menos la discapacidad; le
hicieron la entrevista en renacer. Eso siempre él es juguetdn, no se queda quieto, entonces no
hizo bien todos los ejercicios. Otros nifios mas grandes los hacian bien, porque ya tienen su
tiempo de regario. Y salié que el nifio no era acto para preescolar y que faltaba maduracion en
el cerebro. Me dijeron que ellos no lo recibian, que el otro afio hasta de pronto. Que dejara
pasar este afno. ¢Le dije, que este afio iba a estar en la casa con dos adultos y que iba a

aprender el nifio? (F2. M.A.37)
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Cuando fui al CEINAR para matricularlo el trato fue seco, que el nifio no estaba acto. Yo me
senti mal. Y cuando fui a revisar el resultado me lo repitieron y yo dije que no iba a dejar que mi
hijo fuera un burrote para que haga preescolar. Entonces me dijo que intentara el otro afio para
ver como le va. (F2. M.A.37)

Me pidieron todos los papeles de la discapacidad de la nifia y me decian: “pero mire que ella
no esta bien para aprender”. (F1.M.L.32)

Me explicaron todo; que eran 30 nifios para una profesora y de esos 30, eran normales
menos 3, pero que a Santiago le faltaba y para completar. Me pasaron un montén de hojas y veo
la primera que era para el cuerpo; dije no, ahoritica esta con las vocales y él solo me remeda,
no. Eso para que sacar copias, le dije no. Ya habia gastado para los requisitos. Yo le dije a la
profesora que no, que yo mejor esperaba un afio mas en COOPDIN. Y la profesora me dijo que
COOPDIN era muy bueno que haya le iban a madurar la mente y que para que esforzar al nifio
en esto sabiendo que no va a poder. (F2. M.A.37)

Yo nunca meti a | (nifia), en ningun jardin hasta los 6 afios que la meti en el jardin infantil
porque me decian que ella no tenia que estudiar. (F1.M.L.32)

Cuando llegamos le realizaron una evaluacion, en la que miraban el comportamiento del
nifio, si cogia el 1apiz, si se sentaba, como manipulaba la plastilina y demas cosas. Y fue cuando
me dijeron que lo iban a poner en un grupo de apoyo y demas. (F3.B.28)

“Es dificil que el acceda a la educacion; yo me viene triste”. Es la frase que utilizaron los
actores, para reflejar el inconformismo y frustracion que tienen al no tener la oportunidad
educativa que buscan.

Para gestionar la matricula, me entregaron un listado, certificado de la neuréloga,

psiquiatra, de las terapias, los documentos del papa, la mama, las fotos. Alla le hacen una
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evaluacion, por ejemplo, hay 60 nifios, a todos los evalian y por ejemplo el cupo son 30 y un
grupo evalla cual nifio esta mas avanzado. Aceptan a los que estan més despiertos a los demas
los dejas por fuera. (F2. M.A.37)

Entonces empecé averiguar con la escuelita del barrio y no me la recibieron, que por que el
problema que tenia la nifia, la escuela no era acta para recibir nifios con discapacidad y me
dijeron que no. (F1.M.L.32)

Entonces Fui al CEINAR y que tampoco habia cupos y eso es un proceso, que primero los
valoran. Entonces dijo la Dra. E, llamemos a Secretaria de Educacion y llamo y el Dr. G, le dijo
que donde habia cupos era en el jardin infantil (Sede de Ricardo Borrero), pero yo le dije que ya
habia ido y que no recibian a la nifia por el problema que ella tiene por que las pruebas que le
hicieron eran muy bajitas. (F1.M.L.32)

Por otro lado, los actores no se rinden frente a las barreras emocionales, actitudinales e
institucionales que tiene el &mbito educativo, con el fin de mirar el progreso del nifio(a) con
discapacidad, por lo que afirman: “Yo no iba a permitir que fuera un burro”.

Yo le dije a la psic6loga que tampoco iba a permitir que fuera un burrote para que estuviera
haciendo preescolar, que la neuréloga me habia hablado de que €l nifio, era de uno no dejarlo,
que, si yo lo dejaba, el nifio se me quedaba. Que yo no iba a permitir que fuera un burro ahi, que
el nifio tenia que estudiar. (F2. M.A.37)

Me pasaron a una defensorias y lo dejaron en una lista y como ya tenia lo de nutricién y con
psicologo, yo le dije al trabajador social, yo le dije que el colegio donde habia ido, me dijeron
que lo dejara un afio en la casa y yo no lo voy a dejar; entonces cogio y llamo y que en
COOPDIN (operador de ICBF de la Regional Huila para la medida externado media jornada

para atencion nifios, nifias y adolescentes con discapacidad) lo reciben hasta los 6 afios, pero
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habia un cupo y como Santiago iba a cumplir los seis afios, me lo metieron; desde ahi esta
estudiando. (F2. M.A.37)

Vi puros nifios grandes, Santiago era el mas pequefio. Por eso yo le dije que yo no voy a
permitir que mi hijo sea un burrote para estar haciendo pre- escolar. Yo al nifio no lo voy a
dejar quieto. (F2. M.A.37)

Cuando ella ya camino, ella cumplié los seis afios y ella no iba al bafio, pero ya habia
soltados algunas palabras. Ella no habla mucho, pero ya habia soltado unas palabras. Entonces
me iban a mandar al jardin que queda detras del CEINAR. Entonces la Doctora Edna
(trabajadora social de ICBF), hablo con el Doctor German de la Secretaria de Educacion y el
me dio una orden para que fuera al jardin infantil y que haya me la recibian. (F1.M.L.32)

Uno de los actores, expresa que el ambiente educativo tiende hacer muy selectivo por lo que
tiene mucha “Discriminacion” hacia las personas con discapacidad.

Cuando iba a otras instituciones a buscar cupo siempre me enviaban para CEINAR y eso me
hacia sentir mal porque era como un hecho de discriminacion. (F3.B.28)

“Ya canta, ya baila, todo lo que él aprende, lo trae a mi”. Es una de las expresiones de los
personajes, en la que reflejan la alegria y agradecimiento de los logros que adquieren los
nifios(a), cuando son incluidos en el ambito educativo.

Ahoritica si aprendié a estar en un solo lugar, ya presta atencion, ya canta, ya baila, todo lo
que él aprende, lo trae a mi. Qué dia que ibamos en la cicla yo le dije, cantemos los pollitos
dicen... y me lo canto, jmuy bonito!! (F2. M.A.37)

En el tiempo que | (nifia) ha estado en el colegio, aprendio a ser sociable, aprendié a decir
los numeros, aprendid a coger un lapiz, fue soltando un poco el habla. Aprendio a ir al bafio.

Aprendio hartisimo, comparado como era, fue harto. (F1.M.L.32)
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Donde él esta ahora (institucion de ICBF), esta bien, ha aprendido, ya no deja todo regado.
Ya me queda tiempo para arreglar la casa. (F2.M.W.17)

Ahora que estd mas grande asimila mejor las cosas por lo que podemos salir en familia a
determinados lugares como ir a cine, antes no le gustaba el juego ahora si, a medida que esta
creciendo, se va comportando mejor siempre y cuando se le expliquen las cosas. (F3.B.28)

La educacion me gustaria que fuera més rapida que se miraran avances; el primer afio
siempre estuvo en grupo de apoyo no lo sacaron de ahi, pero a pesar de todo reconozco que ha
mejorado, ya coge el 1apiz y realiza bolitas, palitos, cositas asi, y la profesora le deja tareas, si
paraqueé es bueno. (F3.B.28)

Ahora gracias a Dios y al colegio donde esté, ya esta mejor, ahora socializa con mayor
facilidad, quisiera que el gobierno invirtiera mas en estas instituciones para que el servicio sea
mejor cada vez més, donde las familias tengan un mejor apoyo por ejemplo en mi caso que el
nifio no puede ir a estudiar por el transporte y seme dificulta llevarlo porque vivo todo el tiempo
muy ocupada en el trabajo de la casa, él bebe y demas cosas. (F3.B.28)

Habria que decir también; los actores perciben cierto rechazo de parte del plantel docente
hacia los nifios(a) que presentan algln tipo de discapacidad, puesto que consideran ser docentes
mas no nifieros. “Ellos eran profesores, que ellos no eran nifieros”.

Alla me dijeron que ellos ahi no podian hacer nada, que eso no era guarderia, que si el nifio
no iba solo hacer popo, pues que no eran una guarderia, que ellos eran profesores, que ellos no
eran nifieros y que ellos no podian dejar 20 nifios aca para ir a limpiarle el rabo al nifio o darle

de comer. Eso me lo dijo una profesora. (F2. M.A.37)
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Y cuando fui a revisar el resultado me lo repitieron y yo dije que no iba a dejar que mi hijo
fuera un barrote para que haga preescolar. Entonces me dijo que intentara el otro afio para ver
cémo le va. (F2. M.A.37)

Por otra parte, los actores reconocen las falencias que envuelven el sector educativo, al igual
que la poca inversion que tiene. Por lo que se requiere de mas ayuda de los entes
gubernamentales y que en momentos en los que se requiere asesorias o consultas de parte de los
padres de familia, la institucién educativa este presta a guiar; por lo que los personajes afirman
que “Siempre hace falta mas ayuda ahi”.

Yo he escuchado que hay nifios que le dicen la A, hoy, y mafiana no se acuerda, y puede
durar tres afios en el mismo curso. Yo pienso que uno no puede dejar que el nifio sea un tonto,
toca desde pequeriito, como dijo la neurologa “gracias a Dios le dio bebe, para que el mismo
crecimiento lo curara”, pero como uno no es profesor y uno de ninio no le hace caso a la mama,
siempre es a otra persona, entonces siempre hace falta mas ayuda ahi. (F2. M.A.37)

Las Unicas dos instituciones que le sirve a él es la del limonar y CEINAR, y tuve metiendo
papeles en CEINAR y a pesar de que me estaba ayudando una profesora no pude ingresarlo ahi.
En CEINAR no me prestaron la mejor atencion. (F3.B.28)

Los colegios podrian ayudar mas, podrian tener sitios mas pequefios y personalizados.
Porque como dijo la profesora, no puedo dejar 10 aca y luego irme a limpiar a uno. Falta méas
personal. (F2. M.A.37)

Fui al CEINAR y ya no hay cupo (noviembre), que pasara otra vez, el 18 de noviembre. Fui a
la alcaldia y me mandaron para el Ricardo Borrero que habia cupo y Santiago no respondid. Se
necesitan mas instituciones con mas cupos y mas profesores. Deberian ser como una guarderia

con mas poquitos nifios, para que todo sea mas concentrado y los nifios tengan mas atencion.



94

Por ejemplo en la central me dijeron que era de nifios especiales de 8 a 3 de la tarde, eso es
bueno, mayor tiempo. (F2. M.A.37)

Y la profesora de apoyo ya me dijo que no me la iba a volver a recibir. Hace poco, la profe
de apoyo me llamo y me dijo “venga por su hija, porque a su hija ya le dio o través la locura y le
dio otra vez arrebatos”, y dijo le habia cogido un lapiz a un nifio y se lo habia robado. Yo le dije
que era raro porque mi hija no es ladrona, lo que no es de ella, ella no lo coge. Entonces ese dia
yo me fui para el colegio y cogimos el maletin de I (nifia) y lo abrimosy le dijimos: profesora,
digame cual lapiz se rob6 mi hija, si yo no veo aqui ningun lapiz que no sea de ella. Entonces se
quedd mirando y dijo que se habia equivocado y que eran los nifios los que le estaban diciendo
que | (nifia) se habia robado el Iapiz. Y los nifios decian, no usted, usted dijo que I (nifia) se
habia robado el lapiz. Entonces ella se quedo callada y luego dijo: “mire es que | (nifia) hasta
este aio esta”. Entonces yo le dije: la verdad desde que mi hija llego acd, desde que usted este
aqui, usted le ha cogido como bronca a mi hija. Usted por todo me da queja de Ingrid: Que si
Ingrid se par6 del pupitres, que si Ingrid esta cantando, que | (nifia) le pega a los nifios... y yo
le pregunto a los nifios que si | (nifia) les pega y me dicen que I (nifia) tantico los empuja. Yo le
dije: Pero usted parece que me le ha cogido bronca a la nifia, usted es la Gnica que me da queja
de la nifia, usted me le tiene bronca a la nifia. Va tocar sacar la nifia porque usted me le tiene
bronca. Y la nifia la ve y le tiene miedo. (F1.M.L.32)

Me gusta la escuela porque le sirvié arto. Pero si no hubiera ido al BIENESTAR no hubiera
podido ingresar al colegio porque yo bregue mucho y yo ya habia ido y me dijeron que no.
Hasta que desde el bienestar llamaron al Dr. de educacion para que la recibiera. (F1.M.L.32)

La educacion es muy mala, les niegan el cupo a los nifios para la educacion. Nosotros

estuvimos volteando por todos lados para poderlo meter a un bienestar. Lo metimos al Bienestar
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de una amiga y eso duro como dos meses y casi con conflicto no lo entregaron. Seguimos
buscando y buscando porque eso en cierta forma debia ser mas especial, pero no daban
respuestas y la Unica parte seria un privado, pero las condiciones econémicas no nos daban
para eso, entonces en ese momento le estaba faltando. (F2.F.54)

Los dias que va a estudiar son los martes, miércoles y viernes por el problema del trasporte
de él; él estudia en el limonar en la sede Buenos Aires, porque tienen docentes de apoyo y ahi
tiene mayores facilidades, el problema es el transporte porque no tengo a nadie de confianza
que lo lleve y lo traiga y ahora pase la documentacion en el Ceinar por si se me facilita mas.
(F3.B.28)

Hay que mencionar, ademas que los actores anhelan ver al nifio(a) incluido en las diferentes
actividades escolares, propiciando espacios de interaccién y relacion con los demas nifios. "*Uno
espera que la profesora los incluya”

Uno espera que en el colegio los traten como reyes. Uno se siente mal si los compafieritos no
hicieran tareas con €l, si no jugaran. Uno espera que la profesora los incluya, que los ensefie a
respetar, a compartir y no lo que me toca a mi, entrarlo para que no esté en la calle.
(F2.M.A.37)

Ellos cogian y ponian a todos los nifios en los pupitres y a | (nifia) la dejaban solita. Todos
los nifios en compafiiay a | (nifia) sola. Entonces un dia que yo fui a dejar a Ingrid, yo me
quede mirando cuando estaban acomodando los nifios. Los nifios entraban por parejay los
acomodaban en el pupitre y atras quedaban tres nifios y ella cogioé y acomodo a todos los nifios
y a mi hija no la acomodo. Entonces yo me devolvi y les dije: ¢Profesora es que todos los nifios
tienen corona y mi hija no? ¢Dijo por qué? Porque usted a comodo a todos los nifios y a mi hija

no la acomodo, a ella le toco entrarse sola. Entonces dijo: ay es que a los nifios no les gusta
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hacerse con ella. Yo le dije, profesora, pero es usted la que tiene que ensefiar a los nifios a no
pelear y a compartirse. Entonces se quedd callada. F1.M.L.32

Yo le dije, que me daba rabia que siempre me sentaba a la nifia asi. Y yo llevaba a Natali a
la escuela y ella no queria entrar. (F1.M.L.32)

Cada afio le cobran a uno $30000 para las fotocopias, yo le dije, asi como le cobran a uno
para las fotocopias, asi deberian ponerla a pintar, hacer lo que le guste. Dijo que no la ponian
poner hacer solo garrapifio. Yo le dije que si no podia mas. Yo le comente a la neurdloga y dijo
que si la nifia no podia més para que la iba a esforzar para que haga lo que no puede, pues que
la pongan a pinatar y bailar. Porque en san pedro, cuando celebran el San Pedrito, me piden
para los trajes. Me toco mandar hacer el traje de Sanjuanero y de campesina. A ella le gusta,
dice que le gusta bailar el tantan. Y recién la sacaron a bailar yo pensé que le iba a dar pena, y
cuando yo la vi fue bailando (F1.M.L.32)

A ella le ponen la tarea en el tablero y ella solo hace garrapifid. La profesora de apoyo se la
Ileva para la oficina y le pone tarea como una nifia normal. Y dijo que Ingrid no sabia reconocer
el cuerpo, la cabeza... yo le dije, profesora, pero es que usted le pone tareas de un nifio normal a
un nifio que no sabe. (F1.M.L.32)

Pintar, ella pinta, le gusta pintar. Pero usted le pone tareas que ella no va a entender, a
sumar y eso, a ella no le gusta. Dijo la profesora, que ahi jugaban a la loteria y yo le dije que si,
pero que los otros nifios entienden y | (nifia) no sabe sumar, le dice los nimeros, pero usted le
dice cuales son los numeros y le muestro el 3y dice que es el 4. (F1.M.L.32)

La unica actividad especial para ella en el colegio es pintar. Un dia la pusieron a pintar
cinco mufiecos y pinto diez, Y la profesora le dijo que estaba mal, entonces yo le dije que no le

dijera que estaba mal porque ella no entendia y le dijo que estaba muy bonito para que no se
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sintiera acomplejada, porque cuando uno le dice alguna cosa ella se siente acomplejada y se
pone a llorar. (F1.M.L.32)

Como el ensefian, no me gusta, porque le ponen en el tablero y todos os nifios tienen que
copiar y | (nifia) pone un garrapifio o saca el cuaderno que no es. Yo le dije profesora pero
usted ve que es asi, pongale por lo menos las vocales, pongale aunque sea la M de mama,
porque ella no puede copiar. (F1.M.L.32)

Esta profesora la deja sola. Y la de apoyo se la lleva para la oficina de ella, y que ella le
ensefia lo del cuerpo humano, los ojos la boca y punticos, pero | (nifia) lo hizo mal. Dijo que |
(nifia) no sabia. Yo le dije que le pusiera otra cosa y me dijo que este colegio no estaba acto
para ella, yo le dije profesora pero aca hubo un nifio que la cara de él si era bien y el aprendid,
porque con profesora Elsa aprendid. Lo que pasa es que usted no le tiene paciencia. Dijo es que
a mi no me pagan para ensefiarle a un solo nifio sino a todos. Yo no digo que se le dedique a mi
hija, pero al menos péngala hacer lo que més le guste. (F1.M.L.32)

La profesora de apoyo que diga que le ensefia no, porque ella me ha mostrado los cuadernos
y le pone trabajo como para nifios normales, que a unir, que palabras. Lo Gnico que dijo que
habia aprendido es con un rompecabezas. De resto, ella confundida las cosas. (F1.M.L.32)
Uno espera que en el colegio los traten como reyes. Uno se siente mal si los comparieritos no
hicieran tareas con €l, si no jugaran. Uno espera que la profesora los incluya, que los ensefie a
respetar, a compartir y no lo que me toca a mi, entrarlo para que no esté en la calle.
(F2.M.W.17)

El est4 en preescolar, ya lleva tres afios en el mismo grado. Antes le pagabamos un privado

porque pensamos que avanzaria mas y la verdad es que dejaban que el nifio hiciera lo que
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queria, una vez fui y lo encontré durmiendo y los profesores no sabian donde estaba el nifio, y
fue cuando lo buscaron por todo el colegio y desde ahi no lo volvi a mandar. (F3.B.28)

Asi mismo, los personajes expresan su carifio y admiracion frente algunos docentes que han
estado prestos a colaborarles y que con ayuda de los mismos han evidenciado avances en los
nifos(a). “carifio hacia la profesora”.

Desde que llegamos a la escuela se iba para donde la profesora Elsa. Y la profesora Elsa
dijo: no, es que ella me cogié més carifio a mi, que a la otra profesora. ¢Y le digo, | (nifia) usted
a quien quiere? Y dice que a la profesora Elsa. Que a ella no. (F1.M.L.32)

A Santiago le gusta mucho ir a la fundacion; cuando uno le pregunta como le fue dice “muy
bien”, entusiasmado. (F2.M.W.17)

Los docentes que me tocaron en esa institucion son muy buenos, hasta la coordinadora,
tienen que ver con el nifio. Yo quisiera que el nifio avanzara méas pero sé que debe ir al ritmo de
él. El va a esta institucion porque es la méas idonea para €l y su discapacidad. (F3.B.28)

Desde su propia experiencia, los actores agradecen a las pocas personas que se han
personalizado del caso y lo ha ayudado a conseguir un lugar para el nifio(a) con discapacidad en
una institucion educativa. Como lo evidencia la siguiente afirmacion: “la profesora le cogid
cariiio y le fue enseiiando y la limpiaba”

Recién que ella entro a estudiar se hizo popo en los pantalones y como haya hay una
aseadora que eso la adora a ella, pues me llamaron para que fuera a limpiarla y cuando yo
llegué, me la habia bafiado, me la habia limpiado, y le habian puesto otro uniforme. La sefiora
(aseadora) es buena gente, y me dijo: “ya no se la lleve, vaya que yo aqui estoy pendiente de su
hija”. Yo me vine, ;jy al otro dia me le regalo un uniforme a la nifia y ella vivia pendiente y

entonces iba y le decia ingrid popo? Y la aseadora iba y la llevaba al bafio. Fue cuando ella fue
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aprendiendo. Que no se sabe limpiar, me toca a mi. Eso si, al colegio entro sin saber ir al bafio.
(F1.M.L.32)

Ingrid se hacia popo cuando estaba en clase y la profesora le cogié carifio y le fue ensefiando
y la limpiaban. Y como solo se puede repetir dos veces el afio o la sacan, entonces la profesora
para que la rectora no la sacara le puso que habia pasado el afio, por que la nifia necesita que
socialice con los nifios, que conviva con los nifios. (F1.M.L.32)

Marina (la aseadora) ya sabia cuando la hora en que Ingrid iba al bafio, entonces ella iba'y
le decia camine I (nifia) que usted esté que se hace popo. Y asi fue hasta que Ingrid cuando
queria ir al bafio, iba y buscaba a la profesora y a Marina para ir al bafio y que la limpiaran.
Asi fue como aprendi6 a ir al bafio, pero lo Unico que no aprendio fue a limpiarse. (F1.M.L.32)

I (nifia) hizo tres veces prescolar y la promovieron a primero, porgue si no la promovian a
primero me la sacaban, entonces la profesora Elsa para que no la sacaran la promovid. Le
regalo el afio a primero. (F1.M.L.32)

Después lo ingrese a un hogar de bienestar porque no le gustaba estar con los demas nifios,
esto paso cuando tenia dos afios y medio. Y una vez la psic6loga realizo una actividad con todos
los nifios y él se quedd en un rincon solito; la psicologa lo llamaba, pero él decia que no 'y que
no, al mirar esta reaccion la psicéloga me dijo que sacara una cita con el pediatra y
neuropediatra porque el nifio tenia comportamientos de un nifio autista. (F3.B.28)

En el colegio ya enviaron carta para saber si el nifio va a continuar o no estudiando y uno
dice si o si noy llevar los documentos que le hacen falta y pagar la matricula y si ya dice que no
tiene que ir a retirar el nifio. (F3.B.28)

“La escuela ideal debe ser con profesores especializados” afirman los actores al evidenciar

desde la experiencia, la falta de conocimiento que presenta el sector educativo.
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Nosotros donde hemos estado preguntando, por ejemplo, al pie de la policia, nos dicen que el
nifio debe hacer esto y esto... pero como va hacer eso si el niiio viene a aprender. (F2.F.54)

La escuela ideal debe ser con profesores especializados en eso. Porque si los profesores le
entienden ellos van a progresar. (F2.F.54)

Para mi la educacion ideal seria que los docentes estén especializados en el autismo, que la
institucion brinde el servicio de transporte, alimentacion. (F3.B.28)

No obstante, uno de los actores reconoce “La educacion como derecho” y por lo tanto exige
ese derecho.

Mi vida seria més facil si se cumpliera la norma que regula la educacion como derecho.
Cuando miro casos de personas que tienen autismo y que sean supero pienso que Maicol

también lo podra hacer. (F3.B.28)

Categorias emergentes

En esta categoria, las vivencias que influyen directamente sobre la homeostasis familiar y que
por ende deben estar presente en la investigacion como categorias emergentes que son.

Una de las inconformidades que se present6 con uno de los actores es que el hogar donde
habitan es compartido, lo que imposibilita el libre desarrollo de la vida familia. “vivienda
compartida”

Los oficios nosotros un dia nos toca uno y un dia nos toca otros, pero del resto cada uno
independiente cocinamos aparte, ellos responden por el hogar de ellos y nosotros por el de
nosotros, pues porque aqui ella (suegra) nos deja vivir, pero a nosotros nos toca solos. Son dos
habitaciones para los seis; en la primera habitacion hay dos camas en la grande duermen las

dos nifias y en la pequefia nosotros y en la otra duermen los dos nifios. En la cocina hay dos
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estufas, una sefiora tenia una estufa me la regalo jme salvo!, antes yo hacia tarde el almuerzo,
nos turnabamos yo cocino a parte, las vasijas son compartidas. (F1.M.L.32)

“Nada es perfecto”. Cada familia tiene su dificultad y estas no son la excepcion.

Mi suegra y mi cuiiada ellas son muy alejadas. Los preferidos son los hijos de mi cufiada. Mis
hijos prefieren a mi mama. Mis hijos le piden algo y ella siempre les dice “yo no tengo, no me
alcanza”. Entonces yo les digo mejor no le pidan a ella porque la respuesta es siempre que no.
Un dia la abuela de Ingrid estaba fritando una frita, Ingrid le pidié y le dijo “no, no me
alcanza”. Yo le dije, venga Ingrid y yo me puse y le frite. ~ Cuando paso lo de I(nifia), nos tocd
a los dos solos. En el tiempo que duro Ingrid en el Hospital, nadie fue a visitarla. (F1.M.L.32)

La relacion con mi pareja es muy bien, pero nada es perfecto, hay alegria y discusiones por
los otros hijos, por ejemplo, por M.(hija) que llego trasnochada, durmié toda la mafiana.
¢ Entonces él pregunta que Maria que ha hecho?, ¢qué hizo?, que va hacer? Esas son las
discusiones. ¢ Con J. (hijo mayor) anteriormente por lo mismo, que esta haciendo, se va a pagar
servicio 0 qué? El papa de mis hijos mayores no respondio por ellos. Yo denuncie en el
Bienestar Familiar y él no fue a las tres citaciones que le hicieron. Entonces me mandaron al
Palacio de justicia y nada, que el cartero no llegaba a la invasion y donde la mama no volvié
porque decian que ahi no vivia él. El era ayudante de construccion y tomaba mucho. Entonces
yo duré dos meses sola sin él y pude con mis dos hijos, entonces yo dije con €l y sin €l da lo
mismo. (F2.M.A.37)

“eso fue una alegria” es lo que expresa un actor al recordar el momento en que se enter¢ del
embarazo. Toda la ilusion de una familia en una sola frase.

Eso fue una alegria; el embarazo todos los nueve meses fue muy bonito. (F2.M.A.37)
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Una amiga me dijo que me hiciera la prueba que ella me colaboraba para pagarlay si, de
una, y eso fue una alegria muy grande cuando me dieron a noticia y enseguida mi amiga lo
Ilamo a €l y le dijo siéntese porque A. (progenitora) va para el médico para ginecologia porque
esta embaraza, jy que emocién!!!, eso fue una alegria; el embarazo todos los nueve meses fue
muy bonito. (F2.M.A.37)

Los actores, concuerdan al afirmar que si tuvieran la “casita propia” todo cambiaria para bien
como familia que son.

Esta casa es en arriendo y estamos amafados, pero siempre se busca la forma de poder tener
la casita propia. Para mi lo que necesita una familia para estar feliz es la estabilidad financiera,
donde se tenga su propio negocio, como tener comodidad en el hogar y en la convivencia el
dialogo, hablar es una buena herramienta. (F3.B.28)

A la vez, uno de los actores reconoce que, por falta de recursos econémicos, debe buscar otras
estrategias con el fin de mirar avances en el nifio con discapacidad cognitiva.

Pero hace ya tres meses que no va a estudiar porque no tiene transporte por lo que mi esposo
o0 yo llevamos los cuadernos para que le pongan las tareas para que realice en casa. Porque es

final de afio y es para que el nifio acabe y avance acéa en la casa. (F3.B.28)

5.4 Momento interpretativo

En esta etapa del proyecto, posterior a la etapa descriptiva y la respectiva organizacion de la
informacidn recolectada, se presentan las categorias inductivas que emergen a los o0jos de las
investigadoras, a partir de los relatos de los actores; llevandonos a un nivel interpretativo,
mediante la busqueda de patrones comunes que presentan los relatos de las familias participantes

en este estudio.
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Los patrones comunes que aqui se mencionan se consideran como nuevas categorias
inductivas e interpretativas, y las tendencias como un conjunto de frases que sintetizan los
relatos, recogen el patron comun detectado y lo presenta como un modelo que tipifica. Este
proceso de identificacion de patrones comunes con su respectivo analisis permitio obtener luego
una vision més global del tema estudiado y a partir de esto, la construccion de la hipétesis con la
cual se dio por terminado esta etapa de la investigacion.

Toda esta informacion fue organizada de manera gréfica a través de cuadros que contienen:
las categorias de andlisis con sus respectivas subcategorias (en el caso de las relaciones con los
otros), patrones comunes, tendencias y la sintesis de tendencias las cuales permitieron avanzar
hacia la construccion de la hipdtesis del estudio que llevara finalmente a responder las preguntas
que nos hemos planteado en esta investigacion. Es importante tener en cuenta que las categorias
que aparecen en los cuadros se presentan a través de codigos, de la siguiente manera:

A continuacion, se presentan los cuadros de sintesis interpretativas por categoria.
Tabla 1.

Sintesis interpretativas por categorias.

CATEGORIA PATRON COMUN TENDENCIA SINTESIS DE TENDENCIAS

De acuerdo con las expresiones referidas
por los participantes, se pudo evidenciar la
presencia de caracteristicas particulares en

Conceptos de su forma de conceptuar la discapacidad.

. EL NINO O NINA El es él Bebe Estas similitudes develan una tendencia
los integrantes - ~ . )
de las familias CON Elesel mufieco hgua la §ub val_oraC|on de las personas con
de 10s nifios DISCAPACIDAD Ellos quieren discapacidad, siendo estas percibidas como
nifias con y PERCIBIDO COMO  hacer algoy no seres inferiores 0 como objetos que
discapacidad UN OBJETO, EN EL pueden difieren de lo que es una persona
co niF'siva sobre MARCO DE LO No es un nifio "normal”; lo que nos permite evidenciar

g ANORMAL normal. que el concepto de discapacidad no ha

la discapacidad. : .
evolucionado para estos actores sociales y

se perpetua la percepcién de discapacidad
desde un modelo de modelo de
prescindencia, donde las personas con



Vivencias de las
familias de los
nifios y nifias
con
discapacidad
cognitiva
asociadas a la
discapacidad.

OBLIGACIONES,
DEPENDENCIAY
RESIGNACION
FRENTE A LA
DISCAPACIDAD

CULPA,
FRUSTRACION Y
NEGACION

Deben velar por
su hermana, asi
ella este grande
Yo siempre voy a
tener que estar ahi
Es lo que me tocd
ami

La discapacidad
significa tiempo

A eso le hecho
culpa.
Siesculpamiao
no, yo soy la que
siempre asumo
Fue algo de Dios
Lo tratan como
€s0; COMO un nifio
especial

Cuando se burlan
de él yo me siento
mal.

Esta situacion
afecta harto
nuestra vida
familiar y social
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discapacidad no son reconocidas como
sujetos de derechos.

En el mismo sentido, asumen la
discapacidad como una carga que les
genera una obligacién perpetua frente al
cuidado de la persona con discapacidad; lo
gue muy probablemente les genera una
desesperanza aprendida y/o resignacion
frente al rol que desempefian dentro de su
ndcleo, asumiendo con ello, sin mas
opcidén un sacrificio que pudiera ser
interpretado desde diferentes perspectivas,
pero que finalmente convergen en el
“sentimiento de culpabilidad”, que los
lleva inevitablemente a una “renuncia” o
“sacrificio” de su parte, y que se transmite
a otros integrantes de la familia,
enmascarando al objeto, bajo los velos del
“amor”, asumiendo y haciendo que otros
asuman el sacrificio y renuncia que este
implica.

Los relatos que alli se describen hacen
énfasis en como los actores tratan de
mitigar los sentimientos de culpa
atribuyendo a terceros la responsabilidad
de la discapacidad de sus nifios o nifias;
justifican de esta forma que la
discapacidad se debido a condiciones
ambientales, a negligencias de otras
personas o a lo divino. Es asi que expresan
su desconcierto frente al hecho que un
nifio o nifia de su familia tenga
discapacidad y lo asumen como un castigo.
De igual forma, expresan sentimientos de
frustracion, negacion y tristeza frente a las
vivencias asociadas la discapacidad y
como estas han cambio la dindmica
familiar y su plan de vida; situacion que
acrecienta los sentimientos de frustracion
frente al hecho de realizar un sacrificio que
no develara la recompensa de materializar
su ideal (un nifio o nifia “normal”) y que
por el contrario, su cotidianeidad los
confronta fuertemente con una realidad
social que cada vez dista mas de su ideal,
el cual se centra en el deseo de sentir que
sus nifios o nifias sean ‘“normales”, puesto



DISCRIMINACION
Y OBSTACULOS
PARA EL ACCESO
A LA EDUCACION.

Vivencias de los

integrantes de

familias de los

nifios y nifias

con

discapacidad

cognitiva desde

las vivencias

durante el

proceso de

educacion

inclusiva.

Requerimiento de
apoyo e inversion.
Debilidades del sector
educativo.

El nifio no era
acto para
preescolar

Es dificil que €l
accedaala
educacion
Yonoibaa
permitir que fuera
un burro

Dijeron que ellos
eran profesores;
gue ellos no eran
nifieros

Dijo: “es que a mi
no me pagan para
ensefarle a un
solo nifio sino a
todos”

Hace falta mas
ayuda

Uno espera que la
profesora los
incluya

La escuela ideal
debe ser con
profesores
especializados

105

que para ellos la discapacidad se enmarca
en el plano de la anormalidad.

En esta categoria, retoma nuevamente un
papel trascendental la culpa y la forma
como cada actor social la vivencia a través
de la resignacion, la sobreproteccion, la
omision y la exclusién social como una
forma de evitar la confrontacion de su
realidad; de esta forma limitan sus
experiencias a los contextos estrictamente
necesarios, que les permita moverse en
zona de confort.

Dentro de las experiencias de los
integrantes de familias con nifios y nifias
con discapacidad, en su proceso de
inclusion al sector educativo, se evidencio
una marcada tendencia hacia
discriminacién por parte de los docentes
de las instituciones educativas donde
realizan los procesos de matricula. Asi
mismao, se observa gue en los relatos,
tratos hostiles hacia las familias, los cuales
acrecientan y ahondan los sentimientos de
tristeza y frustracion de los actores, por
cuenta de los obstaculos gue se crean para
acceder a las intuiciones educativas y al
trato ofrecido por los docentes que no
evidencian el desarrollo de un proceso
pedagogico inclusivo; cuyas practicas se
enmarcan en la discriminacion, la carencia
de voluntad y determinacion para innovar
practicas en sintonia con los valores hacia
la inclusion que permitan desarrollar las
normas Yy politicas que favorecen el acceso
de las poblaciones méas vulnerables en esta
caso de las personas con discapacidad.

Lo mencionado por los actores, frente a la
escasez de instituciones educativas para
atender nifios y nifias con discapacidad en
la ciudad de Neiva, es otro factor que
acrecienta la problemética frente al
proceso de inclusion de las personas con
discapacidad cognitiva; teniendo en cuenta
que, segun el Registro de Localizacién y
Caracterizacion de Personas con
Discapacidad, en el municipio de Neiva, la
discapacidad cognitiva es la mas
predominante.

En el mismo sentido, se observa que en los
relatos de los actores, que los proceso
pedagogicos son percibidos deficientes,



Categoria
emergente

Escases de recursos
econémicos

Nada es perfecto
Esta casa es en
arriendo

Si tuviera una
casita propia
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puesto que no se logra desarrollar
sentimientos de pertenencia y bienestar
emocional; tal como lo plantea Gerardo
Echeita Sarrionandia, la inclusion
educativa debe entenderse con igual fuerza
como la preocupacion por un aprendizaje y
un rendimiento escolar de calidad y
exigente con las capacidades de cada
estudiante, donde cada alumno se sienta
incluido a través de aprendizajes y
actividades con sus pares, favoreciendo el
desarrollo de procesos pedagogicos que
generen aprendizajes con significado y
sentido para toda la comunidad educativa.
Los actores relatan las necesidades
econdmicas que presentan; dentro de ellas
destacan el hecho de no contar con una
vivienda propia o con los ingresos
econdmicos necesarios para satisfacer sus
necesidades bésicas, situacion que
acrecienta sus sentimientos de indefension
frente al hecho de tener que cohabitar con
otras personas que no se representan como
una red de apoyo, gque los expone a
humillaciones o en ocasiones a recurrir a la
caridad; condicion que se reafirma Segln
el CONPES 166 donde se identifica que la
discapacidad afecta de manera especial a
las poblaciones vulnerables. El Informe
Mundial sobre Discapacidad sefiala que,
en todo el mundo, las Personas con
discapacidad presentan incidencias de
pobreza mas altas, resultados académicos
mas bajos y una menor participacion
laboral que las personas sin discapacidad.
En parte, esto es consecuencia de los
obstaculos en el acceso de las personas con
discapacidad a servicios basicos que
afectan la calidad de vida y las
oportunidades, en particular la salud, la
educacion, el empleo, el transporte, o la
informacion

Fuente: elaborado por Almario y Sanchez, 2017
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La anterior interpretacion se realizé en torno a los relatos de los integrantes de familias de
nifios y nifias con discapacidad cognitiva en procesos de inclusion educativa, los cuales
favorecieron la construccion de un bosquejo que integra y sintetiza los hallazgos encontrados
durante esta etapa y nos permitié representar y continuar con la construccién de la hipotesis que
da cuenta del significado que los actores sociales del estudio le atribuyen al proceso de inclusion
educativa de los nifios y nifias con discapacidad.

El significado que cada individuo vivencia de su cotidianeidad, se fundan en la subjetividad
de las realidades individuales y las experiencias con cada hecho suscitado en la sociedad y
cultura en la que se desarrolle, es la razon por la cual, se interpretan las narraciones de los actores
sociales participantes en este trabajo, como la base de lo que significa para muchas més de ellas,
incluir a sus hijos, hijas o hermanos con discapacidad cognitiva leve en el sistema educativo
nacional colombiano.

La hipotesis es la siguiente:

Las vivencias de los integrantes de familias de nifios y nifias con discapacidad cognitiva
moderada de la ciudad de Neiva participantes del estudio, en torno a la inclusion educativa,
presentan un conjunto de historias entorno a la discapacidad, fundadas en la percepcion de la
discapacidad como un castigo inexplicable, acompafiado de un marcado sentimiento de culpa
que se esconde bajo el velo de la resignacion y de la desesperanza aprendida que involucra a los
actores que intervienen directamente con el cuidado de la persona con discapacidad. El
reconocimiento de las personas con discapacidad como objetos o seres anormales y
perpetuamente dependientes de sus cuidadores, junto con el sentimiento de culpa asociado
directamente a la responsabilidad que se cree tener por la condicion de discapacidad, lleva a los

integrantes de las familias a utilizar diferentes estrategias en aras de buscar el equilibrio o confort



108

de sus unidades de supervivencias; de esta forma desarrollan actitudes de resignacion y marcadas
practicas de exclusion las cuales justifican a través de un discurso que se teje en el marco de la
sobreproteccion de sus nifios y nifias con discapacidad.

En el mismo sentido, frente a las actividades realizadas en torno al proceso de inclusion
educativa; si bien es cierto que las negativas y los obstaculos presentados para el acceso a la
educacion, se reafirman con la actitudes de discriminacion y tratos hostiles que reciben los
actores sociales los cuales acrecientan la brecha de la desigualdad y los sentimientos de
frustracion de los integrantes de familias con nifios y nifias con discapacidad cognitiva; pese a
que identifican los procesos pedagdgicos deficientes y claramente la carencia de voluntad por
parte de los docentes para innovar en practicas inclusivas que permitan desarrollar las
capacidades de cada estudiantes y su el sentido de pertenencia; los actores idealizan la escuela
como una la panacea a su sufrimiento, el alivio por algunas horas para su “carga o castigo”, un
escape a la frustracion de su historia de vida, cargada de carencias afectivas, econémicas y

sociales

5.5. Momento de la construccion tedrica

A partir de la hipdtesis anteriormente planteada, y teniendo en cuenta las investigaciones
realizadas en torno a la poblacion con discapacidad, los cuales evidencian la existencia de
condiciones socioeconomicas desfavorables, y la percepcion de las personas con discapacidad
como objetos y no como sujetos de derechos, en el marco de un enfoque de necesidades y no de
derechos; lleva a los actores sociales, integrantes de familias de nifios y nifias con discapacidad a
adoptar actitudes sobreprotectoras y practicas de exclusion.

Los siguientes relatos emitidos por los integrantes de familias de nifios y nifias con

discapacidad cognitiva leve, son reflejo de ello:
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e Yo me siento bien con esta familia, lo Unico que me da cosa es con el nifio, porgue yo
quisiera que él entendiera, que en cierta forma fuera normal, no que fuera superdotado,
pero si normal. (F2.F.54)

e Eso le pido mucho a mi Diosito, porgue yo sé que sanarmelo, no me lo va a sanar. Me da
miedo que quede asi, a la deriva, a que sea un mufieco. Yo le he pedido harto a mi Dios
que no me lo deje tan a la deriva, que sepa defenderse un poco. Porque yo he visto
espejos y yo digo, Dios mio, ayudame a que al menos sea igual a esta o un poquito mas;
que no me lo vaya a dejar tan a la deriva (F2. M.A.37)

e Cuando veo otras personas con discapacidad yo las comprendo por todo lo que les toca
pasar, me da tristeza porque ellos no pueden aprender lo mismo, no pueden ser
independientes, no pueden hacer lo que ellos quisieran, porque ellos quieren hacer algo

y no pueden. (F1.M.L.32)

Estos conceptos de discapacidad, son claramente los principales obstaculos y limitantes en el
proceso de socializacién de los nifios y nifias con discapacidad cognitiva, puesto que favorecen
las préacticas de exclusion las cuales son ejercidas por sus referentes inmediatos; lo que lleva a
colocar a las familias de estos nifios y nifia como principales agentes vulneradores, puesto que,
si bien es cierto y su funcién principal es el de proporcionar a sus nifios y nifias con
discapacidad, experiencias que contribuyan a su desarrollo e identidad individual, social y a la
construccion de formas de ver el mundo y de vincularse a él mediante la interaccion con su
contexto; los integrantes de las familias prefieren evitar la participacion en diferentes entornos
con el fin no enfrentar el rechazo, la frustracion o el dolor frente a los comentarios o actitudes de
terceros y que reafirman su percepcion frente a los nifios con discapacidad como objetos “a la

deriva”, carentes de capacidad de decidir.
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Eso le pido mucho a mi Diosito, porque yo sé que sanarmelo, no me lo va a sanar. Me da
miedo que quede asi, a la deriva, a que sea un mufieco. Yo le he pedido harto a mi Dios que no
me lo deje tan a la deriva, que sepa defenderse un poco. Porque yo he visto espejos y yo digo,
Dios mio, aydame a que al menos sea igual a esta o un poquito més; que no me lo vaya a dejar

tan a la deriva (F2. M.A.37

La neurdloga me dijo que no iba a tener el mismo desarrollo mental que un nifio normal, que
él siempre iba a estar atrasadito, que no iba a ser normal. Yo me senti horrible, pero igual era
mi bebe, es mi hijo. Los muchachos (hijos) se dieron cuenta de todo, ellos estuvieron ahi, en la
hospitalizacion, y Luis me decia que si le daba tristeza. Es duro; por ejemplo, ayer le pegue
porque a mi me hierve que otra persona lo reprenda, porque soy yo la que le lavo, le limpio, le
cocino, lo cargo, todo... entonces deme la queja a mi o tratelo como un nifio especial, pero se

agarran. (F2. M.A.37)

Yo no lo dejo salir mucho, porque los muchachitos de acé lo tratan como eso, como un nifio
especial porque €l no es un nifio tosco. Entonces no me le dan la oportunidad de jugar con él.
No juegan con €l, se esconden o si juegan, es como burlandose, entonces yo le digo, venga eche
para entro y no mas; le digo venga jugamos parqués, intento a que él, también sepa esas cosas,
que no es inteligente, que no aprendio las tablas de multiplicar, pero que se defienda.
(F2.M.A.37)

En la calle la gente piensa que yo no lo sé reprender, entonces yo les digo que €l es un tantico
especial para que entiendan. (F2. M.A.37)

La discapacidad de Maicol afecto muchas cosas en la familia porque existen muchos lugares
en los que no asistimos por su condicion, por ejemplo una fiesta, nos pueden invitar pero no

ibamos por él. (F3.B.28)
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Las familias como sistema social deben cumplir con el objetivo de garantizar el cuidado y la
sobrevivencia de sus integrantes y promover su socializacion, su bienestar y su seguridad. Desde
esta perspectiva, el sentido de la corresponsabilidad y el cumplimiento del deber dentro de sus
nucleos, los lleva a adoptar una actitud de resignacion frente a la imposicion del “castigo de la
discapacidad”. Es asi, como los actores entran en un conflicto personal instintivo, producido por
la angustia que les genera la presencia simultnea de sentimientos de tristeza, frustracion e
incluso odio y amor; los cuales se justifican desde el vinculo creado con los nifios y nifias con
discapacidad, enfrentado a la obligacion casi indelegable del cuidado de los mismos.

Este conflicto se reafirma cuando se inicia el proceso de inclusion educativa, toda vez que
pese a que normativamente todos los nifios y nifias tiene el derecho a la educacion, en la practica
se presentan excepciones cuando se trata de nifios y nifias con discapacidad, y son los integrantes
de las familias de los nifios y nifias con discapacidad cognitiva leve, quienes lo evidencian, como
se muestra en el siguiente relato:

“...muchas veces que me siento triste porque él no me va a llegar al colegio, a la
universidad” (F2. M.A.37), situacion que los lleva a expresar su frustracion, frente a una ideal
inalcanzable consecuencia de un desarrollo intelectual inferior “anormal “para sus hijos, y por
ende, el hecho de no visualizar una vida independiente.

Unido a lo anterior, la familias de los nifios y nifias con de discapacidad cognitiva leve, viven
toda una cruzada cuando se inicia el proceso para la vinculacion al sector educativo, y no siendo
suficiente su los sentimientos de desesperanza y el conflicto interno que les genera la
discapacidad de sus nifios y nifias, también deben enfrentarse al rechazo de quienes se suponen

son corresponsables frente a la garantia de derechos, dado que en las instituciones educativas
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que se reconocen como cualificadas para atender esta poblacion ofrecen respuestas como la
siguiente:

All4 me dijeron que ellos ahi no podian hacer nada, que eso no era guarderia, que si el nifio
no iba solo hacer popo, pues que no eran una guarderia, que ellos eran profesores, que ellos no
eran nifieros y que ellos no podian dejar 20 nifios aca para ir a limpiarle el rabo al nifio o darle
de comer. (F1.M.L.32)

Sin embargo, con el fin de buscar una panacea a su “castigo”, las familias continian
insistiendo para que sus hijos e hijas sean vinculados al sistemas educativo nacional, sea por
medio de instituciones como el Instituto Colombiano de bienestar familiar (ICBF) o
Instituciones Educativas (IE) publicas, pero los tropiezos contintian...

...para gestionar la matricula, me entregaron un listado, certificado de la neurdloga,
psiquiatra, de las terapias, los documentos del papd, la mama, las fotos. Halla le hacen una
evaluacion, por ejemplo hay 60 nifios, a todos los evaltian y por ejemplo el cupo son 30 y un
grupo evalla cual nifio esta mas avanzado. Aceptan a los que estan mas despiertos a los demas
los dejas por fuera. (F1.M.L.32)

Por lo anterior, se puede constatar, que si la educacién es un derecho al cual no todos los
nifios y nifias en Colombia tienen facil acceso, una educacién que posee unas condiciones
concretas cuando se trata de recibir en las instituciones educativas a nifios y nifias con
discapacidad, si bien es cierto, la familia debe ser el eje motivador y direccionado de los avances
de los nifios y nifias con discapacidad, tambien lo es, el hecho de que sin la voluntad de todos los
actores del sistema (estado), se acrecientan los obstaculos para garantizar un desarrollo integral
en entornos inclusivos y protectores, que permitan la materializacion de las politicas pablicas de

inclusion y la puesta en practica de un enfoque diferencial.
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Los integrantes de familias con nifios y nifias con discapacidad, son por excelencia las
expertas en el cuidado y la atencion de los nifios o nifias con discapacidad y el reto supone cada
dia; con ese antecedente, se muestra como el afan de una madre para que su hija sea incluida en
el aula de clases, hace que se presenten diferencias con los o las docentes de los planteles
educativos, una tendencia comun se identifica en el siguiente relato:

...usted acomodo a todos los nifios y a mi hija no la acomodo, a ella le toco entrarse sola.
Entonces dijo: ay es que a los nifios no les gusta hacerse con ella. Yo le dije, profesora, pero es
usted la que tiene que ensefiar a los nifios a no pelear y a compartirse ((F2. M.A.37)

Asi mismo, expresan su decepcidn frente a la realidad del sistema, el cual dista sus
expectativas frente al mismo, un ejemplo de ello se observa el siguiente relato:

“uno espera que la profesora los incluya, que los enserie a respetar, a compartir y no, lo que
me toca a mi entrarlo para que no este en la calle” (F1.M.L.32), situaciones cotidianas de
discriminacién cuando una mama debe con el &nimo de proteger a su hijo, alejarlos de sus pares,
o seleccionar el tiempo que sea mejor para compartir en el centro educativo, “los dias que va a
estudiar son los martes, miércoles y viernes por el problema del trasporte de él; él estudia en el
limonar en la sede Buenos Aires, porque tienen docentes de apoyo y ahi tiene mayores
facilidades” (F3.B.28), tomando esas decisiones con la intencién de obtener el mayor beneficio
posible, de quienes se supone pueden ofrecerle entornos y herramientas pedagogicas a los nifios
y nifias, que les permitan desarrollar sus capacidades, incluirse e interactuar en los diferentes
contextos.

Educar en la Inclusion, no es para las familias educar en las aulas de clase tradicionales; para
ellos deberia ser como educar para la vida a los demas nifios, a los que ellos consideran

“normales”, porque ven en sus hijos que no tienen una condicion diferente, como la tristeza hace
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que pierdan la ilusion y las ganas de apoyar a sus hermanitos con condicién de discapacidad; una
mama expresaba la ilusidén que le hacia a su hijo mayor la llegada de un hermanito, “para el
hermano fue una alegria, el hermano decia, va a jugar futbol conmigo; entonces eso le dio
tristeza a su hermanito. Por ejemplo, a hora, €l... (El hermano mayor) dice, “mami, yo no puedo
jugar futbol con mi hermanito (hijo con discapacidad cognitiva leve) ..., entonces a él le da
tristeza porque su hermanito menor no es un nifio normal para jugar futbol”. (F1.M.L.32),

Ahora, si de educacion formal se habla, ellos no tiene temor al decir que esperarian algo mas
apropiado, algo mejor para sus hijos ¢ hijas, “la educacion me gustaria que fuera mas rapida que
se miraran avances” (F3.B.28), y que ademas de ello el personal, deberia ser un personal
profesional y especialista en atencion de nifios y nifias en condicién de discapacidad, y no de
cualquier condicion sino, con discapacidad cognitiva leve, porque no es ni sera lo mismo,
atender esta condicion a atender a nifios ciegos o sordos, jugando un papel importante para las
familias la adaptacion, y es precisamente segun sus narrativas por la falta de experiencia de
quienes tienen a cargo la aulas, que desconocen como afrontar las situaciones que se puedan
presentar.

Para las familias participantes, no esté claro el término educacion inclusiva, pero dicen que
saben lo que no es, citando un ejemplo:

Antes €l estaba en el hogar comunitario; de 15 nifios habia 3 discapacitados y el resto
normales y que el cupo estaba lleno, pero que me hacian el favor, a ver si el nifio se adaptaba.
No... eso yo lo dejaba medio dia y el chino desde que yo lo dejaba hasta que lo recogia lloraba.

(F3.B.28),



115

Asi mismo, manifiestan que de no haber avances en los nifios, pues los afectados son los
nifios y nifias y ademas ellos como familia, porque los descartan como si fuesen cosas, y ademas
cosas que no funcionan bien, y por eso deben ser rechazados...

...y la profesora de apoyo ya me dijo que no me la iba a volver a recibir. Hace poco, la profe
de apoyo me llamo y me dijo “venga por su hija, porque a su hija ya le dio otra vez la locura y le
dio otra vez arrebatos (F2. M.A.37)

Si las familias se dan cuenta que el ritmo de aprendizaje es diferente al de los demas nifios,
¢por queé personas que se supone estudian para ello no?, las familias evidencian enojo cuando
narran como en los centros educativos tratan casi de que a las malas, obligar a los nifios y nifias
en condicion de discapacidad, a que realicen las mismas actividades que el resto de los nifias de
las aulas, asi, las familias dicen;

Yo quisiera que el nifio avanzara mas pero sé que debe ir al ritmo de €. El va a esta
institucion porque es la méas idonea para €l y su discapacidad. Las unicas dos instituciones que
le sirve a él es la del limonar y Ceinar, y tuve metiendo papeles en Ceinar y a pesar de que me
estaba ayudando una profesora no pude ingresarlo ahi. En Ceinar no me prestaron la mejor
atencion. (F3.B.28).

Del mismo modo, existen excepciones en las que las familias consideran que la atencién fue
en su momento lo que necesitan, como en un hogar de bienestar, donde pudo hace empatia con
una docente que tenia ya la experiencia con otros casos de nifios y nifias en condicion de
discapacidad, asi narra una mama participante...

“...la muchacha me dijo que ella tenia otra nifia Down, y entonces que mi hijo era un reto
para ella y me tuvieron un mes yendo al medio dia para darle de comer y hacerlo dormir. Asi

dure hasta que la profe lo domino, lo controlo. Me senti bien con ese servicio, ya decia chao, se
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adaptd, jugo con nifios, habia reunion de nutricién, lo veia la psicéloga, fue bueno .
(F1.M.L.32),

Sin embargo, con su objetivos puestos en que sus hijos e hijas tengan unas mejores
oportunidades en el mundo en el que viven, se aferran a la esperanza en que la educacion publica
les ofrezca mejores oportunidades a sus hijos e hijas, pero se encuentran con barreras, tanto
emocionales como actitudinales y de tramite, que para ellos solo entorpecen el proceso de sus
hijos e hijas discapacitados, como; “y sali6 que el nifio no era acto para preescolar y que
faltaba maduracion en el cerebro. Yo le dije a la psicéloga que tampoco iba a permitir que fuera
un burrote (que no estudie) para que estuviera haciendo preescolar”. (F1.M.L.32), con estos
diagndsticos en los centros educativos, les cortan los suefios de que sus hijos un dia tengan un
mejor mariana.

Otro caso de lo que no significa para ellos educacidn inclusiva fue:

...yo le dije, profesora, pero es que usted le pone tareas de un nifio normal a un nifio que no
sabe. Pintar, ella pinta, le gusta pintar. Pero usted le pone tareas que ella no va a entender, a
sumar y eso, a ella no le gusta (F2. M.A.37)

No se trata de culpar a unos o a otros, se trata de poner en evidencia la falta de herramientas,
de profesionales y especialistas y de centros que puedan garantizar el derecho a la educacién en
igualdad, para los estudiantes infantes en condicion de discapacidad en Neiva, las familias
afirman que; “los colegios podrian ayudar mas, podrian tener sitios mas pequefios y
personalizados”... “Nacen diez sanos y uno enfermo, entonces no van a decir que son
muchisimos, pueden mejorar la atencion” (F1M), las anteriores razones son las que refuerzan las
ideas como, que; “La educacion es muy mala, le niegan el cupo a los nifios para la educacion”

(F2.F.54, porque como ellos dicen los nifios y nifias discapacitados en Neiva son muy poco con
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respecto al resto de la poblacion, y se aferran al a idea tal vez utdpica, de que deberian existir
centros del estado para la atencion de sus hijos e hijas, pues sugieren, “mi vida seria més facil si
se cumpliera la norma que regula la educacion como derecho” ((F3.B.28).

De esta manera, una atencion de educacion inclusiva para ellos deberia ser aquella en la que;
“la escuela ideal debe ser con profesores especializados en eso. Porque si los profesores le
entienden ellos van a progresar” (F1P), y que les permita, crear esa red de apoyo que sea, la
continuacion de los esfuerzos familiares, y que, unidos con los esfuerzos en unos centros
educativos apropiados para la atencion de discapacidades, les permitan mejorar sus aprendizajes

y construir un futuro, acorde a sus limitaciones y adaptado a sus, otras muchas habilidades.
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6. Conclusiones

Los integrantes de las familias que participan directamente en el cuidado de los nifios y nifias
con discapacidad cognitiva leve, es con quienes se desarrolla con mayor fuerza el vinculo
afectivo, puesto que el ejercicio de la crianza en el marco de la sobre proteccién, los lleva a
desarrollar practicas de exclusion que afianzan las relaciones de los nucleos familiares, pero
debilitan las relaciones sociales.

El significado de la Educacion Inclusiva para las familias participantes, se basan
principalmente en las experiencias vividas en las IE en Neiva, dos (2) que son las autorizadas por
la secretaria de Educacidn para tender a estudiantes con esta condicidn, y que no satisfacen
plenamente las necesidades y expectativas ni de las familias ni de los nifios y nifias usuarios del
servicio educativo.

Para los actores sociales participantes, la inclusion educativa, s6lo sera posible, cuando las
instituciones educativas cuenten con personal idoneo que se caracterice por contar actitudes y
aptitudes que les permita desarrollar curriculos flexibles acordes a las capacidades y necesidades
de cada nifio o nifia, toda vez que las metodologias empleadas no logran particularizar y ajustarse
a las caracteristicas y necesidades de cada nifio. La inclusion educativa solo se lograra con la
voluntad de todos los actores sociales participantes.

Si para las familias, es muy dificil asimilar el hecho que sus hijos posean o hayan desarrollado
una discapacidad, la falta de educacion (para las familias conocimientos de alternativas
académicas para sus hijos e hijas) no solo para los nifios y nifias implicado en el evento supone
una gran barrera para que ellas puedan dar cuanta del verdadero significado de una Educacion

Inclusiva.
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7. Recomendaciones

Este trabajo, se basé principalmente en las subjetividad de las familias de nifios y nifias en
condicion de discapacidad, se sugiera como parte complementaria, realizar un estudio, que
permita caracterizar a la mayor cantidad de familias de nifios y nifias en condicién de dicacidad,
para revisar las variables mas influyentes en el desarrollo y apoyo para llevar a cabo, con estos
nifios y nifias una educacioén Inclusiva adecuada.

Las familias como nucleo de apoyo afectivo deben ser las primeras personas que reciban la
informacion suficiente no sélo acerca de la discapacidad de sus hijos e hijas, sino del modo de
afrontamiento y posterior tratamiento para fortalecer habilidades de tipo, cognitivo, afectivo,
psicoldgico y socio-cultural.

Se deberian realizar estudios, no s6lo de educacidn inclusiva en nifios y nifias en condicion de
discapacidad, sino también ahondar mas en los estudios acerca de lo que sucede con los nifios y

nifias, que poseen capacidades excepcionales, porque se evidencia un poco de desatencion.
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Anexos

Anexo 1. Consentimiento informado

CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA PARTICIPAR EN PROYECTO DE

INVESTIGACION
TITULO DEL PROYECTO: Experiencias significativas que tienen las familias de
personas con discapacidad, del municipio de Neiva, frente a los procesos de inclusién en
educacion.
INVESTIGADORAS: Ermilda Almario Ordofiez y Diana Yuvely Sanchez Cruz
Este Formulario de Consentimiento Informado se dirige a los integrantes de familias de
personas con discapacidad (hombres y mujeres) cognitiva leve del municipio de Neiva y
que se les invita a participar en la investigacion.
Este proceso se conoce como consentimiento informado. Siéntase en absoluta libertad
para preguntar cualquier aspecto que le ayude aclarar sus dudas al respecto.
Una vez haya comprendido el estudio y si usted desea participar, entonces se le pedira
que firme esta forma de consentimiento de la cual se le entregara una copia firmada y
fechada.
Justificacion del estudio
Las familias con integrantes con discapacidad, deben asumir y enfrentarse a una serie de
situaciones e interacciones desconocidas para ellas y probablemente diferentes a las que
debe enfrentarse las familias sin integrantes con discapacidad. La capacidad de resolucion
de cada familia, su empoderamiento y el desarrollo de herramientas que permitan lograr
el ejercicio y goce pleno de los derechos de las personas con discapacidad, esta sujeto a

las caracteristicas propias de cada uno de sus integrantes, a su historia particular, a las


http://www.uscovirtual.edu.co/user/view.php?id=7310&course=294
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experiencias dentro de su cultura 'y en general al contexto social en el que se han
desarrollado.

Esta investigacion busca comprender, analizar y conceptualizar el significado de las
experiencias significativas de las familias de los nifios, nifias, adolescentes y adultos con
discapacidad, durante sus procesos de inclusion en los contextos de educacion.

Objetivo del Estudio

A usted se le esta invitando a participar en este proyecto de investigacion, con el objetivo
de conocer y analizar las experiencias significativas que tienen las familias de personas
con discapacidad, del municipio de Neiva, frente a los procesos de inclusion en
educacion, durante sus practicas sociales, con el fin de plantear principios para la
atencion de las personas con discapacidad que favorezcan sus procesos de inclusion.
Tipo de Intervencion de Investigacion

Esta investigacion incluird entrevistas semiestructurada a los integrantes de la familia 'y se
desarrollara el proceso de caracterizacion familiar.

Seleccidén de participantes

Se ha invitado a participar familias de personas con discapacidad cognitiva del municipio
de Neiva, con el fin de conocer cuéles son las experiencias significativas que tienen en su
proceso de inclusion educativa.

Participacion Voluntaria

Su participacion en esta investigacion es totalmente voluntaria. Usted puede elegir
participar o no hacerlo. Usted también puede cambiar de idea mas tarde y dejar de
participar aun cuando haya aceptado antes.

Procedimientos y Protocolo



1.

2.
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Se requieren conocer las experiencias significativas de cada integrante de la familia frente a
las préacticas sociales que realizan durante su proceso de atencion e inclusion en educacion.
Para realizar esto, se realizaran visitas domiciliarias, donde se entrevistaran a cada uno de los
integrantes de la familia de manera individual y luego una grupal. EI nmero de entrevistas
depende de la riqueza del relato de vida, ya que si se requiere profundizar mas, se realizaran
otras entrevistas.

Asi mismo, se realizara una sesion donde se desarrolle con cada familia la caracterizacion de
la misma, con el fin de conocer las redes sociales y la representacién de la familia frente a
sus vinculos con las diferentes instituciones con las que interactla en aras de lograr la
inclusion.

Los relatos de vida se transcribiran y se codificaran por categorias. Posteriormente se
analizaran cuales han sido los factores que favorecen los procesos de inclusion y los que
obstaculizan, a la hora de requerir la atencién en salud y educacién. Sus nombres no seran
revelados y se guardara absoluta confidencialidad frente a la identidad de quien realiza cada

relato.

Confidencialidad

La informacidn que recojamos por este proyecto de investigacién se mantendra confidencial. La

informacion acerca de usted que se recogera durante la investigacion sera puesta fuera de alcance

y nadie sino los investigadores tendran acceso a verla. Cualquier informacion acerca de usted

tendré un cddigo alfanumérico en vez de su nombre. Solo los investigadores sabran cual es

cadigo.

Compartiendo los Resultados
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El conocimiento que obtengamos por realizar esta investigacion se compartird con usted antes de
que se haga disponible al publico. No se compartira informacién confidencial. Luego se
publicaran los resultados para que otras personas interesadas puedan realizar otras
investigaciones que permitan ampliar el conocimiento en este tema.

Derecho a negarse o retirarse

Usted no tiene por qué participar en esta investigacion si no desea hacerlo y el negarse a
participar no le afectara en ninguna Usted no tiene por qué tomar parte en esta investigacion si
no desea hacerlo. Puede dejar de participar en la investigacion en cualquier momento que quiera.
Es su eleccion y todos sus derechos seran respetados.

A Quién Contactar

Si tiene cualquier pregunta puede hacerlas ahora 0 mas tarde, incluso después de haberse
iniciado el estudio. Si desea hacer preguntas mas tarde, puede contactar cualquiera de las
siguientes personas: Diana Yuvely Sanchez Cruz Celular 3214617471 y Ermilda Almario,

Celular3134285818.
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Anexo 2. Formulario de consentimiento

FORMULARIO DE CONSENTIMIENTO

He sido invitado a participar en la investigacion de: Experiencias Significativas Que Tienen Las
Familias De Personas Con Discapacidad, Del Municipio De Neiva, Frente A Los Procesos De
Inclusion En Educacion.

FAMILIA:

Fecha (Dia/mes/afio)

Yo ,

identificado (a) con cedula de ciudadania nimero de

, manifiesto que he leido la informacién proporcionada y he tenido la

oportunidad de preguntar sobre ella y se me ha contestado satisfactoriamente las preguntas que
he realizado.
Consiento voluntariamente participar en esta investigacion como participante y entiendo que

tengo el derecho de retirarme de la investigacién en cualquier momento.

Asi mismo, autorizo a los representantes de la investigacion para registrar en medio magnético
la informacion suministrada por mi a través de las entrevistas previamente acordadas, autorizo
igualmente para que esta informacion sea analizada y publicada exclusivamente como parte de la
investigacion sefialada anteriormente, siendo enterado (a) de que la participacion en dicha
investigacion no representa ningun riesgo para mi integridad, segun el Articulo 11 de la
Resolucidn 008430, por la cual se establecen las condiciones académicas, técnicas y
administrativas para la investigacion y atendiendo a lo planteado en el TITULO Il DEL

CAPITULDO I, relacionado con la investigacion con seres humanos en los aspectos éticos.



Firma:

Cedula:

Nombre del ERMILDA ALMARIO Nombre del DIANA YUVELY
Investigadora ORDONEZ Investigadora SANCHEZ CRUZ
(Licenciada en (Piscologia)

Pedagogia Infantil)

Cadigo: 20151139285 Cadigo: 20151139300
Firma de la Firma de la
Investigadora Investigadora

Ha sido proporcionada al participante una copia de este documento de Consentimiento

Informado.
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Anexo 3. Guia de entrevista
ENTREVISTA

La entrevista a profundidad es el disefio de un cuestionario de preguntas semiestructurada por
temas, que no necesariamente han de seguir una secuencia previamente fijada. La secuencia se
encuentra condicionada por las respuestas del actor social. Sera empleado como guia para
abordar los ejes de acuerdo a las categorias de andlisis y objetivos del estudio.

NOMBRE Y APELLIDO

ROL EN LA FAMILIA

EDAD SEXO: GENERO:
LUGAR Y FECHA DE ESTADO

NACIMIENTO CIVIL:

ESCOLARIDAD OCUPACION:

SEGURIDAD SOCIAL EPS: IPS:

VIVIENDA (Propia,
COMUNA: BARRIO:
arrendada o familiar)

I.  AREA FAMILIAR: Hace referencia a los patrones inter-relacionales entre los miembros
de la familia en los subsistemas conyugal, parental (padres-hijos), fraterno (entre
hermanos) y de la familia con otros sistemas (familia extensa, relaciones laborales, entre
otros).

1. ¢Quiénes conforman su familia?
2. ¢Cbmo describe a su familia?

3. ¢Que significa estar en familia?



10.

11.

12.

13.

¢ Qué tareas desemperfia cada uno de los integrantes de su familia?

¢ Como son las relaciones con cada uno de los integrantes de su familia?
¢Con quién tiene un vinculo més fuerte y por qué?

¢Cudles son las crisis mas significativas que han tenido en su familia?

¢ Colmo las han afrontado?

¢En quién o en quienes ha encontrado apoyo?

¢Quiénes aportan econémicamente en su familia?

¢ COmo se siente en su vivienda?

¢Coémo le gustaria que fuera su vivienda?

¢Para que una familia sea feliz que necesita?

DISCAPACIDAD

1.

2.

3.

8.

9.

10.

¢Para usted que es la discapacidad? ;Qué le significo en su vida?

¢Qué emociones y sentimientos le despiertan las personas con discapacidad?
¢Cémo fue cuando se enterd que su pariente tenia una discapacidad?

¢Qué piensa su familia de la discapacidad?

¢Quién de su familia recibi6 la noticia con mejor actitud?

¢Quién de su familia se afectd mas?

¢Qué piensa de su familiar con discapacidad?

¢ Qué siente cuando interactda con él o ella?

¢Participa de su cuidado? ¢Qué actividades realiza?

¢La discapacidad afecto su vida familiar y social? ¢De qué manera?

AREA DE EDUCACION:

1. ¢ Qué piensa de la educacion?
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2. ¢ Es facil acceder a la educacion?

3. ¢Cudl es el procedimiento para matricularse?

4. ;Como es la rutina diaria?

5. ¢Cudl es el trato que recibio? ;Como le gustaria que lo trataran?

6. ¢ Qué piensa de los docentes?

7. ¢Qué piensa de los directivos?

8. ¢ Cree que la infraestructura es suficiente para una adecuada atencion?

9. ¢ Que piensa de los temas que le ensefian a los nifios, nifias y adolescentes?
10.  ;Coémo seria la escuela ideal?

AREA SOCIAL:

=

¢ Trabaja actualmente?

2. ¢CoOmo es su desempefio laboral?

3. ¢Qué actividades realiza en su tiempo libre?, ;Con que frecuencia y con quiénes?,
¢las disfruta?

4. Realice una breve descripcion de sus amigos

5. ¢Qué cree que piensan ellos de usted y su familia?

6. (Esta vinculado a algun grupo social (iglesia, club, junta de accion comunal...)? ;con
que frecuencia se retinen?

7. ¢Quiénes le prestan apoyo?

8. ¢Como se siente con el apoyo que recibe?

9. ¢Cree que el apoyo que recibe es suficiente?

10. ¢ Qué clase de apoyo desearia recibir?



