\
@5 UNIVERSIDAD
4 DE ANTIOQUIA )*
1803 1 '\\7
Dinamicas familiar 0 se g eneran frente a la atencion
integral de un mie ilia con discapacidad que

)a en el Centro Educativo

| @ de Santa Rosa de Osos

habita en la ruralid:

Nuestros Amigos del

Manuela Flérez Toro

Maria Paulina Monsalve Hernandez

Natalia Montoya Bedoya

YOO

" BY NC ND




Dinamicas familiares que se generan frente a la atencion integral de un miembro de la
familia con discapacidad que habita en la ruralidad y participa en el Centro Educativo
Nuestros Amigos del Municipio de Santa Rosa de Osos

Manuela Flérez Toro
Maria Paulina Monsalve Hernandez

Natalia Montoya Bedoya

Tesis o trabajo de investigacion presentada(o) como requisito parcial para optar al titulo de:

Licenciada en Educacion Especial

Asesores:
Mg. Edison Francisco Viveros Chavarria

Mg. Eliana Teresa Galeano Tabares

Universidad de Antioquia
Facultad de Educacién, Licenciatura en Educacion Especial
Medellin, Colombia
Afio:
2021



AGRADECIMIENTOS

“No te rindas que la vida es eso, continuar el viaje, perseguir tus suerios, destrabar el
tiempo, correr los escombros y destapar el cielo”.

Mario Benedetti. No te rindas. Fragmento.

Agradecemos a Dios por la sabiduria y las cualidades que nos ha dado para realizar
este trabajo de grado el cual dedicamos a nuestras familias, quienes han sido un pilar
fundamental durante nuestra formacién académica, por el apoyo, comprension, escucha y
paciencia que han tenido con nosotras, ademas de los sacrificios que han realizado a lo largo
de este proceso.

También agradecemos a nuestros asesores: Eliana Galeano y Edison Viveros por
creer en nosotras, en nuestros ideales y fortalecernos en cada fase del proceso, ver lo positivo
pese a las adversidades y alentarnos a no rendirnos. Asimismo, agradecemos a todas aquellas
personas que a lo largo de la carrera han sido motivo de inspiracion para la realizacion de
esta investigacion y nuestra formacion como Educadoras Especiales.

Finalmente, y no menos importante, agradecemos al Centro Educativo Nuestros
Amigos y las familias participantes por abrirnos las puertas de su institucion y sus hogares,
sin ustedes no hubiese sido posible adquirir tantos aprendizajes, cuestionarnos y llevar a feliz

término este proceso investigativo.



CONTENIDO

INTRODUCCION
1. FUNDAMENTACION DEL PROBLEMA
1.1 Planteamiento del problema
1.2 Justificacion
1.3 Objetivos
1.3.1 Objetivo General
1.3.2 Objetivos Especificos
2. REFERENTES TEORICOS: ANTECEDENTES Y CONCEPTOS RECTORES
2.1 Antecedentes de investigacion
2.1.1 Discapacidad
2.1.2 Familia de las personas con discapacidad
2.1.3 Ruralidad y discapacidad
2.1.4 Discapacidad y Atencion Integral
2.2 Conceptos rectores
2.2.1 Discapacidad, Modelos de atencion y legislaciéon para Colombia
2.2.2 Discapacidad y ruralidad
2.2.3 Dindmicas familiares
2.2.4 Atencion integral
3. MEMORIA METODOLOGICA
3.1 Fases de la investigacion
3.2. Enfoque y modalidad de investigacion
3.3. Estrategias y técnicas de investigacion
3.4 Caracterizacion del municipio y el Centro Educativo
3.5 Consideraciones éticas
4. RESULTADOS
4.1. Dos miradas de la discapacidad: la teoria y la experiencia
4.1.1 Vivencias que han posibilitado la concepcidn de la discapacidad
4.1.2 La noticia de la discapacidad, dos panoramas: la negacion y aceptacion
4.1.3 El trabajo con la discapacidad: una experiencia de familias y docentes.
4.2. Entendiendo la estructura y el funcionamiento familiar
4.2.1 Los efectos de la individualizacién en la familia
4.2.2 Diversidad de las tipologias familiares

© © © 00 N N OO wWw w -

A A D B W W W W W WDNDDNDNDNDDNDDMNDNEP2 PFP P
A P O O 00N O W DN O© ODN P O 0 BN

50
54
54
55



4.2.3 Funcionando como engranaje 57

4.2.4 ;Lo haces ta? ;Lo hago yo? ;Lo hacemos juntos? 60
4.2.5 El tiempo libre: un espacio para el esparcimiento familiar e individual 63

4.3 Caminando hacia la inclusion, una ruta es: la atencion integral 65
4.3.1 Comprendiendo el término: una aproximacion al concepto de atencion integral 66
4.3.2 Los actores y entidades comprometidas con la atencion integral 70
4.3.3 El camino de la atencion integral recorrido por las familias 72

4.4 ;Qué significa vivir en la ruralidad? 76
4.4.1 (Es la ruralidad un limitante en los procesos de atencion integral? 77
4.4.2 ;Existe en lo rural ofertas de atencion integral? 84

5. CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES 90
5.1 Conclusiones 90
5.2 Recomendaciones 93
6. REFERENCIAS 9

ANEXOS 104



RESUMEN

El proyecto de investigacion surge del interés por analizar las dindmicas familiares
que se generan frente a la atencion integral de un miembro de la familia con discapacidad
que habita el territorio rural del municipio de Santa Rosa de Osos y participa en el Centro
Educativo Nuestros Amigos. La investigacion se inscribi6 bajo un modelo cualitativo, el
cual se desarrollé desde un enfoque hermenéutico. Los datos se obtuvieron a través de
entrevistas semiestructuradas y relatos de vida aplicados a familias, docentes y

administrativos del Centro Educativo.

A partir de los resultados se construyeron cuatro capitulos que dan cuenta de la
noticia de la discapacidad en relacion con la percepcion y experiencia con la misma; la
configuracién familiar desde los roles y uso del tiempo libre como parte de las dindmicas
familiares; las entidades responsables de asegurar una atencion integral y la experiencia de
las familias en relacion con esta; finalmente se describen las posibilidades o limitantes que
genera la ruralidad en los procesos de atencion integral y la oferta de programas del
municipio. Esta investigacion concluye que las dindmicas familiares se modifican al habitar
la ruralidad dado los limitantes que se generan para acceder a los procesos de atencion

integral.

Palabras claves: Discapacidad, Familia, Ruralidad, Atencion Integral.



ABSTRACT

The research project comes as a result of an interest to analyze the family dynamics
generated in front of the integral care for a family member with a disability, who lives in
the rural municipality of Santa Rosa de Osos and attends school Centro Educativo Nuestros
Amigos. The research was conducted under a qualitative model and developed using a
hermeneutics approach. The data was obtained through semi-structured interviews and life

narratives from families, teachers, and school administrators.

Four chapters were written, based on the results, that narrate the disability in
relation with: the perception and experience thereof; the family configuration in its roles
and use of spare time as part of the family dynamics; the entities responsible for assuring an
integral care and the experience of the families in relation thereto; and finally described are
the possibilities or limitations, implied by living in the rural area, in the process of integral
care and programs offered in the municipality. This research concludes that the family
dynamics are modified due to living in rurality and given the limitations to access integral

care processes.

Keywords: Disability, Family, Rural Area, Integral Care.



INTRODUCCION

El presente proyecto tuvo como propoésito analizar las dindmicas familiares que se
generan frente a la atencidon integral de un miembro de la familia con discapacidad que habita en
la ruralidad y participa en el Centro Educativo Nuestros Amigos (CENA) del Municipio de Santa
Rosa de Osos, planteamiento que surge ante lo vivido en diferentes practicas académicas
realizadas durante la carrera en sectores rurales, en las cuales se observaron las dificultades que
se dan dentro de las dinamicas familiares al momento en el que uno de sus integrantes presenta
una discapacidad y habita un contexto rural. Este proyecto se presenta a través de los siguientes

apartados:

En primer lugar, se establece la fundamentacion del problema en el que se desarrolla el
planteamiento del mismo, se genera la pregunta, la justificacion y los objetivos que guiaron la
investigacion. Seguidamente, se presentan los referentes tedricos iniciando por los antecedentes
investigativos, los cuales se obtuvieron mediante el rastreo bibliografico de diferentes fuentes de
informacidn, dando como resultado las categorias de: discapacidad; familias de las personas con
discapacidad; ruralidad y discapacidad; y discapacidad y atencion integral. Luego, dentro de este
mismo capitulo, se encuentran los conceptos rectores que soportan teéricamente este proyecto,

retomando los estudios realizados por autores propios del campo investigativo.

Posteriormente, se presenta la memoria metodoldgica la cual retoma diferentes procesos
que lograron visualizar de forma ordenada el desarrollo de la investigacion, dentro de estos se
encuentran las fases, el modelo cualitativo con enfoque hermenéutico, la modalidad de historia
de vida, con estrategia de historia oral y las técnicas: entrevistas semiestructuradas, relatos de
vida y diario de campo utilizados para la recoleccion de informacion, ademas del acceso a las
fuentes, la caracterizacion del municipio y el centro de préactica, finalmente las estrategias para la
devolucidn de los resultados a la poblacién y las consideraciones éticas que se tuvieron en cuenta

para asegurar la confidencialidad y anonimato de los participantes.



En el apartado siguiente, se describen los resultados obtenidos a traves de la
implementacion de los protocolos de entrevista, estos se presentan en cuatro capitulos de analisis
que son: “Dos miradas de la discapacidad: la teoria y la experiencia”, “Entendiendo la estructura
y el funcionamiento familiar”, “Caminando hacia la inclusion, una ruta es: la atencion integral” y
“;Qué significa vivir en la ruralidad?”. Asimismo, dentro de este apartado se realiza una
triangulacion de la informacion, en la cual conversan los hallazgos obtenidos, las tesis de los
tedricos y la opinion personal de las autoras de la investigacion. Estos capitulos a su vez estan
divididos en diferentes subcapitulos que tienen como fin abordar la noticia de la discapacidad, la
experiencia del trabajo con la poblacion, las vivencias y dinamicas de las familias, las
posibilidades y/o limitaciones al habitar la ruralidad y el recorrido que han tenido las familias

frente a los procesos de atencion integral.

En este Ultimo capitulo, se concluye que la percepcién de la discapacidad en las familias
aun es ambigua, el acompafiamiento que estas reciben sobre la orientacion y el desarrollo de sus
hijos no son las adecuadas, y a través de esto cambian las dindmicas dentro del contexto familiar,
evidenciando roles tradicionales y no convencionales, y donde las familias se modifican de
acuerdo a las necesidades que se presenta dentro del sistema familiar, igualmente entra en juego
el contexto donde se desenvuelven, pues al habitar en una zona rural, los recursos y las
oportunidades son escasas, lo que lleva a que no se presente una oportuna atencién integral por
parte de los entes encargados de brindarla, como resultado de lo anterior, se recomienda retomar
este proyecto de antecedente para futuras investigaciones que permitan la visibilizacion de las
personas con discapacidad y la participacion en la construccion de programas que den respuesta

a las demandas en atencién integral, apoyados desde las diferentes secretarias municipales.



1. FUNDAMENTACION DEL PROBLEMA

El problema de investigacion que se presenta en las siguientes lineas estd organizado en
tres momentos: el primero de ellos expone la problematica que se quiere resolver, el segundo
corresponde a la justificacion que muestra la importancia de la mismay se finaliza esta

fundamentacion del problema con los objetivos.

1.1 Planteamiento del problema

El proyecto de investigacion se construy6 en el marco de una convergencia de
inquietudes académicas y personales, derivadas de las précticas pedagdgicas como estudiantes en
formacion de la Licenciatura en Educacién Especial de la Universidad de Antioquia y en las que
se generaron interrogantes alrededor del tema: discapacidad y dindmicas familiares en la

atencion integral que recibe la poblacion que habita la ruralidad.

En el proceso de practicas académicas realizadas a lo largo de la carrera en sectores
rurales, se observaron dificultades que ocurren dentro de las dinamicas familiares al momento
en el que uno de sus integrantes presenta alguna discapacidad. Siendo un obstaculo el hecho
de vivir en un contexto rural, porque se generan inconvenientes asociados a las caracteristicas
propias del territorio que se hacen evidentes en condiciones de desigualdad, que les impiden a
las personas con discapacidad el acceso a recursos y apoyos necesarios para el desarrollo de su

vida.

La discapacidad en Colombia ha estado asociada en algunos casos a condiciones de
marginacion y vulneracién a causa de la falta de oportunidades y recursos para la poblacion, esta
situacion se agrava cuando las personas con discapacidad habitan en la ruralidad. Al respecto,
Villalba (2017) afirma que las personas que viven en las zonas rurales presentan una doble
vulnerabilidad: su condicion de pobreza y la presencia de la discapacidad, estas dos
circunstancias hacen que se torne dificil su atencion, debido a la dificultad de acceso,
localizacion, situaciones precarias de vida, de salud y a la descomposicion familiar, ademas, esta

situacion, restringe los derechos y las oportunidades para dicha poblacion.



El hecho de vivir en un territorio rural puede significar desventajas para la poblacion que
alli habita, teniendo en cuenta las condiciones de desigualdad que a veces se hacen presentes en
el territorio; en general si esta situacion es compleja para las familias que alli habitan, puede ser
aun mas dificil para las familias de personas con discapacidad residentes en zonas rurales, al
respecto Henao, Jaramillo, Yagari y Ospina (2014) mencionan que “la visibilizacion de las
personas con discapacidad en las zonas rurales es poca y la atencion o interés para la formulacion

de planes o programas en pro del mejoramiento de su calidad de vida, es escasa” (p.14).

La visibilizacion y reconocimiento de las dificultades y particularidades de las personas
con discapacidad que habitan en el contexto rural, parecieran no ser tomadas en cuenta por las
instituciones encargadas de velar por sus derechos, lo que a su vez podria estar generando
dificultades en sus dindmicas familiares. Como lo afirma Ortega y Cardona (2015) “la poblacion
con discapacidad no ha sido ajena a estas transformaciones y se han visto afectados por la
constante invisibilizacion en la que se enmarcan” (p.15). Asi que el llamado es a que las familias
que tienen un integrante en situacion de discapacidad puedan gozar de una atencion integral en

relacion con la salud, la educacion, los aspectos laborales, culturales y sociales.

El reconocimiento de las familias de personas con discapacidad que habitan en el sector
rural es importante porque puede mostrar dos panoramas: las condiciones de marginacion y
vulnerabilidad que se pueden hacer presentes en la ruralidad, situacion que fue evidenciada en
diferentes practicas de la Licenciatura en Educacion Especial. EI segundo panorama es el
relacionado con los factores protectores o0 aspectos positivos que pueden presentarse al vivir en la
ruralidad, como la conformacion de grupos de apoyo o las posibilidades de pequefios cultivos
que pueden convertirse en ingresos para las familias o en un empleo para la persona con

discapacidad.

La ruralidad en Colombia esta presente en un 77,1% de su territorio, segun el registro del
Departamento Administrativo Nacional de Estadistica (DANE) de 2018, y Antioquia que es el
departamento en el que se desarrollo la investigacion, esta compuesto en un 21,2% de territorio

rural segun el Departamento Administrativo de Planeacion en 2017, (citado por el Programa de



las Naciones Unidas para el Desarrollo, 2019); con estos datos es evidente que existe en

Colombia y de igual forma en Antioquia un amplio territorio rural.

La investigacion se realiz6 con familias, docentes y administrativos que participan en el
Centro Educativo Nuestros Amigos (CENA), y si bien, se encuentra ubicado en la zona urbana
del municipio de Santa Rosas de Osos, este es catalogado como municipio rural segun el
Departamento Nacional de Planeacion (DNP) en el 2014, estableciendo que un municipio rural
es aquel que “tienen cabeceras de menor tamano (menos de 25 mil habitantes) y presentan
densidades poblacionales intermedias (entre 10 hab/km2 y 100 hab/km2 )” (p.9); Santa Rosa de
Osos cuenta con una densidad poblacional de 43 habitantes por kilometro cuadrado segun el Plan
de Desarrollo 2020 -2023 (2020).

Teniendo en cuenta lo anterior, es necesario la identificacion de los datos estadisticos, en la
medida en que estos permiten conocer informacion especifica referente a la extensién de
territorio rural, pero a su vez facilitan la comprension, reflexion y analisis de las realidades que

envuelven las historias de vida de las familias de personas con discapacidad en estos territorios.

En este sentido, se busco con la investigacion analizar las dinamicas familiares que emergen
en relacion con la atencion integral de una persona con discapacidad que habita el territorio rural,
teniendo en cuenta que este analisis fue posible mediante la descripcion, reconocimiento y
visibilizacion de la poblacion y los procesos de atencidn integral que se llevan a cabo en la

ruralidad.

A raiz de lo expuesto en parrafos anteriores, surgio el siguiente interrogante que guio la
investigacion ¢Cudles son las dinamicas familiares que se generan frente a la atencion integral de
un miembro de la familia con discapacidad que habita la ruralidad y participa en el Centro
Educativo Nuestros Amigos del Municipio de Santa Rosa de Osos? Para ello, se realiz6 un
acercamiento a las familias del CENA, y a través de las técnicas e instrumentos de investigacion
se indago por sus dindmicas familiares en relacién con la atencion integral a la discapacidad de

un miembro de su grupo familiar. Dicha atencidn esta enmarcada por la promulgacion de la Ley



Estatutaria 1618 de 2013 que contempla la atencion integral en el ejercicio pleno de los derechos

de las personas con discapacidad y por tanto, de sus familias.

1.2 Justificacion

La presente investigacion buscd analizar las dindmicas familiares que emergen cuando
existe un integrante de la familia con discapacidad en el territorio rural, se tiene en cuenta la
participacion de las familias, personal docente y administrativo, lo que da paso a la descripcién
de las vivencias familiares que se generan en la ruralidad y el reconocimiento de las demandas de
atencion integral. Se incluye en la atencion integral esferas como los &mbitos social y cultural, la
salud, el campo escolar e investigativo, este Gltimo permite a los educadores especiales generar

procesos reflexivos en cuanto al saber y quehacer pedagdgico.

Desde los espacios sociales y culturales el proyecto pretendid visibilizar la demanda de
ofertas y actividades en las que pueden participar las personas con discapacidad y su nlcleo
familiar, a traves de las cuales se establecen redes de apoyo con otras familias que favorecen la
inclusién en la comunidad. Asi mismo, que las familias que habitan el espacio rural logren
conocer los encargados de ofrecer y/o acomparfiar programas que den respuesta a la atencion
integral. Desde el campo escolar y los procesos educativos, la investigacion desea que la
informacidn presentada al final pueda ser utilizada como guia para la gestion de planes y
formulacion de proyectos en articulacion con la administracion municipal que favorezca desde la

atencion integral a la poblacién con discapacidad y a sus familias.

Si bien, la presente investigacion se enmarca en un proceso de investigacion descriptivo-
analitica, en la que es pertinente aclarar que el quehacer del educador especial no se centra en la
realizacion de intervenciones, cabe anotar que, desde las limitaciones del estudio, sus objetivos
de andlisis y comprension del problema, no se dan directamente implicaciones practicas, pero en
otras investigaciones se podria retomar este estudio para generar propuestas formativas que

permitan una innovacion social.



De acuerdo con lo anterior, esta propuesta de investigacion en términos practicos genera un
proceso de analisis, tanto en la busqueda del reconocimiento de la poblacidn con discapacidad en
la ruralidad frente a los programas de atencion integral como, en el reconocimiento de las
dinamicas familiares. Todo ello requiere de un trabajo constante en el que se conozcan y
comprendan las realidades del territorio, se tengan en cuenta las necesidades, la participacion de
las personas con discapacidad y sus familias, y asi lograr el andlisis de las experiencias y formas

de vida que se llevan a cabo en la ruralidad.

Desde el rol del educador especial es necesario realizar un acercamiento investigativo para
visibilizar la poblacién con discapacidad de las zonas rurales, ya que esto posibilita la creacion
de redes de apoyo, programas y proyectos sociales que permiten la inclusion de las personas con
discapacidad, su familia y la comunidad; ademas, el papel del educador especial desde el campo
social no solo se limita en el quehacer de las instituciones, sino también fuera de ellas; la
formacion de los educadores especiales hace maestros competentes para realizar propuestas de

origen formativo que permiten lograr una innovacion social.

Este proceso investigativo pretende aportar a la construccién de memoria del municipio,
desde ese reconocimiento y comprension de las dinamicas familiares de la poblacion con
discapacidad en la ruralidad, esto considerando que en el rastreo realizado para efectos de la
investigacion no se evidencid el abordaje de las categorias de discapacidad, familia, atencién

integral y ruralidad en una misma investigacion.

1.3 Objetivos

1.3.1 Objetivo General

Analizar las dinamicas familiares que se generan frente a la atencién integral de un miembro
de la familia con discapacidad que habita en la ruralidad y participa en el Centro Educativo
Nuestros Amigos del Municipio de Santa Rosa de Osos-Antioquia, bajo un enfoque

hermenéutico.



1.3.2 Objetivos Especificos

- Describir las vivencias de las familias de personas con discapacidad que habitan en la
ruralidad frente al tema de atencion integral del Centro Educativo Nuestros Amigos del

municipio de Santa Rosa de Osos.

- Reconocer caracteristicas de la poblacion con discapacidad en la ruralidad y las

demandas de atencion integral que requieren.

- Visibilizar ofertas de atencion integral a la poblacion con discapacidad que habitan la
ruralidad del Municipio de Santa Rosa de Osos.

Con lo anteriormente mencionado, en este capitulo se evidencia desde las practicas
académicas y vivencias personales, el territorio rural como condicionante de la atencién integral
que reciben las personas con discapacidad, ademas de ser un factor que influye en las dindmicas
familiares de esta poblacion. Teniendo en cuenta este panorama, desde el campo de la educacion
especial, se pretende aportar a la creacion de redes de apoyo, la construccion de memoria en
atencion integral del municipio y en la visibilizacion de las demandas que tiene la poblacion con
discapacidad y sus familias. Es asi como se desarrolla el siguiente capitulo centrado en los

antecedentes y la fundamentacion teorica de las categorias centrales de la investigacion.



2. REFERENTES TEORICOS: ANTECEDENTES Y CONCEPTOS RECTORES

Este apartado corresponde a los referentes teoricos y sera desarrollado en dos
momentos: el primero muestra algunas investigaciones realizadas sobre el tema de interés y el
segundo, responde a los conceptos centrales de la investigacion: discapacidad, ruralidad,

dindmicas familiares y atencion integral.

2.1 Antecedentes de investigacion

Para la construccién de los antecedentes se hizo la revision bibliografica de las
categorias: Discapacidad, Familia, Atencion Integral y Ruralidad; estas tienen una
fundamentacion y un recorrido historico que permiten ser analizadas desde una perspectiva
médica y social, fundamentada en los derechos de las personas con discapacidad, y en este
contexto la familia cumple un papel determinante al momento de proteger y gestionar dichos
derechos.

Para la revision bibliografica de las categorias, se utilizaron bases de datos como:
Redalyc, Scielo, Google Académico, el Repositorio Institucional Universidad de Antioquia,
OPAC-Catalogo bibliogréfico de la Universidad de Antioquia- y el Repositorio de la
Universidad Pedagogica Nacional. En la busqueda se utilizaron descriptores como: discapacidad,
familia-discapacidad, familia-ruralidad, familia-discapacidad-ruralidad, ruralidad-discapacidad,
entorno rural, medio rural, atencion integral, atencién-discapacidad, enfoque territorial y palabras
como: Colombia y Antioquia para una busqueda mas precisa y que arrojo resultados en el ambito

nacional y local.

2.1.1 Discapacidad

Histéricamente se han generado diferentes planteamientos sobre discapacidad, que
permitieron la delimitacion de los modelos y aportaron a la visibilizacion de las personas con

discapacidad. A continuacion, se describen algunos estudios:



10

Toboso y Arnau (2008) en su articulo La discapacidad dentro del enfoque de
capacidades y funcionamientos de Amartya Sen, describen los tres modelos que a lo largo de la
historia han servido para la concepcion de la discapacidad, el primero de ellos es el modelo de
prescindencia en el cual la persona con discapacidad es pensada como una carga para la
sociedad, relacionado también con la concepcion religiosa de la discapacidad como consecuencia
del pecado o como castigo a los padres. De este modo se generan dos submodelos: el primero de
ellos el eugenésico en el que se consideraba que la persona no merecia la pena vivir y por ello se
Ilevaba a cabo esta préctica, siendo varios de ellos infanticidios. El segundo es la marginacion en
el que la persona tiene unas caracteristicas definitorias como pobres y marginados, siendo

excluidos y vistos por la sociedad como “objeto de compasion” (p.67).

El segundo modelo que es mencionado por Toboso y Arnau (2008) es el rehabilitador, se
vincula con el estudio de la medicina para conocer las causas que originan la discapacidad y la
comprenden como una enfermedad, de este modo las personas con discapacidad se reconocen
como “objetos médicos” (p.67) cuando son personas que pueden aportar a la sociedad si son
rehabilitadas, si hacen parte de un “proceso de normalizacion” (p.67) y asi adquirir un “valor
como personas y ciudadanos” (p.67). El tercer modelo es el social, reconoce que las causas
principales de la discapacidad estan en la sociedad sin olvidar las limitaciones que la persona
pueda tener, ademas las personas con discapacidad desde este modelo “pueden contribuir a la
sociedad en la misma medida que el resto de las personas sin discapacidad” (p.68) y se tiene

presente la dignidad, inclusion y aceptacion de la diversidad.

Lugo y Seijas (2012) en su investigacion La discapacidad en Colombia: una mirada
global, realizaron una busqueda sistematica de informacion para conocer los aspectos
demogréficos y epidemiolégicos de la discapacidad en Colombia, también los relacionados con
la legislacion. En relacién con los hallazgos obtenidos, mencionan que en el pais se han realizado
cinco estudios sobre estos aspectos de la discapacidad, asi: el Censo de 1993, el estudio de la
Universidad Javeriana y la Vicepresidencia de la Republica para el Sistema Nacional de
Informacion en 1995, un estudio del Ministerio de Educacion Nacional -MEN- en convenio con
el DANE entre los afios 2002 y 2003, el Registro para la Localizacion y Caracterizacion de

Personas con Discapacidad -RLCPD- iniciado en el 2003 hasta el 2010 y el Censo Nacional
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realizado en el afio 2005, Estos Gltimos fueron los que se asumieron como la fuente principal de

informacion estadistica.

En relacion con la legislacion del pais Lugo y Seijas (2012) mencionan que, si bien la
legislacion es amplia, “no tenemos resultados publicados de la efectividad de las intervenciones
en salud, seguridad social, educacion, trabajo, recreacion y deporte, calidad de vida de las PCD”

(p-176) lo que genera un vacio en la informacion.

En el articulo derivado de la investigacion El Concepto de Discapacidad: De la
Enfermedad al Enfoque de Derechos, Hernandez (2015) da cuenta en un primer momento, de la
evolucion historica del concepto de discapacidad y menciona el modelo de prescindencia,
médico-rehabilitador y social; en un segundo momento, se centra en el recorrido historico de la
normativa, exponiendo asi que la Convencién de Derechos Humanos para las Personas con
Discapacidad y la Ley Estatutaria 1618 de 2013 son el principal referente tedrico y normativo de
la discapacidad, en el ambito internacional y nacional. En la Convencion se genera una relacion
entre el modelo médico y social y se reconoce a la persona con discapacidad a partir de su
dignidad, como sujeto de derechos y deberes. Por su parte, la Ley 1618 de 2013 en su definicion
también emplea la relacion del modelo médico con el modelo social, realizando un

reconocimiento de los derechos de las personas con discapacidad en condiciones de igualdad.

Estas investigaciones hacen evidente que la discapacidad cuenta con diferentes modelos
desde los que ha sido asumida y, algunas disposiciones legislativas que favorecen la
participacién de las personas con discapacidad. Sin embargo, ninguno de los autores expone
informacidn relacionada con la ruralidad que es el escenario donde se llevo a cabo la

investigacion.

! Estos datos estan actualizados por la informacion del Ministerio de Salud y sus boletines poblacionales.
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2.1.2 Familia de las personas con discapacidad

Después de conocer y describir la concepcion acerca de Discapacidad, es pertinente dar
paso a la manera en la que se ve y se asume la familia, y como esta a su vez, se relaciona con la

discapacidad a partir de los siguientes estudios:

Moreno, Rodriguez, Gutiérrez, Ramirez y Barrera (2006) en su investigacion ¢Qué
significa la discapacidad?, analizaron y relacionaron las diferentes concepciones sobre
discapacidad que han construido las personas con discapacidad, los cuidadores y las redes de
apoyo comunitario, encontrando que para las familias y cuidadores fue doloroso aceptar la
condicion de discapacidad y a su vez, los cuidados representan una tarea adicional a las que
tenian cotidianamente, también evidencian que tienen pocas oportunidades para recrearse y se
sienten cansados; por Ultimo, los participantes proponen estrategias como la sensibilizacion sobre
el tema, el compromiso y educacion de las personas frente a esta realidad y una jornada de
actividades en la que participen las personas con discapacidad y toda la comunidad para

contribuir a la promocion de la inclusion social.

En el articulo Conversaciones entre la familia y el equipo terapéutico en la discapacidad
adquirida, Marin (2008) analiza la realidad del contexto colombiano, exponiendo lo que ocurre
con las familias de una persona que adquiere alguna discapacidad, evidencia la relacion que
emplean las familias al interactuar con un profesional sobre el tema de la discapacidad,
especificamente con un profesional de la salud, quien se encarga de decir la noticia y de dar
orientaciones para esta nueva situacion. También sefiala que la discapacidad es una situacién
inesperada y de consecuencias a largo plazo, que lleva al paciente y a su familia a afrontar
cambios radicales en medio de la confusion, es por ello que la cotidianidad como el entorno
social cambian y la familia entra en un proceso de interaccion con profesionales y adaptacion a

los diferentes programas relacionados con la situacion.

Por otra parte, Pagano (2010) en el articulo Las personas con discapacidad y sus familias
bajo el prisma de la Convencidn sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, da a

conocer como se entiende a la familia de la persona con discapacidad en la Convencion sobre los
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Derechos de las Personas con Discapacidad y a su vez indica que la familia es una institucion
con inclinacion a la violencia y en mayor medida se presentan dificultades en la dinamica

familiar, para esto Pagano cita a Fainblum (2002) quien menciona que:

Cuando nace un nifio con discapacidad, ése no es el nifio imaginado. Por lo tanto, pueden
estos padres presentar una gran dificultad en elaborar apropiadamente el duelo por el hijo
idealizado y no nacido que puede traer como consecuencia una fractura en la asuncion de
las funciones maternas y paternas, con sentimientos conscientes de rechazo y reacciones
de abandono emocional y fisico. O bien, su contracara, que funciona como formaciones
reactivas frente al rechazo destructivo que se suele generar y que se presenta bajo la
forma de exceso de proteccion (p.89).

Por su parte, Manjarrés, Leon, Martinez y Gaitan (2013) en el libro Crianzay
discapacidad: una vision desde las vivencias y relatos de las familias en varios lugares de
Colombia, exponen el resultado del proyecto Familia y discapacidad: retos y desafios para la
educacion. Fase 1. Dinamicas generadas al interior del nacleo familiar de las personas con
discapacidad: pautas de crianza, en el que buscaron identificar, comprender y conceptualizar las
dinamicas de crianza establecidas en los contextos familiares de las personas con discapacidad,
realizado en los departamentos de Antioquia, Bolivar, Cundinamarca y Santander, en el libro se:

Desarrolla la descripcion y caracterizacion de los hallazgos desde capitulos que reportan
como principales lineas las creencias, emociones y sentimientos que se generan en el
nacleo familiar con la llegada de un hijo o hija, sobrino, primo, nieto con discapacidad.
Las tipologias, relaciones intrafamiliares, funciones de la familia y la jefatura familiar.

Las expectativas de futuro y el ideal de crianza (p.15).

A la vez, indican que cuando se relata la experiencia de una familia de personas con
discapacidad o una persona con discapacidad, el publico que accede a este relato puede tomar
bases para sus propias experiencias, es importante reconocer como son las dindmicas de relacion,
vivencia y crianza que establece cada familia que tiene en su estructura una persona con

discapacidad, esto permite comprender mejor la realidad que vive esta familia.
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Por ultimo, Abad-Salgado (2016) publica el articulo Familia y discapacidad:
consideraciones apreciativas desde la inclusion con base en un estudio que realizé con 364
familias sobre el tema de procesos de inclusion, en este se encontr6 que las familias establecen
vinculos con terapeutas y docentes, ya que con ellos se tienen encuentros periddicos y se crean
redes de apoyo frente a la asesoria y la informacion de la discapacidad, ademas se evidencia que
en su mayoria son mujeres las que se encargan del cuidado de la persona con discapacidad y

estas a su vez son quienes crean redes de apoyo con otras familias o cuidadores.

Los problemas que mas afectan a las familias son pobreza, desempleo y bajo nivel
escolar, asunto que incide y limita su acceso a oportunidades laborales y a procesos de
inclusion. Otras dificultades son el agotamiento fisico y mental de la cuidadora, sumado
al desplazamiento de su proyecto de vida; aspectos que inciden directamente en el
bienestar de las personas con discapacidad tal como lo confirma el principio sistémico de
que “todo lo que afecte a la familia influye en la persona con discapacidades y todo lo

que incide en esta afecta a su familia” (p.74).

Se comprende que la familia es fundamental en el trayecto de vida de las personas con
discapacidad, que no todas las familias asumen la discapacidad de la misma formay que en la

mayoria de los casos suelen presentarse situaciones dificiles que afectan la dinamica familiar.

2.1.3 Ruralidad y discapacidad

Las posibilidades y limitaciones que presenta la discapacidad en relacion con la vida en la
ruralidad permiten evidenciar las maltiples restricciones de servicios y la existencia de barreras,
tanto de accesibilidad como actitudinales, y muestran un panorama de no reconocimiento de los

derechos de las personas con discapacidad.

A través del tiempo las condiciones de vida de las personas con discapacidad se han visto
permeadas por diferentes dificultades referentes a las posibilidades de acceso a los servicios que
requieren y a una atencion integral, estas dificultades pueden hacerse ain méas evidentes cuando

esta poblacion habita un territorio rural, esto considerando las dindmicas y caracteristicas que se
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le asocia a la ruralidad, en un intento por visibilizar la poblacion con discapacidad y sus familias,
se ha logrado construir algunas posturas en cuanto a esas situaciones o vivencias que emergen en
el territorio rural para las personas con discapacidad, a continuacion se describen algunos

estudios:

Amigo y Solis (2007) realizan el estudio Discapacidad y ruralidad: el caso de Maria
Pinto que aborda la tematica de la discapacidad en la ruralidad, en él hacen un anélisis del rol
que cumple el Estado y la sociedad civil y también de los obstaculos o barreras que dificultan o
impiden la integracion social de las personas con discapacidad que habitan en la ruralidad, en
este estudio plantean que las dificultades para la integracion social pueden deberse a la escasa
informacion de la poblacion que habita en el territorio rural, la cual se agrava por la lejania que
mantiene el territorio con las ciudades centrales, ademas, plantean que las organizaciones
sociales gque estan presentes en estos territorios no integran de forma activa a las personas con
discapacidad, ya que de alguna manera “desconocen la forma de poder relacionarse o de trabajar
en conjunto, provocando que la persona que presenta la deficiencia, pase de ser discapacitado a

minusvalido socialmente” (p.13).

En otra investigacién Yo trabajo, ti trabajas... y ¢ellos trabajan? Factores contextuales
que inciden en la inclusién laboral de adultos en situacién de discapacidad en el &mbito rural,
Rodriguez (2014) plantea la realidad laboral a la que se ven enfrentados los adultos en situacion
de discapacidad que habitan en las zonas rurales de Colombia, menciona que en el mercado
laboral colombiano las oportunidades de vinculacion son escasas, debido a que se da prioridad al
trabajador que logra vincularse de manera integral a todos los requerimientos de la empresa. En
este mismo estudio se encontrd que la falta de oportunidades en el sector laboral se debe a que
las empresas dan prioridad a otros trabajadores por sus condiciones familiares, econdmicas y de
accesibilidad geogréafica para asistir a una jornada laboral. A su vez Rodriguez (2014) menciona

que:

El &mbito rural presenta otros aspectos que conforman este primer panorama, en donde
por el contrario, las oportunidades laborales estdn mediadas por la proximidad que tenga

la region con la ciudad, el desarrollo econémico con el que compite con los demas
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municipios aledarios, las actividades de tipo agricola o empresarial que proyecta la
poblacidn, ademas de las creencias y practicas sociales que estén presentes en cada

nacleo familiar (p.14).

Por su parte Villalba (2017) realiza la investigacion Atencion integral a nifios y nifias con
discapacidad en situacion de ruralidad. Estudio de caso en las parroquias rurales del canton
Ambato, en esta investigacion plantea que la discapacidad es un problema social que afecta en un
15% de la poblacion total a nivel mundial, situacién que se agudiza cuando la poblacion habita

en los sectores urbanos marginales y rurales, en el mismo estudio resalta que:

Los nifios y nifias que viven en las zonas rurales presentan una doble vulnerabilidad, su
condicion de pobreza y la de discapacidad hace que esta poblacion se ubique como un
grupo prioritario al mismo tiempo, se torna muy dificil su atencion, debido a la dificultad
de acceso, localizacion, situaciones precarias de vida y salud, descomposicion familiar,

etc. Esta situacion, restringe los derechos y las oportunidades para estos nifios (p.15).

Por otro lado Pefata y Carrascal (2019) en su investigacién Comprension de la
Discapacidad desde las Representaciones Sociales de estudiantes y docentes en contextos
rurales plantean que las representaciones sociales permiten develar que se evidencia una
dicotomia entre la discapacidad como limitacion y la discapacidad como un reto; la limitacion
desde esas creencias y prejuicios sustentados en diagnosticos médicos cefiidos a la deficiencia, y
como reto para las personas con discapacidad porque reconocen que se enfrentan a muchas
situaciones en diferentes &mbitos sociales y personales. En este mismo estudio los autores

mencionan que:

Frente a la discapacidad se ratifica que por diversos factores algunas personas pueden
estar cerca de rasgos de exclusion y mas en los contextos rurales donde existen diferentes
carencias, al respecto sefiala que se ha comprobado que la condicion de pobreza mas

discapacidad genera una situacién de vulnerabilidad muy especial en quienes la enfrentan

(p.55).
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Desde las investigaciones resefiadas, se hace evidente que el contexto rural puede

significar barreras para la poblacion con discapacidad, ademas, que la discapacidad en este sector

puede asociarse a condiciones de vulnerabilidad, marginacion, pobreza y falta de oportunidades

en los diferentes &mbitos de la vida.

Si bien hasta este punto, lo expuesto en las investigaciones, asocia la discapacidad con la

ruralidad desde condiciones de vulnerabilidad y marginacion, Quezada y Huete (2017) realizan

el informe Las personas con discapacidad residentes en el medio rural: situacion y propuestas

de accion, en el cual describen los aspectos que suponen una barrera para alcanzar una vida

auténoma en inclusion social, pero a su vez describen los factores que pueden facilitar ese mismo

proceso. Entre las barreras o factores de riesgo que dificultan la inclusion social de esta

poblacién mencionan que:

En relacién con los apoyos especificos, las personas en el entorno rural se ven
condicionadas a utilizar los servicios disponibles, usualmente fuera de su municipio, lo
que dificulta el acceso a los recursos, por el deficiente estado de las comunicaciones y la

ausencia de accesibilidad en los transportes.

La sobrecarga familiar y la ausencia de apoyos sobre el terreno, obliga a las familias a
atender tareas de asistencia que suponen un coste de oportunidad en forma de renuncia a

otras actividades, ya sean estas productivas, formativas o de otro tipo.

La poblacién con discapacidad no presenta situaciones de pobreza de manera méas
frecuente en el medio rural, pero si se demuestra estadisticamente que el riesgo de
pobreza es considerablemente mas alto que el de la poblacion con discapacidad en el

medio urbano, y muy superior al de la poblacion sin discapacidad.

Invisibilidad: los sistemas de informacion sobre los servicios y programas comunitarios
son escasos, no siempre accesibles, y no promocionan la participacion de la poblacién
con discapacidad. Permanecen en el medio rural estereotipos negativos hacia la poblacion

con discapacidad (p.46).
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En cuanto a los factores de proteccion u oportunidades para la inclusion social en la

ruralidad Quezada y Huete (2017) mencionan que:

- Los apoyos naturales por su configuracion microsocial, en el medio rural presentan
fortalezas para la promocién de la autonomia personal. En un plano social, los apoyos

naturales en ausencia de riesgos se presentan en el medio rural con més frecuencia.

- Lamayoria de las personas con discapacidad que trabajan en zonas rurales se dedican a
actividades relacionadas con pequefias explotaciones agricolas o ganaderas, de
subsistencia o en la economia informal, de ahi que existe una cultura del trabajo
autonomo que se refleja en las estadisticas. Es esta una oportunidad abierta a medidas de
promocion de actividades de autoempleo o emprendimiento, fortalecida por nuevas
actividades emergentes como las relacionadas con el sector agroalimentario, turistico y de

servicios de proximidad (p.48).

Desde las investigaciones presentadas se hace evidente que la discapacidad en el contexto
rural puede estar asociada a condiciones de vulnerabilidad, marginacién, pobreza y falta de
oportunidades, segun lo que plantea Quezada y Huete (2017) el contexto rural puede ser también
un facilitador para la inclusion social de la poblacién, tal como se menciond anteriormente desde

la descripcion de los factores de proteccidn para la inclusién social en la ruralidad.

2.1.4 Discapacidad y Atencién Integral

La atencion integral de las personas con discapacidad en Colombia ha sido un tema de
debate, ya que desde lo que se observa en el pais parece ser una utopia, teniendo en cuenta las
dificultades de acceso que se presentan en ocasiones a causa de la escasa oferta de programas
gue permitan una atencion en los diferentes &mbitos de la vida, tanto para la persona con

discapacidad como para su familia.

Mejia Guinand (2008) en su articulo Evaluacion del programa proyectos

departamentales y distritales de atencidn integral de personas con discapacidad del Ministerio
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de Proteccion Social, presenta los principales resultados de la evaluacion realizada a dicho
programa. Esta evaluacion “consistio en una valoracion sistematica de la operacion, los
resultados y los productos del programa” (p.109). En referencia a los resultados, la evaluacion
del programa evidencia que el Ministerio de Proteccion Social (MPS) no dispone de mecanismos
que permitan que las entidades territoriales presenten rendicion de cuentas de los valores
transferidos para la ejecucion de los diferentes programas, esta afirmacion se sustenta en tres

aspectos:

(i) la inexistencia de metas e indicadores para cada una de las variables objeto de la
intervencion y para los niveles de desempefio del programa, (ii) la no exigibilidad del
cumplimiento de dichas metas por parte del MPS a las entidades territoriales y (iii) la
ausencia total de informacidn sobre lineas de base y resultados obtenidos con los recursos
transferidos (p.125).

Zabala y Pachon (2019) en su investigacion Logros y retos de la atencion integral de
personas con discapacidad victimas del conflicto armado: aprendizajes de un proyecto de
cooperacion, realizan una reflexion alrededor de los principales logros y retos del proyecto
TEAM, una iniciativa financiada por la Agencia Internacional para el Desarrollo de los Estados
Unidos de América (USAID) para incrementar la disponibilidad y el acceso a programas
dirigidos a las personas con discapacidad en paises afectados por el conflicto; este proyecto tuvo
como fin “generar acciones que impactaran las diferentes esferas de la vida de las personas
participantes y sus familias, como una apuesta de atencion integral” (p.106). En relacion con los
resultados obtenidos, mencionan que “uno de los factores determinantes en el acceso de las
personas con discapacidad a la atencion integral es la ausencia de servicios intersectoriales en
zonas rurales y rurales dispersas, principalmente aquellos relacionados con salud, educacion y
trabajo” (p.116).

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS), la Oficina Internacional del trabajo (OIT) y
la Organizacion de las Naciones Unidas para la Educacién, la Ciencia y la Cultura (UNESCO)
(2004) elaboran el documento de posicion conjunta Estrategia para la rehabilitacion, la
igualdad de oportunidades, la reduccion de la pobreza y la integracion social de las personas
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con discapacidad, donde se aborda la Rehabilitacion Basada en la Comunidad (RBC) que es,

quiénes participan, quiénes son los actores responsables y como es su implementacion.

La RBC es una estrategia de desarrollo comunitario para la rehabilitacion, la igualdad de
oportunidades y la integracion social de todas las personas con discapacidad, se aplica gracias al
esfuerzo conjunto de las propias personas con discapacidad, de sus familias, organizaciones y
comunidades, y de los pertinentes servicios gubernamentales y no gubernamentales de los
diferentes sectores, asi se establecen cinco componentes para la comprension de la RBC que son:
salud, educacion, sustento, social y empoderamiento, cada uno tiene una funcion especifica,

responder a una necesidad particular y garantizar los derechos de quienes participan en la RBC.

En Colombia (2013) La Ley Estatutaria 1618, establece las disposiciones para garantizar
el pleno ejercicio de los derechos de las personas con discapacidad, en el articulo 8 sefiala el
acompafiamiento a las familias de las personas con discapacidad y se adoptan las estrategias de
la RBC integrando a las familias y la comunidad en todos los campos de la actividad humana, se
especifica en el punto 5 la incorporacion a la variable de discapacidad y atencion integral a sus
familias, para garantizar el goce efectivo de sus derechos mediante los planes, programas y

proyectos pactados por el gobierno de orden nacional e internacional.

De acuerdo con lo anterior, se hace evidente que, aungue en Colombia existen proyectos
y estrategias de atencion integral para las personas con discapacidad, los entes o sectores
encargados no llevan a cabo los programas y proyectos que beneficien la atencion de esta

poblacidn, sus familias y la comunidad.
2.2 Conceptos rectores
Esta seccidn esta enfocada en definir conceptualmente cada una de las categorias,

organizadas de la siguiente manera: discapacidad desde los modelos de atencion y la legislacion

para Colombia, ruralidad, dinamicas familiares y por Gltimo, atencion integral.
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2.2.1 Discapacidad, Modelos de atencion y legislacion para Colombia

La discapacidad a lo largo de los afios ha atravesado por diferentes modelos que intentan
explicar, comprender y dar respuesta a todo aquello que gira en torno a dicha categoria. Aquellos
en los que se ha puesto el foco de atencidn son: el modelo médico-rehabilitador y el modelo

social.

El primero de estos, el médico-rehabilitador, en palabras de Palacios y Bariffi (2007),
asumen que desde este modelo las personas con discapacidad ya no son consideradas inutiles o
innecesarias, pero siempre en la medida en que sean rehabilitadas. Es por ello que el fin
primordial que se persigue desde este paradigma es normalizar a las personas con discapacidad,
aunque ello implique forjar a la desaparicion o el ocultamiento de la diferencia que la misma
discapacidad representa. “El principal problema pasa a ser, entonces, la persona o mejor dicho,

sus limitaciones, a quien es imprescindible rehabilitar psiquica, fisica o sensorialmente” (p.15).

No obstante, en el modelo social las restricciones ya no son propias del sujeto con
discapacidad, sino que estas barreras son impuestas por la sociedad en la que se encuentran
inmersos, y en el que a su vez considera que las causas que dan origen a la discapacidad no son
ni religiosas, ni cientificas, sino que son preponderantemente sociales; y que las personas con
discapacidad pueden aportar a las necesidades de la comunidad en igual medida que el resto de
personas sin discapacidad, pero siempre desde la valoracion y el respeto de su condicién de

personas, en ciertos aspectos, diferentes (Palacios y Bariffi, 2007).

Por otra parte, la OMS (2001) en la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la
Discapacidad y de la Salud (CIF) define la discapacidad como un término genérico que incluye
deficiencias o alteraciones en las funciones o estructuras corporales, las limitaciones o
dificultades en el desarrollo de actividades cotidianas y las restricciones en la participacion, es
decir, los déficits en el funcionamiento, a su vez indica los aspectos negativos de la interrelacién

entre un individuo con una condicién de salud y sus factores contextuales (OMS, 2001).
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De este modo, la OMS ha concretado que la discapacidad a partir de las diferentes
dimensiones del funcionamiento de la persona, aporta informacidn que incluye aspectos
bioldgicos, psicoldgicos, sociales y ambientales, posibilitando de esta manera que se amplie la
perspectiva de la discapacidad.

A proposito, en Colombia existen bases normativas para la poblacion con discapacidad,
entre las cuales se destacan la Ley 1346 de 2009, por medio de la cual se aprueba la Convencion
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, la Ley Estatutaria 1618 de 2013 en la cual
se establecen las disposiciones para garantizar el pleno ejercicio de los derechos de las personas
con discapacidad y el Decreto 1421 de 2017 por el cual se reglamenta en el marco de la
educacidn inclusiva la atencion educativa a la poblacién con discapacidad. Tomando como

referencia la Ley Estatutaria 1618 de 2013, se define la discapacidad como:

Aquellas personas que tengan deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales a
mediano y largo plazo que, al interactuar con diversas barreras incluyendo las
actitudinales, puedan impedir su participacion plenay efectiva en la sociedad, en

igualdad de condiciones con las demas (Ley 1618, articulo 2).

Cabe agregar que, si bien se ha contado a lo largo de la historia con unos modelos de
atencion que han buscado explicar, definir y aportar a la discapacidad como categoria y también
a las personas con discapacidad, desde las disposiciones legales en el ambito internacional y
nacional se ha tratado de hacer énfasis en el modelo social, reconociendo a la persona con

discapacidad como sujeto de derechos pese a las barreras que se presentan en el contexto.

2.2.2 Discapacidad y ruralidad

Para lograr comprender la relacion que se presenta entre la ruralidad y la discapacidad, es
importante en un primer momento iniciar con la concepcion que gira alrededor de la ruralidad, y

luego dar paso a la manera en que se relacionan estos dos conceptos.
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La ruralidad ha sido entendida como el “territorio en donde se dan formas particulares de
utilizacion del espacio y relaciones sociales determinadas por la interrelacion con la naturaleza 'y
la convivencia con los demas pobladores” (Mejia, 2003, p. 139). En este sentido, Mejia (2003)
presenta tres caracteristicas de la ruralidad, la primera relacionada con densidades poblacionales
bajas y menor cantidad de construcciones, lo que permite resaltar el paisaje natural o cultural en
comparacion con las ciudades, la segunda es el tipo de explotacion econémica, relacionada
principalmente con lo agropecuaria, mineria o conservacion y la tercera es la pertenencia de la
poblacion a sociedades pequefias en donde priman el conocimiento y las relaciones directas entre

las personas.

La relacion que se establece entre la ruralidad y la discapacidad presenta aspectos
desfavorables y otros favorables. Autores como Villalba (2017) plantea algunos de los elementos

de la vida rural que no son favorables para las personas en situacion de discapacidad:

La zona rural es ciertamente un entorno en el que se multiplican los obstaculos para la
inclusién social de las personas con discapacidad que en él residen. Esta realidad es un
hecho, del mismo modo que lo es el que las personas con discapacidad que residen en el
medio rural y sus familias, se encuentran en una situacion de desventaja afiadida,
precisamente, por su lugar de residencia. Tener o presentar alguna discapacidad, vivir en
el medio rural con escasos recursos econémicos y ser mujer, por ejemplo, son
circunstancias que agregadas conducen, por su efecto combinado, a un mayor riesgo de

exclusion social (p.14).

En este sentido Cayo (2006), citado por Villalba (2017), hace referencia a que las
personas con discapacidad que habitan el territorio rural y sus familias son conscientes de las
diferencias que presentan frente al sector urbano y las desventajas que se generan a raiz de esto;
esta poblacion no solo se enfrenta a una serie de dificultades propias del medio, como se
menciono en el parrafo anterior, sino también a las inherentes a sus limitaciones funcionales, esta
desventaja no solo se afiade, sino que, de forma sinérgica se multiplica en el medio rural; lo que

supone un gran reto superar.
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En relacion con lo anterior, la ruralidad a pesar de contar con caracteristicas propias del
territorio, la poblacion y los ambitos que también emergen en este contexto (social, econémico,
cultural, ambiental, politico) puede ser posibilitador o generador de barreras para la persona con
discapacidad y sus familias, ya que estos factores en la medida en que se desarrollan crean unas
dinamicas diferentes en la persona con discapacidad y sus familias que habitan el contexto, en

comparacion con las que se pueden presentar en aquella poblacidn que habita el contexto urbano.

En la misma linea de lo que plantea Villalba (2017), Charroalde y Fernandez (2013)
describen las caracteristicas propias del medio rural como entorno residencial para las personas
con discapacidad y sus familias, estos autores ponen de manifiesto elementos que se tornan en

problemas afiadidos a las condiciones o circunstancias personales, entre ellos mencionan que:

El primer inconveniente con el que topan las personas con discapacidad que residen en el
medio rural es el constituido por las distancias, la dispersion del modelo residencial, la
lejania a los servicios, la insularidad. Estas circunstancias aportan una primera dificultad

afiadida a la propia de la discapacidad (p.25).

Ademas, plantean que las personas con discapacidad que estan en el medio rural pueden
quedar relegadas a situaciones de aislamiento e invisibilidad por la lejania de los recursos en el
medio rural. Por otro lado, Charroalde y Fernandez (2013) establecen una relacion entre la
discapacidad y la ruralidad en términos de dificultades asociadas a “la desatencion, en ocasiones
total o con servicios claramente insuficientes, que generan un potencial riesgo de exclusion. Las
personas con discapacidad que residen en el medio rural conforman un grupo especialmente

vulnerable a la exclusion social” (p.26).

Para Charroalde y Fernandez (2013) la inaccesibilidad a recursos es un limitante o mejor
una constante en la vida de una persona en situacion de discapacidad. La falta de recursos es un
argumento reiterado en cuanto a la dificultad para plasmar la posible voluntad de algunas

instituciones en favor de lograr reducir las barreras a la accesibilidad en los municipios rurales.
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Teniendo en cuenta la relacion que se establece entre la discapacidad y la ruralidad, y las
situaciones que emergen a partir de esta relacion, se retoma el enfoque territorial, considerando
que sera este el que permita reconocer las particularidades que se dan al establecer una relacion
del territorio rural con la discapacidad, en este sentido el enfoque territorial es entendido como:

Una planificacion del territorio tomando en cuenta su potencialidad econdémicay la
atencion a los temas sociales, culturales y ambientales y que para ello integra espacios,
actores, la produccion de bienes y servicios, asi como las politicas publicas de

intervencion (Calvo, 2005, p. 4).

El Enfoque territorial esta centrado de manera directa en el desarrollo, teniendo en cuenta
las caracteristicas del territorio y las capacidades de la poblacion para la construccion y
movilizacién; ademas cuenta con unas caracteristicas propuestas desde la Politica Publica
Nacional de Discapacidad e Inclusion Social 2013-2022 (2014), siendo estas: i)
multidimensionalidad: comprension integral de los territorios donde interactiian lo econdmico,
social, cultural, ambiental y politico. ii) multisectorialidad: relacién y participacion de los
diferentes sectores de los territorios. iii) capitalizacion humana y social: capacidad de las
personas, las redes y relaciones con los demas. iv) diferenciacion territorial: estrategias
diferenciadas de acuerdo a la diversidad social, ambiental y politica de los territorios. v)
articulacion territorial: desde los diferentes ambitos con territorios aledafios, a nivel nacional o

internacional.

Asi pues, el enfoque territorial posibilita la participacion de la comunidad que habita el
territorio rural desde sus capacidades, las caracteristicas y los recursos naturales que se posee,
también el reconocimiento de los diferentes ambitos que influyen en el mismo para la

construccion colectiva y solucién de las necesidades.
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2.2.3 Dinamicas familiares

Para la comprension de las familias y como estas se desarrollan y desenvuelven, se iniciar con
un recorrido de como ha sido entendida la familia en el contexto colombiano, luego la postura
gue se asume actualmente, las dimensiones de las dinamicas familiares, la influencia del
contexto en estos sistemas y por ultimo, las pautas de crianza cuando se presenta un integrante

con discapacidad.

Desde la Constitucion Politica de Colombia, la familia es considerada como:

Nucleo fundamental de la sociedad. Se constituye por vinculos naturales o juridicos, por
la decision libre de un hombre y una mujer de contraer matrimonio o por la voluntad
responsable de conformarla. El Estado y la sociedad garantizan la proteccion integral de

la familia. (Constitucion Politica de la Republica de Colombia, 1991. Articulo 42)

Teniendo en cuenta lo anterior, la familia es entendida como un sistema, que se
construye de forma libre, pero esta permeada por los cambios culturales que se dan en la

sociedad, con respecto a esto Quintero (2013), expone que:

La familia es el grupo primario de pertenencia de los individuos e influye
significativamente en las trayectorias vitales. En su concepcion mas conocida, esta
constituida por la pareja y su descendencia. Sin embargo, el proceso historico y social
evidencia diferentes estructuras familiares. Ello indica que la familia esta ligada a la

transformacion de la cultura contemporanea (p.94).

A su vez, la familia permite ser comprendida segun el contexto territorial donde se
ubique, es alli que las clases sociales y la participacion del Estado se hacen evidentes. Para

ampliar esta mirada, Quintero (2013), hace referencia que:

La familia, como la institucion que acomparia el devenir humano desde su origen, define

las dimensiones mas basicas de la persona y los procesos de socializacién y proteccién



psicoafectiva. Se transforma y adapta, unas veces paulatinamente y otras
vertiginosamente, segun el entorno, rural o citadino, y las dinamicas econémicas,

politicas y culturales (p.92)

En concordancia con lo anterior, Viveros y Arias (2006) y Viveros y Vergara (2014)
sostienen que la dindmica familiar tiene siete dimensiones que son: autoridad, normas, roles,
comunicacion, limites, relaciones afectivas y uso del tiempo libre, con estas se definen las
caracteristicas principales y permite comprender a la familia de una manera mas completa e
identificar las diferentes particularidades que se pueden encontrar, ademas de las relaciones de
convivencia que se establecen los integrantes para interactuar con los demas miembros de la
familia y el contexto externo. Este proyecto se centra en dos dimensiones, roles y el uso de
tiempo libre, ya que son componentes fundamentales para el andlisis de las dindmicas

familiares en la atencion integral, es por esto que se define lo que se entiende por cada una.

La dimension de roles se entiende como el conjunto de tareas y actividades dentro de la
familia, son delegadas a un miembro en particular para ser realizadas o con posibilidad de

cambiar de actor, Viveros y Arias (2006) lo mencionan como:

Un rol es el conjunto de asignaciones relacionadas con la forma de ser, de sentir, y de
actuar, que un grupo social sefiala a las personas que la componeny, a la vez, es la
forma como esas personas asumen y expresan en la vida cotidiana esas asignaciones
(p-130).

La segunda dimension del uso del tiempo libre se comprende como las actividades que
se realizan en el grupo familiar en espacios diferentes al laboral, académico y de tareas

domésticas, son espacios “usados por la familia para generar cohesion, apoyo e integridad”

(p.33).
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Ahora bien, para el contexto en el que se llevan a cabo las diferentes dinamicas familiares

es necesario considerar el lugar de la crianza (rural o urbana); encontrandose marcadas

diferencias desde los canones y las practicas especificamente enfocadas a procesos de autonom

ia
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y socializacion, relacionados con la confianza o no, que genera el contexto: peligros, dominio del
espacio y aceptacion social (Manjarrés, 2012). Ademas de los aspectos mencionados, las familias
rurales en su mayoria siguen siendo unidades de produccion y las familias urbanas unidades de
consumo, la familia rural tiende a conservar formas de familia extensa y la urbana a estar
conformada en nucleos pequefios, que la familia rural sigue siendo mas tradicional y la urbana
rompe patrones tradicionales, que la familia urbana esta mas sujeta a las tendencias de la moda y

tiene acceso a muchos mas bienes y servicios (Manjarrés, Ledn, Martinez y Gaitan, 2013).

En relacion a lo expuesto anteriormente, dentro de esas dindmicas, estan presentes las
familias de las personas con discapacidad, las cuales, segun las costumbres y las formas de
entender la discapacidad, establecen unos parametros de crianza. “La familia funciona como una
unidad interactiva e interdependiente; al ocurrir algin evento o experiencia que afecte en
particular a alglin miembro del grupo, perjudica a los demds miembros de la familia” (Rea, Acle,
Ampudia y Garcia, 2014, p. 92). Tal como menciona Manjarrés (2012) “las pautas y practicas de
crianza se encuentran fuertemente influenciadas por las creencias, visiones y concepciones sobre
discapacidad; estas creencias son generalmente reforzadas por representaciones sociales y
culturales” (p.108).

En esta misma linea, las pautas de crianzas que establecen las familias ayudan a la
inclusién social de las personas con discapacidad, permiten la confianza y la autodeterminacion

para relacionarse con el otro, para este tema Manjarrés (2012) plantea que:

Sea cual sea el estilo, permisivo, autoritario o participativo, la crianza esta siempre
permeada por un sentido de proteccion intenso, desde el sentimiento de responsabilidad,
de cuidado y frente a las caracteristicas de indefension ante algunas situaciones

relacionadas sobre todo con dinamicas de socializacion” (p.114).

Se comprende entonces que la familia es fundamental en el trayecto de vida de las personas
con discapacidad, ademas, se hace evidente que no todas las familias asumen la discapacidad de

la misma forma y que en muchos de los casos suelen presentarse situaciones dificiles que afectan
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la dindmica familiar, situaciones que, entre otras, pueden estar mediadas por el contexto que

habitan, los roles establecidos y el uso del tiempo libre.

2.2.4 Atencién integral

Para lograr establecer la importancia de la atencion integral en las personas con
discapacidad, es necesario iniciar definiendo qué se entiende por este concepto y como se
concibe en Colombia, es por esto que las proximas lineas estaran enfocadas en definirlo; en un
primer momento, desde lo establecido por el Ministerio de Educacion Nacional (MEN),
posteriormente, su relacion con la primera infancia; y por ultimo, la responsabilidad de los

diferentes sectores.

Desde el MEN se define la atencion integral como esa agrupacion de acciones
coordinadas que pretenden satisfacer necesidades esenciales para preservar la vida, el desarrollo

y el aprendizaje humano, conforme a sus caracteristicas, necesidades e intereses.

Ahondando en la atencidn integral, se hace mencion desde lo establecido para la primera
infancia, la Corporacion Educativa para el Desarrollo Integral (COREDI) entiende esta como la
forma en que los responsables de garantizar el derecho de desarrollo de los nifios y nifias en
primera infancia materializan la proteccion integral de manera articulada mediante acciones

intersectoriales y en el orden nacional y territorial.

De este modo, la Atencidn Integral a la primera infancia, es mencionada por el MEN
desde diferentes componentes como lo son la salud, nutricion, proteccion y educacién inicial
desde el contexto familiar, comunitario e institucional, brindando el apoyo para su crecimiento,

desarrollo, supervivencia y aprendizaje.

Por su parte, Castro y Vizcaino (2012) menciona que:

La integralidad en la gestion no solo involucra a aquellos sectores que surgen de la

estructura del Estado (salud, educacidn, cultura, bienestar, planeacion, etc.), sino también
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a los diversos actores de la estructura social (sociedad civil, organizaciones no

gubernamentales, academia, comunidad, entre otras) (p.15).

Desde la perspectiva del Ministerio de Salud, en la Politica de Atencién Integral en Salud
(PAIS), afiade ademas que la integralidad en la politica “comprende la igualdad de trato y
oportunidades en el acceso (principio de equidad) y el abordaje integral de la salud y la
enfermedad” (Ministerio de Salud, 2016, p.30), esto desde la promocion, prevencion,

diagnostico, tratamiento, rehabilitacion y paliacion.

En relacién con lo anterior, la Atencion Integral comprende la calidad en la prestacion de
los servicios que se brindan, el trato igualitario y oportuno por parte del Estado en todos los

ambitos en los cuales hace presencia (salud, educacién, recreacion, etc.).

Si bien la Atencion Integral en Colombia se ha enfocado principalmente en la primera
infancia y en el &mbito de la salud, es la Ley 1438 de 2011 por medio de la cual se reforma el
sistema general de seguridad social en salud y se dictan otras disposiciones, se menciona que

para las personas con discapacidad:

Las acciones de salud deben incluir la garantia a la salud del discapacitado, mediante una
atencion integral y una implementacion de una politica nacional de salud con un enfoque
diferencial con base en un plan de salud del Ministerio de Proteccidn Social (Articulo 66,
2011, p. 26).

De acuerdo a lo anterior la Atencion Integral abarca diferentes aspectos del ser humano
desde un servicio acorde a las necesidades de la persona, para ello diferentes organizaciones
establecen un Plan de Atencion Integral (PAI) con el que se pretende organizar los procesos de
atencion de acuerdo a la caracterizacion que se realice de los mismos procesos y servicios;
ademas, se establecen con sentido las rutas de las acciones a realizar para el cumplimiento de los

objetivos.
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Segun lo expuesto en lineas anteriores, se realizo un recorrido por diferentes
investigaciones enmarcadas en la discapacidad y que han sido relacionadas con la concepcion de
la familia, el desarrollo en el territorio rural y los procesos de atencion integral, seguidamente se
abordaron las concepciones tedricas de estas categorias para dar paso a la construccion de la

memoria metodoldgica que guid la investigacion.
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3. MEMORIA METODOLOGICA

Este proyecto tuvo como disefio metodolégico la implementacion de diferentes procesos
que lograron visualizar de forma ordenada el desarrollo de la investigacion, para este apartado se
cuenta inicialmente con las fases de investigacion donde se evidencia como se desarrollo el
proceso, luego se explica el modelo cualitativo, el enfoque hermenéutico y la modalidad de
historias de vida, como estrategia se cont6 con la historia oral y las técnicas empleadas fueron las
entrevistas semiestructuradas, los relatos de vida y los diarios de campo; se caracterizé Santa
Rosa de Osos como municipio rural y el Centro Educativo Nuestros Amigos (CENA) como
institucion en la que se desenvolvié el proyecto, finalmente se mencionan las consideraciones
éticas que se tuvieron en cuenta para asegurar la confidencialidad y anonimato de los

participantes.

3.1 Fases de la investigacion

Para el desarrollo metodoldgico, el proyecto se desarroll6 en tres fases 0 momentos como
lo expone Galeano (2004), la primera es la exploracién, en ella se establecieron las primeras
ideas y acercamiento al tema de investigacién, principalmente en relacion con la ruralidad dadas
las experiencias de las practicas desarrolladas en la formacion académica y vivencias personales
en este contexto, asi pues, se realizd un acercamiento con el grupo de investigacion Educacion y
Ruralidad de la Universidad de Antioquia, se compartio con diferentes docentes del contexto
rural y se dio la posibilidad de llevar a cabo el proyecto en diferentes municipios rurales; en esta
fase también se comenzo con la construccion y consolidacion del problema de investigacion,

referentes tedricos y la memoria metodoldgica.

La segunda es la fase de focalizacion, esta consistio inicialmente en el acercamiento a las
diferentes instituciones o entidades donde se podia desarrollar el proyecto, realizando finalmente
contacto con el CENA, luego se realizé la caracterizacion del mismo y de las familias
participantes, posteriormente por medio de los protocolos realizados para las entrevistas (ver
anexo 1) y la ejecucion de las mismas, se logré hacer el trabajo de campo, recolectar informacion

y obtener insumos de analisis con la transcripcion de estas y los diarios de campo.
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Por ultimo, en la fase de profundizacion se analizo la informacion por medio de un
sistema de codigos (ver anexo 2) disefiado a partir del trabajo de campo realizado que tuvo en
cuenta las categorias de Discapacidad, Familia, Atencion Integral y Ruralidad, de las cuales se
desprendieron las dimensiones que posibilitaron la clasificacion e interpretacion de la misma a
través de la herramienta Atlas TI, lo que permitio el logro de los objetivos propuestos y dar

respuesta a la pregunta de investigacion.

Se compartieron los resultados del proyecto a los participantes por medio de dos
estrategias, la primera un video, el cual contiene la caracterizacion del municipio y el centro de
practica, los hallazgos obtenidos y el anlisis de estos. Igualmente, se elabor6 un cuento para
resaltar las entidades responsables de brindar la atencion integral requerida por las personas con
discapacidad y sus familias, de modo tal que permita ampliar la comprension del término a partir
de la informacion generada en las entrevistas con situaciones que ellos compartieron,
cumpliendo con la confidencialidad y el anonimato de las identidades; asi mismo, se generaron

conclusiones en relacidn con las hipotesis e intuiciones creadas en la fase de exploracion.

3.2. Enfoque y modalidad de investigacion

Este proyecto de investigacion estuvo enmarcado en el modelo cualitativo, el cual, segin
Hernandez Sampieri, Fernandez Collado y Baptista Lucio (2006) tiene como proposito
“reconstruir la realidad, tal como la observan los actores de un sistema social previamente
definido” (p.9). Este modelo fue el que permitio realizar el anélisis e interpretacion de lo
investigado desde la interioridad de los participantes; ademas, permitié el acercamiento a las
familias de personas con discapacidad, personal docente y administrativo, es decir, con el sujeto
investigado. Para esta realidad se parte de la premisa de que “el mundo social es “relativo” y solo
puede ser entendido desde el punto de vista de los actores estudiados” (Hernandez Sampieri et al,
2006, p.10). Para ello, se realizo un ejercicio de comprension desde el enfoque hermenéutico, el

cual se describe en este subcapitulo junto con la modalidad de historia de vida.

El enfoque hermenéutico fue desde el cual se sustentd este proyecto, teniendo en cuenta

que es un enfoque que permite realizar un ejercicio de comprension de las dinamicas de las
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familias de personas con discapacidad que habitan en la ruralidad. Al respecto Cifuentes (2011)
menciona que “este enfoque busca comprender el quehacer, indagar situaciones, contextos,
particularidades, simbologias, imaginarios, significaciones, percepciones, narrativas,
cosmovisiones, sentidos, estéticas, motivaciones, interioridades e intenciones que se configuran
en la vida cotidiana” (p.30), por otra parte, agrega que “la vivencia y el conocimiento del
contexto, asi como experiencias y relaciones, se consideran como una mediacién esencial en el

proceso de conocimiento, que se tiene en cuenta al disefiar el proyecto de investigacion” (p.30).

Teniendo en cuenta los objetivos de este proyecto, el enfoque hermenéutico permitié el
acercamiento al analisis de las dindmicas familiares que se generan frente a la atencion integral
de un miembro de la familia con discapacidad en la ruralidad, considerando que este enfoque
“tiene como proposito descubrir los significados de las cosas, interpretar las palabras, los
escritos, los textos, los gustos, asi como cualquier otro acto, es obra pero conservando su
singularidad en el contexto del que forman parte” (Galeano y Vélez, 2002, s.p). Ademads, Barbera
e Inciarte (2012) mencionan que la hermenéutica “como logica de accion social, busca
comprender al fenébmeno en toda su multiplicidad a partir de su historicidad y mediante el

lenguaje” (p.204).

Con el fin de representar la cotidianidad, las experiencias, anécdotas y relatos que
emergen de las dindmicas familiares, se implementé como modalidad la historia de vida,
teniendo en cuenta que mediante esta se puede establecer una interaccion entre la vida personal y

la vida social. Segun lo anterior, Chérriez (2012) menciona que:

Las historias de vida representan una modalidad de investigacion cualitativa que provee
de informacion acerca de los eventos y costumbres para demostrar como es la persona.
Esta revela las acciones de un individuo como actor humano y participante en la vida
social mediante la reconstruccion de los acontecimientos que vivio y la transmision de su
experiencia vital. Es decir, incluye la informacion acumulada sobre la vida del sujeto:
escolaridad, salud, familia, entre otros, realizada por el investigador, quien actia como

narrador, transcriptor y relator (p.53).
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3.3. Estrategias y técnicas de investigacion

Asi mismo, para lograr recuperar la memoria de las familias de personas con

discapacidad se implementé como estrategia la historia oral, la cual segun Galeano (2004)

Es una estrategia de investigacion social contemporanea utilizada en especial, pero no
exclusivamente, por la historia y su propoésito es la comprension de procesos y situaciones
sociales a partir de la creacion y el enriquecimiento de fuentes testimoniales [...] Como
estrategia de investigacion, desarrolla un proceso metodolégico cuyas particulares

caracteristicas implican crear la fuente y usarla de diversos modos (p.90).

Asi mismo, menciona que,

La historia oral no se ocupa de individuos solamente, también son objeto de indagacion
comunidades de diversa indole, gremios, organizaciones, localidades, grupos de
individuos que pertenecen a categorias sociales concretas y comparten caracteristicas
étnicas, raciales, sociales, politicas o de otro tipo; ellos quedan al margen, sus vidas no
figuran en las fuentes escritas, y el silencio recubre sus actividades y formas de pensar y
ser (Galeano, 2004, p.90).

Las técnicas que permitieron la recoleccion de la informacion para la presente

investigacion fueron tres, a continuacion, se describe cada una de ellas.

Primero, la entrevista semiestructurada, la cual Bonilla y Rodriguez (2005) definen como
aquella que permite “conocer directamente el contexto en el cual tiene lugar las actuaciones de
los individuos y, por lo tanto, le facilita acceder al conocimiento cultural de los grupos a partir de

registrar las acciones de las personas en su ambiente cotidiano” (p.227).

Una segunda técnica empleada fueron los relatos de vida, Bolivar y Domingo (2006)
mencionan que mediante los relatos “la gente cuenta sobre la vida personal, hablan de lo que

hacen, sintieron, les sucedi6 o las consecuencias que ha tenido una accién, siempre
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contextualmente situados en relacion con otros” (p.4). Por medio de esta técnica se pretendio
tener una mayor cercania a las historias de vida de las familias de personas con discapacidad

desde las mismas dindmicas que en ellas se han generado frente a la atencion integral.

Esta Gltima, junto con la entrevista semiestructurada, fueron implementadas con las
familias de personas con discapacidad y con el personal administrativo y docente del CENA del
municipio de Santa Rosa de Osos, departamento de Antioquia. Fue asi como se disefid y ejecuto
un cronograma de trabajo (ver anexo 3) que posibilito el encuentro con dichos participantes para

la recoleccion de la informacion y el posterior analisis de la misma.

Como tercero, se empled el diario de campo, que es definido por Valverde (1993) como:

Un instrumento de registro de informacion procesal que se asemeja a una version
particular del cuaderno de notas, pero con un espectro de utilizacién ampliado y
organizado metddicamente respecto a la informacion que se desea obtener en cada uno de
los reportes, y a partir de diferentes técnicas de recoleccion de informacion para conocer
la realidad, profundizar sobre nuevos hechos en la situacion que se atiende, dar secuencia
a un proceso de investigacion e intervencion y disponer de datos para la labor evaluativa

posterior (p.309).

Esta técnica se realizé durante todo el proceso de aplicacion de las técnicas anteriormente
descritas, en ellos se registraron sucesos que no quedan descritos 0 no son perceptibles en las
entrevistas y los relatos, y se convirtieron en fuentes de apoyo para el analisis; asi pues, Ruano
(2007) menciona que las percepciones, intuiciones, sentimientos dificultades, estrategias fallidas
y efectivas, cambios en los guiones, resolucion de conflictos, puntos fuertes del estudio que
plasma el investigador de forma detallada en el diario de campo, se puede utilizar como elemento

de analisis y de rigor.

Acceso a las fuentes
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Considerando la contingencia y las disposiciones establecidas por medio de la
Universidad de Antioquia a causa de la pandemia de Covid-19, no se pudo realizar
desplazamiento a ningun espacio de practica pedagdgica, por tal motivo, tanto los encuentros con
la directora del CENA como el trabajo de campo con las familias, personal administrativo y
docentes estuvo mediado por encuentros desde la virtualidad haciendo uso de llamadas

telefonicas y videollamadas por Google Meet y por WhatsApp.

3.4 Caracterizacion del municipio y el Centro Educativo

El trabajo de investigacion fue realizado con las familias de personas con discapacidad
que habitan en el municipio de Santa Rosa de Osos y asisten al CENA de este municipio.

Santa Rosa de Osos es un municipio de Colombia, localizado en la subregion Norte del
departamento de Antioquia. La altiplanicie de Santa Rosa de Osos corresponde a una meseta
irregular, ubicada en uno de los ramales de la Cordillera Central, tiene una extension de 812 km?
y tiene una poblacion total 36.991 habitantes segun el Plan de Desarrollo 2020-2023 (2020).

Desde el Departamento Nacional de Planeacion (DNP) es catalogado como municipio
rural ya que cuenta con 43 hab/km2 (Plan de Desarrollo 2020 -2023. 2020, p.16) y corresponde a
“los municipios que tienen cabeceras de menor tamafio (menos de 25 mil habitantes) y presentan
densidades poblacionales intermedias (entre 10 hab/km2 y 100 hab/km2)” (DNP, 2014, p.9); esta
compuesto por 5 corregimientos, 75 veredas y 18 barrios en la cabecera municipal. Es un

municipio cuya principal fuente econémica es la agricultura y la ganaderia.

El Centro Educativo Nuestros Amigos nace en el afio 1997, a raiz de la visita de una nifia
con varios tipos de discapacidad solicitando la atencion la Sefiora Orfa Isabel Agudelo, una
educadora especial recién graduada, se adecu6 una habitacion de su casa 'y empezaron a llegar
varios nifios con discapacidad, para 1998 se comenzé a usar otro espacio ya que la cantidad de
personas que acudian iba siendo mayor, se toma la decisién de formalizar esta iniciativa y

conform¢ la Corporacion Educativa Nuestros Amigos, esto se logra en el 2002 y se adquiere un
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terreno en comodato con la administracion municipal para la consolidacion del centro, un

espacio de 1.000 metros cuadrados, siendo construida la mitad del area.

El CENA esta ubicado en la zona urbana del municipio de Santa Rosa de Osos,
Antioquia, cuenta con tres aulas de clase, un mufiequero, una sala de artistica y una sala de
estimulacion, un comedor, dos cocinas: una para el personal administrativo y otra para los
estudiantes y sus familia, tiene gran extension de zona verde, ademés cuenta con un arenero,
parquecito, cancha, area de piscina de pelotas, dos secciones de bafios, una con 3 baterias
sanitarias para nifias y 3 para nifios, un salon para las profesoras, dos oficinas: una para el

secretario y la otra para la coordinadora del centro.

El CENA recibe la siguiente poblacion: nifios de 0 a 3 afios, que hacen parte del grado
estimulacidn temprana; nifios de 3 a 5 afios, que se encuentran en educacion preescolar y
poblacion de cualquier edad, para el proyecto de inclusion que atiende personas con necesidades
educativas, que se ubican en estos grados de acuerdo a una evaluacion pedagogica,
requerimientos médicos de profesionales, especialistas y evaluacion mental. En la actualidad en
el centro se cuenta con la participacion de personas con los siguientes diagndsticos de
discapacidad: sindrome de Down, autismo, paralisis cerebral, baja vision, ceguera total y
discapacidad cognitiva, siendo esta Gltima la que predomina en la poblacién.

Sin embargo, por medio de una invitacion realizada al personal administrativo y docentes
del CENA, se contd con la participacion del secretario y tres docentes, que a su vez extendieron la
invitacion a las familias de los participantes del centro que presentan alguna discapacidad y que se
encuentran en cualquier etapa de curso de vida, al llamado respondieron seis familias, en cuatro
de ellas sus integrantes con discapacidad se encuentran entre los 6 y 11 afios de edad y dos entre

los 18 y 26 afos. Fue asi como se realizd la investigacion con un total de diez participantes.

3.5 Consideraciones éticas

Es pertinente hacer hincapié en el hecho de que, si bien el proyecto se encuentra

transversalizado por asuntos propios de diferentes familias de personas con discapacidad y
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personal administrativo del CENA, se partio de la total confidencialidad y anonimato, se
garantizo el respeto por la dignidad de la persona y sus derechos. A su vez, la recoleccién de
datos se llevé a cabo por medio de la participacion voluntaria de las diferentes familias y
personas con discapacidad, a ellas se les presento el consentimiento informado (ver anexo 4)
“por medio del cual un sujeto voluntariamente confirma su deseo de participar en un estudio”

(Barreto, 2011, p.645, parafraseando a la Organizacion Panamericana de la Salud, 2005).

Con este consentimiento se hizo claridad acerca del proceso que se realizd y la
colaboracion voluntaria de cada uno de los participantes para decidir responsablemente, ademas
de la confidencialidad de los datos y la informacion compartida, a su vez se garantiz6 que el
participante pudiera retirarse voluntariamente en el transcurso de la investigacion, como lo
expone Gonzalez (2002) “retirarse sin sancidon de ningun tipo” (p.102). Las diferentes evidencias
como fotografias, entrevistas y demas datos recolectados fueron utilizadas Unica y
exclusivamente con fines académicos respetando “la intimidad, la confidencialidad de la

informacion, la seguridad y el bienestar personal” (Lipson, 2003, p.407).

De acuerdo con lo abarcado en el capitulo, la investigacion fue guiada bajo un modelo
cualitativo, es decir, se indag6 por las caracteristicas del lugar en el que se desarrollé el trabajo
de campo; ademas, se tuvo en cuenta la realidad de los participantes desde el quehacer, las
particularidades, percepciones, el contexto e imaginarios a través de relatos, manteniendo la
confidencialidad y anonimato; fue asi como la informacidn obtenida se analizd y es presentada

en el siguiente capitulo de resultados.
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4. RESULTADOS

En el presente proyecto, se disefiaron dos protocolos de entrevistas para la recoleccion de
informacidn, uno de ellos fue desarrollado con tres docentes y un secretario, este tltimo
catalogado como personal administrativo del Centro Educativo Nuestros Amigos (CENA); el
segundo protocolo se llevd a cabo con seis familias que tienen uno 0 méas integrantes con
discapacidad y que participan en el CENA, para un total de diez entrevistas realizadas y que por
motivos éticos del proceso de investigacion los nombres de los participantes no seran publicados,

sino que se nombran con el cargo que asumen en la institucion o como familiar, segun el caso.

Este proceso posibilitd realizar un andlisis a partir de cuatro categorias, las cuales son:
discapacidad, familia, atencion integral y ruralidad. En este orden de ideas, los capitulos que a
continuacion se encuentran son: “Dos miradas de la discapacidad: la teoria y la experiencia”,
“Entendiendo la estructura y el funcionamiento familiar”, “caminando hacia la inclusion, una
ruta es: la atencion integral” y “;Qué significa vivir en la ruralidad?” en las que ademas del
analisis se cuenta con las descripciones de los entrevistados y el sustento de autores que van en la

misma linea.

4.1. Dos miradas de la discapacidad: la teoria y la experiencia

En este apartado se hablara desde la categoria de discapacidad y para ahondar en el tema,
en un primer momento se hace una revision de la percepcion o concepcion que se tiene sobre el
término de discapacidad en relacion con las vivencias que tanto familias como personal
administrativo y docentes comparten; en un segundo momento se habla de la desinformacién que
se puede tener sobre los diferentes diagndsticos que se reciben y que a su vez, estan
influenciados por la manera en que se da la noticia y las orientaciones que la acompaian;
finalmente, se comparte sobre las experiencias, estrategias y el trabajo que realizan en el Centro
Educativo Nuestros Amigos (CENA) y en los hogares como actividades complementarias,
principalmente en el ambito educativo, de acuerdo a las caracteristicas que presenta la poblacién

con discapacidad.



41

4.1.1 Vivencias que han posibilitado la concepcién de la discapacidad

La discapacidad si bien estd configurada por una concepcion del término y ha estado
acompariada de sucesos historicos, transformaciones sociales y culturales que en las practicas e
investigaciones han posibilitado cambios y avances, se conocen principalmente tres modelos de
la discapacidad los cuales son expuestos por Toboso y Arnau (2008), el primero es el de
prescindencia en el que la persona es vista como una carga para la sociedad y a partir de esto se
desarrollan préacticas como: la eugenesia o la marginacion y exclusion de las personas con
discapacidad y es a partir de esta segunda préactica, que se comienza a relacionar la discapacidad
con pobreza, compasion y caridad; ademas, se cataloga como resultado de una accién de pecado,
en otras palabras, la discapacidad como castigo divino.

El segundo de los modelos expuestos es el rehabilitador, este se relaciona principalmente
con el campo de la medicina en el que la discapacidad es vista como una enfermedad, la persona
presenta una serie de sintomas y debe tener un tratamiento para ser curada, Valencia (2014)
complementa lo expuesto anteriormente al sefialar que las personas con discapacidad son
percibidas como “minoridad, imposibilitadas de ejercer sus derechos civiles, politicos,
economicos y sociales, hasta que fueran curadas” (p.20) y para dar solucion a las enfermedades
surgen diferentes especialidades como la fisiatria, terapia ocupacional o la traumatologia, para

brindar un tratamiento.

El tercer y altimo modelo presentado por Toboso y Arnau (2008) es el social, este
modelo reconoce en la persona con discapacidad las limitaciones que pueda presentar de
cualquier tipo, pero enmarcado en el contexto donde se desenvuelve. La discapacidad desde este
modelo ya no se concibe como consecuencia de acciones cometidas contra la religion o de tipo
cientificas, sino que es a causa de la sociedad, ya que se visualiza a la persona con discapacidad
desde sus capacidades para el desarrollo integral como personas, siempre y cuando la sociedad y
el contexto cuente con todas las acciones y transformaciones necesarias para posibilitarlo.
Debido a que es la sociedad quien crea barreras que dificultan el desarrollo de manera
independiente o, por el contrario, es quien lo facilita para que la persona con discapacidad pueda

desenvolverse en la sociedad como cualquier persona sin discapacidad lo hace.
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Manteniendo la mirada sobre este Gltimo modelo y sus planteamientos, pero sin
desconocer los acontecimientos ocurridos bajo el modelo de prescindencia y rehabilitador, y de
movimientos llevados a cabo en diferentes lugares del mundo como el Movimiento de Vida
Independiente bajo el lema: “nada sobre nosotros, sin nosotros”, inicialmente desarrollado en
Estados Unidos y posteriormente en paises como Suecia, Reino Unido, Espafia, Brasil, entre
otros; es que las personas con discapacidad luchan y reclaman los derechos civiles que tanto a
ellos como al resto de poblacion los amparan. Es de esta manera que logran no solo ser
visibilizados, sino que comienzan a darse cambios en las disposiciones legislativas para la

garantia y goce pleno de sus derechos.

En Colombia, si bien se han contado con diferentes disposiciones normativas para el
desarrollo de las personas con discapacidad, actualmente se cuenta con la Ley Estatutaria 1618
de 2013, por medio de la cual se establecen las disposiciones para garantizar el pleno ejercicio de

los derechos de las personas con discapacidad, comprendidas en esta Ley como:

Aquellas personas que tengan deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales a
mediano y largo plazo que, al interactuar con diversas barreras incluyendo las
actitudinales, puedan impedir su participacion plenay efectiva en la sociedad, en
igualdad de condiciones con las demas (Ley 1618, articulo 2).

Teniendo presente los modelos expuestos en parrafos anteriores, se reconoce la Ley
Estatutaria, enmarcada en la concepcién del modelo social al identificar a las personas con
discapacidad como sujetos de derechos y resaltar las barreras contextuales que al presentarse
obstruyen la participacion de las personas con discapacidad; ademas, no se deja de lado algunas

concepciones del modelo rehabilitador.

En relacion con las percepciones sobre la discapacidad que presentan las familias y el
personal administrativo del CENA, se hayan palabras similares a las expuestas en la Ley
Estatutaria 1618 de 2013, uno de los participantes afirma que la discapacidad “es una condicion
que se presenta en algunas personas, con deficiencias, puede ser intelectual, sensorial y que de

alguna manera se afecta la forma de interactuar en la misma sociedad por tener capacidades



43

diferentes” (Docente N°3). Se evidencia en esta respuesta, una relacion con dos modelos, asi:
desde el modelo rehabilitador, porque asume a la persona con discapacidad como persona que
presenta una condicion o deficiencia y desde el modelo social se resaltan sus capacidades, pero
estas se ven afectadas en su participacion e interaccion en la sociedad.

Otras de las expresiones que fueron comunes en las entrevistas realizadas para referirse a
la discapacidad fueron: “impedimento” (Docente N°1) y “habilidades diferentes” (Docente N°2),
haciéndose notorio en estas percepciones el modelo rehabilitador, visibilizandose a la persona
con discapacidad como la Unica responsable de ello; sin embargo, se contrastan estas expresiones
con respuestas en la que la discapacidad es considerada como “son capacidades diferentes,
cierto? porque yo considero que la capacidad ideal del ser humano no se puede definir como tal
sino que todos los seres humanos tenemos capacidades fisicas e intelectuales diferentes”
(Secretario). Se identifica asi, las capacidades que posee el ser humano, sin excluir a las personas
con discapacidad, por el contrario, haciendo énfasis en su reconocimiento social y como sujetos

de derechos.

Por otro lado, en el discurso de los integrantes de la comunidad del CENA se
manifestaron palabras o expresiones en las que se refieren a las personas con discapacidad en
edad adulta como nifios, “nos han dado la mejor atencion, sabiendo de que ella es una nina
especial” (Familiar N°5) refiriéndose asi a su familiar de veintiséis anos de edad, también otro
entrevistado, aludiendo a sus familiares con discapacidad de veinticinco y dieciocho afios de

edad, relata lo siguiente:

Mejor dicho, la edad que ellos tienen es una edad ya de adulto, pero ellos siguen siendo
nifios, no se si los alcanzé a conocer, son nifios, que al uno verlos asi no muestran

ninguna discapacidad, pero ahora ellos tienen otra discapacidad (Familiar N°3).

Se hace notorio que hay un imaginario en relacion con esta poblacion como eternos
nifios, asi, a la persona con discapacidad de alguna manera se le esta negando su participacion
familiar y social como adolescente o como adulto, no solo desde la vision que los demaés tienen

de la persona sino también desde las responsabilidades y construcciones personales y autobnomas
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que posibilitan las transiciones por las diferentes etapas del curso de vida. En palabras de
Contino y Micheletti (2019) se crea un “supuesto estado de incapacidad juridica ¢ inmadurez

orgéanica propia de la nifiez” (p.11).

Si bien el orden en que se presentan los modelos de la discapacidad es por antigiedad en
la practica y desarrollo conceptual de los mismos, no significa que hoy en dia se cuente con un
unico modelo y que las practicas de los demas se hayan dejado de realizar. Por el contrario, la
concepcidn y practicas relacionadas con la discapacidad se encuentran permeadas por uno o
varios de estos modelos, evidenciando tanto en las disposiciones legislativas como en el discurso
de los entrevistados que, a pesar de no contar con un conocimiento conceptual, sus opiniones se
asemejan a la trayectoria de estos modelos rescatando los aspectos que consideran son mas

favorables para las personas con discapacidad.

4.1.2 La noticia de la discapacidad, dos panoramas: la negacion y aceptacion

En este apartado se aborda todo lo relacionado con el tema del diagndstico, se hace
necesario hacer mencién de la desinformacidn que tienen las familias y que gran parte se debe a
la manera en que el personal de la salud les da la noticia del diagnéstico y la forma en que es
recibida, también se aborda las orientaciones y apoyos que puede recibir tanto la persona con

discapacidad como su familia.

Cabe resaltar que cada familia al momento de recibir la noticia de la discapacidad
presenta diferentes sentimientos y reacciones, en el caso de los padres de familia “puede darse
una serie de sentimientos, que impiden comprender la situacion y que muchas veces los paraliza”
(\Vallejo, 2001, p.3). Ello implica que se sienten con dificultades para responder no solo a los
roles propios de la familia sino también a las actividades y ocupaciones que dia a dia realizan. La
proyeccion al futuro se limitaba ante la situacion en la que se encontraban, esto se evidencia en
respuestas como: “la verdad si nos confundimos mucho, porque la verdad no sabiamos qué era lo

que ibamos a hacer en ese momento” (Familiar N°2).
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Otra situacion que se hizo evidente en los relatos de las familias ante la noticia de la
discapacidad es la negacion, esta se presenta en dos tipos: uno de ellos hacia la discapacidad, en
el que no se hace conciencia de los apoyos que puede recibir la persona ya que los padres pueden
sentir que no lo necesitan, se hace comun en casos donde la discapacidad es leve. Contrario a
esto, se encuentra el otro tipo de reaccion, se pueden presentar casos en los que se buscan todo
tipo de apoyos y tratamientos médicos posibles ya que la discapacidad se toma como una
enfermedad y para que esta no exista, debe ser tratada y curada, asi como se relata a

continuacion:

Bueno, pues al principio como si fuera algo pasajero, como si fuera algo que se iba a
cambiar de un dia para otro, me dieron el diagnéstico y yo pensé que no, que con el
tiempo todo se iba a mejorar (...), yo al principio sentia que todo iba a cambiar de un dia
para otro, pero no, ya me fui encontrando con una realidad que ya es adaptarme como a
esa persona gue tengo en casa, que es mi hija, que no tiene las capacidades iguales que
tiene otro nifio de su edad, la verdad como que al principio no, yo como que no aceptaba

esa realidad (Familiar N°6).

Con el relato anterior, se puede tener un claro panorama del modelo rehabilitador, siendo
este el mas comun en la sociedad ya que es en el entorno médico donde se tiene una primera

noticia, es decir, el diagndstico.

El otro tipo de negacién ya no es directamente hacia la discapacidad, sino que va
direccionado hacia la persona con discapacidad. Es cuando no se tiene el reconocimiento de esta

como miembro de la familia, ello se evidencia en el siguiente relato:

La nifia en realidad era un bultico de papa, los 0jos eran rasgados, no tenia la nariz, como
era tan hinchada no se le veia la nariz, era morada, morada, tanto que yo le dije al

médico: esa nifia no es la mia, es que no se parece a mi y como habiamos cinco personas
teniendo bebé en ese mismo tiempo, en esa misma sala, yo decia: usted me la cambio, al
otro dia yo la vi, la destapé del todo y yo vi que los piecitos de ella eran igual a los mios y

yo dije: esa nifia es mas mia que de cualquiera (Familiar N°1).
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Claramente se observa en este relato que se nego a la persona por presentar una
discapacidad aunque que fue una negacion de poco tiempo, casos similares se pueden evidenciar
en los noticieros o los mismos relatos de las comunidades, en el que la negacion hacia la persona
con discapacidad como miembro de la familia puede ser tan fuerte que estos nifios son
entregados al Instituto Colombiano de Bienestar Familiar (ICBF) para que sea el Estado, desde

este ente, el encargado de acompafar el desarrollo del menor.

Todos estos sentimientos que atraviesan a las familias, si bien se debe a diversos factores
como son la experiencia que cada uno ha tenido, situaciones particulares que estan atravesando,
expectativas de maternidad o paternidad, la informacién al respecto, entre otros, tiene gran
influencia y repercusion en los padres la manera en que reciben la informacion, las orientaciones
y prondstico de lo que podria ocurrir o la manera en que puede ser atendido su hijo, pues como lo
menciona Vallejo (2001) “la informacion que en ocasiones se le intenta transmitir, es en palabras
de los profesionales” (p. 3) y dada la sensibilidad en que se encuentran, puede generar ain mas

confusion y causar dolor. Es asi como lo manifiesta uno de los participantes:

En el momento en el que ella nacid, no dijeron bien exactamente qué era, porque el
médico llegd y le dijo que era una mongolica, entonces el médico ni siquiera explicé bien
qué era, ya en la medida en que la nifia iba en el proceso, en citas, ya fue que le

diagnosticaron que tenia el sindrome de Down (Familiar N°5).

A proposito de la noticia recibida, estan también las opiniones que los profesionales de la
salud realizan y que generan alin mas sentimientos de negacion, desconcierto e incertidumbre
ante lo que pueda pasar, claro esta que ellos no necesariamente lo hacen para causar dafio, ya que
la mayoria de veces lo hacen desde sus conocimientos y las bases cientificas. Otras veces pueden
hacer los comentarios sin contar con los argumentos suficientes evidenciandose una postura ante
la discapacidad desde el modelo rehabilitador por ser el mas comun en el campo de la salud, ante

esto los entrevistados mencionan que:

Dijo: viene con hidrocefalia, viene con una cardiopatia congénita, hay que hacerle una
cirugia de corazén abierto, hay que hacerle una cirugia en el cerebro para extraer el agua
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que tiene y los pulmoncitos que tiene no le van aguantar ninguna cirugia porque no le han
madurado, era de tiempo completo, no sé por qué no le habian madurado los pulmones y
me dijo: pidale a mi Dios que se la lleve, y yo ;como asi? y me dijo: es que ella va a ser
un mufiequito de trapo, ella no le va a caminar, ella no le va hablar, ella va a ser una nifia

que usted la va a tener que bregar toda la vida, yo me pegue de Dios (Familiar N°1).

La verdad fue algo muy duro, desde la primera ecografia a los 3 0 4 meses sabiamos que
la nifia iba a venir con el sindrome de Down, siempre fue complicado, pero nos
resignamos, lo mas duro que me parecio fue las opiniones de los médicos, el médico
como que pensaba, ¢para qué vamos a traer un nifio con Down al mundo?, ¢por qué no

piensan en el aborto?, eso fue lo mas doloroso que me pareci6 (Familiar N°4).

Con este tipo de comentarios, el panorama cada vez se hace mas oscuro y las
proyecciones a futuro se vuelven dudosas debido a la poca o nula informacion que como padres
tenian sobre la discapacidad al momento en que recibieron la noticia. Es por ello que las
orientaciones que de manera inmediata o a futuro pudieran recibir sobre el acompafiamiento al
nifio con discapacidad genera gran impacto, por las posibilidades que como familia sienten que
pueden ofrecer 0 no a la persona con discapacidad. En la mayoria de los relatos de las familias,
se revela que no recibieron ningun tipo de orientacion, otros pocos manifestaron una orientacion
ligada a la realizacion de estudios médicos, citas con especialistas o terapias, asi como lo

manifiesta uno de los entrevistados:

La verdad, en ese momento fue como ninguna, porque a mi parecer no me dieron ninguna
orientacion, solo me dijeron que era lo que él tenia y me dijeron que tenia que seguir
haciéndole mas estudios, a ver de qué le depende la epilepsia y eso fue todo, no me

dieron como mas orientaciones de ninguna clase (Familiar N°2).

Es asi que en el &mbito nacional se cuentan con las disposiciones para la garantia del
pleno ejercicio de los derechos de las personas con discapacidad siendo esta la Ley Estatutaria
1618 de 2013, a pesar de ser esta ley aparentemente nueva, brinda las orientaciones necesarias
para la inclusion y participacion de las personas con discapacidad en diferentes ambitos y
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sectores como: salud, educacién, cultura, recreacion y deporte, las practicas turisticas, entre
otras. Y posibilita tanto a las personas con discapacidad como a sus familias contar con una

atencion integral desde estas medidas de inclusion.

En lo que concierne al ambito de la salud, en el articulo 10 de dicha Ley se estipula lo
referido a este derecho, siendo el Ministerio de Salud y Proteccion Social el principal
responsable para su garantia desde la promocidon y prevencion de la enfermedad, asi mismo, las
Entidades Prestadoras de Servicios de Salud (EPS) son responsables de la capacitacion de los
profesionales y en lo que respecta a las zonas rurales, deben garantizar el servicio de salud al
lugar mas cercano a la residencia de la persona o facilitar el desplazamiento de la persona con
discapacidad y el acompafiante. Sin embargo, tanto las familias y como el personal

administrativo reconocen las siguientes situaciones:

Como dificultades, la distancia, aca no encontramos como ese tipo de atencion integral y
la distancia también ha influido para recibir una atencion integral por medio de la EPS,
que al menos esa terapia fisica, de lenguaje la tenga, si las autoriza las EPS, no encontrar

en el propio municipio ese tipo de atencion (Familiar N°6).

Las familias sufren en la parte de ese apoyo de las EPS, entonces para que les brinden el
especialista rapido, en los desplazamientos, la economia muchas veces no les permite que

estos nifios reciban lo que de pronto si, si estuvieran en una ciudad (Docente N°1).

Se evidencia desde los relatos anteriores en un primer momento, el desconocimiento del
articulo 10 referido al derecho a la salud y sus disposiciones desde los diferentes entes y
segundo, el tema de la salud es vital para ellos y se ve afectado por dificultades de tipo
economico, calidad en los servicios que reciben y la distancia que deben recorrer para acceder a

estos.

Es oportuno resaltar que en el &ambito educativo hubo familias que presentaron
dificultades y barreras para el acceso a este derecho antes de conocer el CENA, tal como lo relata
un participante:



49

Ella sali6 de quinto y me dijeron que ya no la podian recibir en el Liceo, que era de
educacion mas avanzada, entonces ya no la recibian porque ella es una nifia con

discapacidad, no tenian la forma de que ella siguiera en el colegio (Familiar N°3).

En su relato, se refiere a una educacion ofertada por una institucion del sector oficial y
para la época en que esto ocurre aun no se contaba con la Ley Estatutaria 1618; no obstante, al
contar en este momento con las disposiciones legislativas, en el articulo 11 se establecen las
medidas para la promocion educativa, prevencion de la desercidn y actos de exclusion o
discriminacion, garantia a una educacion gratuita, de calidad y con los docentes idoneos para su
atencion, acompafiamiento y debido reporte de la atencién a los estudiantes en el Sistema

Nacional de Informacién de Educacion.

En lo que respecta al derecho a la cultura, con el articulo 17 se busca la inclusion de las
personas con discapacidad desde el acceso informativo y locativo, a eventos y actividades
culturales y formativas, el fomento de las expresiones culturales, la garantia de participacion y
realizacion de actividades. Asi, como el fomento del empleo en espacios de interés pablico como

lo son museos, bibliotecas y teatros.

Por otra parte, se destaca el deseo de que los familiares participen de actividades
deportivas, pero estas estan ligadas principalmente a las ofertas que pueda brindar la
administracién municipal o buscar un espacio que puedan pagar para la formacion y

participacién en competencias, en este sentido, uno de los entrevistados menciona:

Mandaron un profesor de la alcaldia y en ese tiempo nos fue muy bien con ellos porque
tuvieron mucha participacion, les daban clases de deportes muy buenos y a mi me parece
que una vinculacion muy bien con eso de deporte, porque ellos se deben mover y hacer

gjercicio, eso me parecié muy importante, pues ahora no tenemos eso (Familiar N°3).

Segun la Ley Estatutaria 1618 de 2013 que se ha referido varias veces en este capitulo, en
el articulo 18 se nombra el fomento, apoyo y garantia de la inclusion para las practicas
deportivas y el acceso a los escenarios y establecimientos desde la oferta a la formacion
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deportiva. Las familias manifiestan un deseo de espacios para la participacion e inclusién en
practicas deportivas de tipo recreativo y formativo para competencias pese a no considerar el
deporte y la recreacion como un derecho, al menos no lo reconocen con igual vehemencia como

el derecho a la salud y la educacion.

En conclusién, aunque cada familia tiene una historia particular y todos los sentimientos
son diversos al momento de recibir la noticia de la discapacidad y mas atn por la manera en que
son orientados o “desorientados”, pueden acercarse a esta ley que tiene en cuenta a la persona
con discapacidad como sujeto de derechos. Es por esto que desde cada uno de ellos se hacen las
reglamentaciones requeridas y los sectores responsables; sin embargo, al no tener un
conocimiento sobre la existencia de esta, las familias y el personal administrativo lo que realizan
en pro de la inclusion, participacion y garantia de los derechos de las personas con discapacidad
lo hacen desde conocimientos basicos 0 experiencias que poco a poco han construido y

compartido.

4.1.3 El trabajo con la discapacidad: una experiencia de familias y docentes.

Teniendo en cuenta lo mencionado anteriormente, en lo que se refiere a la concepcion del
término de discapacidad, la noticia y las orientaciones recibidas para la atencidn integral e
inclusién de la poblacion, se finaliza el capitulo retomando en este apartado las experiencias y
sentimientos manifestados por parte de las familias, docentes y el personal administrativo en el

trabajo con personas con discapacidad.

En este sentido, es importante mencionar que el CENA del municipio de Santa Rosa de
Osos fortalece la educacion inclusiva en nifios, nifias, jovenes y adultos desde las areas basicas

del desarrollo, es asi como un docente relata que:

En el Centro Educativo manejamos un proceso de inclusion bien bonito debido a que
tenemos en si el grupo de necesidades educativas especiales, pero en cada grupo:
caminadores, parvulos, jardin, pre jardin y transicion hay nifios incluidos con esas

habilidades diferentes, se trabaja primero la inclusion porque es sumamente importante
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que los nifios entre comillas normales o los nifios comunes compartan sus espacios, sus
vivencias con ellos, nos enfocamos en la inclusion, en el respeto y en el que acepten las
diferencias, en que vean a los nifios con los mismos 0jos, que entiendan que un autista no
esta siendo agresivo, sino que esta teniendo su medio de comunicacion que son los gritos
y el llanto, siempre nos enfocamos mucho en la inclusién, desde que tengamos una
inclusion va a haber un desarrollo comun y normal de estos chicos y jovenes (Docente
N°2).

Frente a esto, la inclusion es el pilar fundamental en el CENA para el desarrollo y
cumplimiento de los derechos de las personas con discapacidad, asi como para comprender en la
sociedad todo lo relacionado a la discapacidad y el fomento de la participacién en las diferentes
actividades que corresponden a un modelo social, proporcionando, a su vez, las oportunidades
necesarias para que cualquier persona haga parte de estas, segin Sanchez-Teruel y Robles-Bello
(2013) “Podemos decir, que esta perspectiva que empieza en el aula debe ser trasladada a la
sociedad en sus diferentes ambitos” (p.32), es la inclusion el camino a recorrer para el pleno

desarrollo en lo personal y social de las personas con discapacidad y sus familias.

En el CENA el trabajo hacia la inclusion lo realizan principalmente los docentes y el
personal administrativo, partiendo del conocimiento de las caracteristicas individuales, estilos y
ritmos de aprendizaje, capacidades y habilidades que posee la persona y que puede potenciar, un

entrevistado cuenta que:

Al comienzo del afio cuando recibo la poblacién, sea un nifio integrado al grupo que a
uno le corresponde o en este caso que me corresponde toda la poblacion con
discapacidad, hace uno como un estudio de ellos, saber qué discapacidad presentan,
cuéles de pronto son esos avances que se pueden tener con cada uno de ellos, cual es el
método de trabajo que se puede tener, entonces primero uno debe ser conocedor de sus

nifios y de sus jovenes (Docente N°1).

Con base en este relato, se destaca la importancia de tener un conocimiento previo de la

poblacion para generar un plan de trabajo a partir de todas las habilidades, gustos, fortalezas y
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conocimientos previos con los que la persona cuenta, de este modo el proceso educativo se
desarrolla a partir de lo hallado en este primer acercamiento y que en la medida en que transcurre
el afio escolar se va fortaleciendo a partir de las nuevas experiencias que se van creando y los

logros o avances obtenidos.

El trabajo con base en el desarrollo y potenciamiento de las habilidades adaptativas ha

permitido tener una mayor cercania al logro de la inclusion, es asi como relatan que:

Trabajamos mas que todo con las habilidades que son la comunicativa, el autocuidado,
habilidades de vida en el hogar, que ellos necesitan aprender a defenderse en la viday a
ser independientes. A utilizar también lo que la comunidad tiene, a seguir la
autodireccion, salud y seguridad, académicas y funcionales también se trabaja, el ocio y
tiempo libre y se trabajan otras estrategias, por ejemplo, tenemos un proyecto muy bonito
que es el de hacer las tortas, el hacer cremas para vender y los recursos se usan para hacer
las reuniones a las familias, a los mismos nifios, los cumpleafios, cositas asi (Docente
N°3).

Es por medio del trabajo basado en las habilidades adaptativas que se han generado
diferentes experiencias significativas tanto para los docentes como para el personal
administrativo y las familias de las personas con discapacidad. Por parte del personal
administrativo y docentes se manifiestan expresiones de gratitud con la poblacion ya que, a pesar
de los miedos al comienzo del trabajo en el centro y el poco conocimiento que tenian sobre la
discapacidad, ambas situaciones posibilitaron la investigacion, conocer los diferentes
diagnosticos, dejar el miedo a un lado y aprender de ellos, describen su experiencia como: “muy
bonita” (Docente N°1), “han traido muchos aprendizajes a mi vida” (Docente N°2), “muy feliz,

me siento realizada ayudandolos” (Docente N°3) y “maravillosa” (Secretario).

Por otro lado, las familias también manifiestan su gratitud con el CENA dados los
apoyos, tratos y atencion brindada para sus familiares con discapacidad como para ellos, al
contar con espacios de formacion y de encuentro programado de manera mensual, las

posibilidades de mejorar sus vinculos relacionales entre familia, el compartir experiencias y
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aprender de otras familias, el personal administrativo y los docentes. Garcia (2009) manifiesta

que:

La acogida conlleva implicacion afectiva y comporta procesos de adaptacidn conjunta
entre docentes, alumnado y familias. Asi, se pueden establecer como objetivos basicos el
conocimiento de la escuela por parte de las familias y el alumnado, el conocimiento de
los comparieros y del profesorado y que el centro educativo y sus docentes, conozcan al

alumno y a su familia (p.164).

En palabras de un entrevistado y que expresa la generalidad de lo manifestado en las

demas entrevistas de los familiares, siente que:

Nosotros en el Centro Educativo somos una sola familia, tanto profesores como alumnos
y como padres de familia, esa es mi forma de ver, no sé si todas las personas que estamos
alla piensan lo mismo, pero si sé de 3 0 4 personas que yo sé que si lo sienten asi
(Familiar N°3).

Es asi como este compartir ademas de generar aprendizajes y crear vinculos afectivos,
también suscita un deseo y motivacion en el personal administrativo por continuar realizando las
labores que desempefian y por lograr que la poblacion con discapacidad sea cada vez mas
reconocida y valorada, motivacién que, a su vez, anima a las familias para realizar un trabajo

conjunto, tal como lo expresa un participante:

Me motiva que uno recibe de esa poblacion, méas de lo que uno les pudiera dar, son
personas que brindan mucha amistad, mucho carifio, mucho afecto y realmente ve uno
que hay un potencial muy grande en esas personas que a veces el mundo los relega, los

separa y los etiqueta (Secretario).

Finalmente, es esta motivacion la que posibilita continuar recorriendo el camino de la
inclusion y que, si bien se basa principalmente en el ambito educativo, es transversal por las

diferentes habilidades que se trabajan. En palabras de Vidal, Garcia y Pacheco (2010) “El
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entusiasmo del profesor en las actividades diarias tiene un impacto significativo en el incremento
de los niveles de motivacion de los alumnos. Cada logro esta unido directamente con su propio
nivel de motivacion del profesor” (p.938). No basta con que se tenga un gran dominio del tema
de la discapacidad y sus modos de trabajo, tampoco el contar con todas las orientaciones para la
accion y atencion integral de la poblacién con discapacidad, por supuesto que es importante
conocer esto, pero basta con tener la iniciativa, la motivacion y el deseo de trabajar con esta
poblacion, haciendo todo lo posible por su aceptacion en la sociedad y acompafar tal como lo
hacen los padres de familia para que sus hijos se desenvuelvan de manera independiente.

4.2. Entendiendo la estructura y el funcionamiento familiar

En este capitulo se hablara acerca de las dinamicas familiares, primero se hace una
presentacion sobre los efectos que ha generado la individualizacion en la familia, causando a su
vez, una diversidad en cuanto a las configuraciones y construcciones familiares, seguidamente se
hablara de las tipologias familiares que se evidenciaron en las entrevistas y como es su
funcionamiento. En este orden de ideas surge la importancia de ahondar en la premisa de
considerar a la familia como un sistema, ya que su funcionamiento es similar a un engranaje,
pues si este presenta fallas en alguna de sus piezas las demas también fallan; por Gltimo, se
mencionan las dinamicas familiares entendidas desde la distribucion de roles y el uso del tiempo

libre.

4.2.1 Los efectos de la individualizacién en la familia

A lo largo del tiempo, las familias se han estado modificando en cuanto a su estructura,
dindmicas, roles, reglas y organizacion. Cada vez se evidencian diferentes tipologias familiares,
desde la mas usual hasta la mas compleja de comprender, parte de esto ha sido la transformacion
de la cultura y la individualizacion, entendiendo este Gltimo concepto desde Palacio (2009) quien
expresa que “la individualizacion jalona una vida social que entrelaza las tendencias de lo nuevo
y el arraigo de lo viejo” (p.50), en el caso de la familia, ain se ve la configuracion natural de
padre, madre e hijos, pero se ven configuraciones nuevas, una de ellas son las familias

construidas por dos personas del mismo sexo y que tienen una relacion de pareja.
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Parafraseando a Palacio (2009), el individuo emerge como un sujeto singular, con
derechos y responsabilidades y el encuentro con los demas se establece por la mediacién de los
acuerdos y las negociaciones. Este asunto se le atribuye a la individualizacion, en donde la
persona tiene la capacidad de eleccidn y decision y esto desata los nudos y amarres del

ordenamiento familiar tradicional.

Aunando a lo anterior, la individualizacion ha permitido el cambio de pensamiento de las
personas, pues anteriormente en las familias la jefatura era masculina, es decir, que el sustento
economico lo llevaba el hombre y este era el jefe del hogar, mientras que la mujer se encargaba
de los oficios domésticos y el cuidado de los hijos, pero con el tiempo esta configuracion se fue
transformando y es comun encontrar familias con jefatura femenina. Para Quintero (2007) esto

se ha incrementado

Por las tendencias econdémicas en general, por la pobreza que obliga a las mujeres a
buscar ingresos propios que les den mayor autonomia, por las condiciones demogréficas,
sociales y culturales, como migraciones, viudez y rupturas matrimoniales, y por la opcion

femenina de no convivir con una pareja (p.81).

De acuerdo a lo anterior, cada dia las personas estan siendo mas conscientes de sus
deberes y derechos dentro la sociedad, esto genera transformaciones en el pensamiento y en la
construccién de un sujeto politico, quien piensa y reflexiona sobre sus propias decisiones y
actuaciones dentro de su contexto social. En dicho contexto, se encuentra la familia que se va

reconfigurando de acuerdo al tipo de pensamientos y necesidades que tiene cada persona.

4.2.2 Diversidad de las tipologias familiares

Para conocer las diferentes tipologias familiares Quintero (2007) menciona que la
diversidad familiar es una variedad de organizaciones familiares y relaciones de convivencia
reconocidas legalmente en el contexto social, poseedores de deberes y derechos que se forman a

partir de las intervenciones de quienes la conforman, esto permite no centrarse en un solo tipo de
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familia, sino en pensar una pluralidad de familias, en diversas configuraciones; ademas, da

significado a las diferentes tipologias familiares que se han constituido en la actualidad.

La primer y tradicional tipologia es la familia nuclear, para Quintero (2007) esta es
constituida por hombre, mujer e hijos, unidos por los lazos de consanguinidad, conviven bajo el
mismo techo y desarrollan sentimientos, afecto e intimidad, esta es mondgama, a través de la
historia se ha considerado como modelo de la sociedad, con asignacion clara de roles y jerarquias
trazados tradicionalmente por la cultura, como se puede apreciar en la siguiente respuesta que
corresponde a la pregunta ¢ Como esta configurada la familia, es decir, quienes viven en la

casa?...“vive mamad, papa y otro hermanito, pues aparte del nifio, otro” (Familiar N°2) .

Esta tipologia por ser considerada como tradicional es muy comun encontrarla en las
diferentes construcciones familiares del pais, bien sea en lo urbano o lo rural y eventualmente,
este tipo de familia es de jefatura masculina, pues ha sido establecida por el papel que juega la

culturay las creencias en el contexto familiar.

Otra de las tipologias que se configuran comunmente en Colombia es la familia extensa,
segun Quintero (2007) se conforma por miembros de mas de dos generaciones, es decir, que
comparten vivienda los abuelos, los tios, los nietos y otros parientes y a su vez, estos participan
en el funcionamiento familiar, la configuracion de esta ha aumentado en los ultimos afios, por la
separacion marital y el regreso de los hijos al hogar de origen, se conforman basicamente debido
a las necesidades econdémicas de la primera o segunda generacion, es mas comun en las areas
rurales, donde se requiere mano de obra, este tipo de familia se aprecia claramente en la siguiente

respuesta “la mama4, la hermana y 2 sobrinos” (Familiar N°5).

Se evidencia claramente las tres generaciones que conviven en este hogar, algunas se
constituyen cuando las hijas se convierten en madres solteras, es por esto que regresan al lugar
de origen o en la mayoria de sus casos no salen del hogar; ademas, en este tipo de familia es
comun encontrar la jefatura femenina, ya que se entiende que el género femenino es mas

comprensivo y busca mantener cerca a su familia.
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Posteriormente se encuentra la familia simultanea o nuclear poligenética, esta se define
comunmente como “los tuyos, los mios y los nuestros”, Quintero (2007) expone que esta familia
se conforma por la unién de una pareja, en donde uno de ellos viene de alguna separacion o
divorcio de anteriores vinculos legales y que traen hijos de esa relacion pasada y a su vez, hijos
de esta nueva union, un ejemplo de esta tipologia es: “vivimos mama, el padrastro, la hermanita
que tiene 11 meses y ella” (Familiar N°6). En estas familias no se evidencia una jefatura en
particular, son construcciones novedosas y la distribucion en el hogar como la autoridad, las

tareas domésticas y el sustento econdmico se realiza conjuntamente.

En sintesis, las construcciones en las familias se van dando por diferentes motivos, en
este caso el tener un integrante con discapacidad y vivir en la ruralidad no determina una sola
tipologia familiar. Al igual que en la ciudad, las familias se organizan dependiendo de sus
necesidades, de sus creencias y de la cultura a la que pertenecen, se hace la aclaracion de que en
el momento existe una variedad en las tipologias familiares, pero en este proyecto se resalta las

expresadas anteriormente.

4.2.3 Funcionando como engranaje

En este proyecto se entiende a la familia desde un enfoque sistémico, pero hay que hacer
un recorrido histérico para lograr comprender esta conceptualizacion, parafraseando a Espinal,
Gimeno y Gonzalez (2006), fue en el afio 1968 que Bertalanffy formulo la Teoria General de
Sistemas (TGS) con el propdsito de dar explicacion a la organizacion de fendmenos naturales,
pero esta teoria es usada en otras disciplinas para el conocimiento de otras realidades como en el
caso de las ciencias sociales y humanas, que se convirtié en modelo predominante para los
estudios de familia; para Soria (2010), Bertalanffy definié un sistema como una serie de
elementos interrelacionados, que se afectan unos a otros, su principal caracteristica es la
totalidad, esto se refiere a que no solo es la suma de las partes, sino la relacion, la funciony la

interaccion entre ellas.

Con lo anterior se desprende la Teoria Ecoldgica de Bronfenbrenner (1987) quien expone

que el desarrollo de la persona se ve afectado por hechos que ocurren en entornos donde el sujeto
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ni siquiera esta presente, por lo tanto la conducta se da en funcion de la persona con el ambiente,
a partir de esta concepcion surgen cuatro estructuras: el micro-, meso-, exo- y macro-sistema, el
primero hace alusién a la interaccién interpersonal con el contexto méas cercano (la familia), en el
segundo es cuando se desarrolla en dos 0 mas entornos (la familia, la escuela, la comunidad), el
tercero es cuando ocurre en dos 0 mas entornos gque no incluyen a la persona, pero se producen
hechos que afecta a la misma (Estado) y el ultimo donde el papel principal se determina por la

cultura.

En este orden de ideas para Valdés (2007), la familia dejo de ser vista como una suma de
personas con personalidades individuales, se concibe entonces como una totalidad y no como
una suma de miembros particulares donde el cambio en un miembro del sistema afecta a los
otros, pues mediante pautas de interaccidn se interconectan las acciones. En este orden de ideas,
Pérez (2016) menciona que “cualquier enfermedad repercutira en toda la familia y en caso de
enfermedad cronica, requerira una adaptacion por parte de todos sus miembros” (p.8), es por esto
que cuando a la familia llega un integrante con discapacidad afecta en la funcionalidad de este
sistema, pues todo el hogar funciona alrededor de la persona con discapacidad, asi lo expresaron
las familias: “yo me dedique a mi nifia y a mi se me olvidaron mis hijos” (Familiar N°1). Otra

familia refiere su experiencia:

Porque el nifio requiere de mucha atencion, entonces hay veces que uno descuida al otro
hijo por prestarle mas atencion a él, no se le presta la suficiente atencion al otro nifio,

préacticamente es el centro de atencion en la casa (Familiar N°2).

Es por esto que cuando se tiene a un integrante con discapacidad las funciones en el
hogar cambian, pues estos en algunos casos necesitan de un cuidado especial. Para ampliar esta
afirmacion Pérez (2016) expresa que a veces el hecho de cuidar a una persona puede unir a la
familia o de lo contrario puede generar conflictos familiares, ademas, dice que la clase social se
evidencia especialmente, pues las familias de clase social alta y medio urbano aceptan peor la
discapacidad que las de clase baja y medio rural, como es el siguiente caso “ya después de que
nos dimos cuenta, un pediatra la cogié cuando estaba pequefiita a hacerle seguimiento, ya nos

oriento, si, ya todo es normal” (Familiar N° 5).
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En relacion con el contexto en el que se habita, los desplazamientos son muy comunes en
las familias rurales, pues estas tratan de buscar servicios y apoyos para sus hijos en la ciudad o
en municipios cercanos, ya que el propio no tiene los suficientes recursos para ofrecer una
atencion integral adecuada, es por esto que Arriagada (2009) afirma que “la migraciéon como
estrategia econdmica familiar conlleva la fragmentacion de las familias de manera mas o menos
permanente, lo que plantea crear nuevas formas de relaciones familiares” (p.13), en este caso la
economia familiar se basa en mejorar la calidad de vida de las personas con discapacidad,
quedando la familia dividida en dos contextos, a continuacion se presenta una ilustracion de

estos casos:

En mi casa vivo yo con la nifia, el hermano mayor vive en Medellin porque estudia y
trabaja alla, pero él viene cada que puede (...) en la finca vive mi otro hijo y mi esposo,
pero ellos vienen un fin de semana y nosotras vamos otro porque la nifia estudia pues
aqui (en el pueblo), (...) normalmente ella estudia de lunes a viernes y nos vamos el

viernes en la tarde para alla, o ellos vienen aca (Familiar N°1).

Cuando ellos estan estudiando y estamos alla, no vivimos sino nosotros 3, yo como mama
y ellos 2. Nos visita el papa cada 15 dias, cada 20 dias, cada mes, seglin cuando pueda

viajar, se queda 2 o 3 dias y se regresa (Familiar N°3).

En conclusién, al entender la familia como un sistema, se debe considerar los diferentes
factores que pueden modificar su dinamica y comportamiento, es por esto que al tener un
integrante con discapacidad y vivir en un contexto rural es mas compleja la relacion familiar, con
lo mencionado anteriormente se evidencia que la falta de recursos, de orientacion, de servicios,
de conocimiento generan conflictos en esa configuracion total; es decir, la discapacidad la
presenta un solo integrante, pero los demas miembros de la familia deben modificar sus estilos

de vida para comprender, atender y cuidar adecuadamente al integrante con discapacidad.
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4.2.4 ;Lo haces tu? ¢ Lo hago yo? ¢ Lo hacemos juntos?

La dindmica familiar es otro de los aspectos a tratar, en este proyecto se entiende como la
manera en que se movilizan sus integrantes para interactuar con ellos mismos y con el contexto,
igualmente se reconoce que existen siete dimensiones que la definen, pero esta investigacion solo
se enfocd en roles y uso del tiempo libre; para entender mejor el concepto de dindmica familiar
Abad-Salgado (2016) explica que esta tiene una relacion consecuente y permanente con la
cotidianidad, en la que cada miembro desempefia su rol, ademas las familias cuyos integrantes
son personas con discapacidad se les hace mas dificil cumplir con sus roles y funciones, ya que

se hace necesario todo tipo de recurso y apoyo.

En la misma linea Valdés (2007) presenta que la vida en pareja permite a quienes la
componen desempefiar las tareas de algunos roles de manera compartida, especialmente el
mantenimiento econdémico, la crianza, las labores del hogar y la educacion de los hijos, pues esto
provoca una sobrecarga menor en las funciones de cada integrante. En las entrevistas se logra

evidenciar un trabajo colaborativo entre los integrantes de la familia asi:

Normalmente el hermanito si me colabora en una que otra cosita en la casa, digamos lo
que es barrer o trapear, ya lo otro si lo hago yo y un fin de semana desde que el papa esté
en la casa, si nos turnamos las tareas, el papa me ayuda a arreglar cocina, barrer, trapear o

hace lo que haya que hacer (Familiar N°2).

Yo trabajo de lunes a viernes, entonces en la mafiana saliamos, yo me encargaba de ella,
de arreglarla, de organizarla, de empacarle su lonchera porgue ella necesita mucho de una
rutina (...) ya el papa, pues el padrastro, ya se encarga de todo lo de la bebé, de cuidar la
bebé, de tenerla lista, entonces mejor dicho uno se encarga de la unay el otro de la otra
(Familiar N°6).

Respecto a lo anterior, es muy comUn encontrar este tipo de alianzas en las familias, pues
entre ellas se organizan para que la responsabilidad del hogar no recaiga en una sola persona,

sino que todos los que conviven asuman un papel dentro de ella, en el caso de la discapacidad se
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evidencié que en el Centro Educativo Nuestros Amigos (CENA), lugar donde se desarrollo este
proyecto, realizan cierto tipo de actividades para que los estudiantes con discapacidad
desarrollen habilidades de la vida diaria y puedan asumir un rol dentro del hogar. “Nosotras
tratamos que de acuerdo a la edad, les vayan dando su lugar y los espacios que ellos necesitan,
que compartan con sus iguales, claro, enfocandonos en el respeto y en el cuidado que deben

tener” (Docente N°2).

Trabajamos las habilidades adaptativas, ahi esta esa parte, ensefiarles a ellos a defenderse
en muchas rutinas diarias, en cosas faciles, pero crearles esa independencia, con las
familias se esta trabajando mucho esa parte, el crear esos espacios, muchos de ellos ya

saben tender su cama, lavar la loza, barrer, trapear (Docente N°1).

Si bien en el CENA se dan ciertas instrucciones para que los estudiantes logren una
independencia y puedan participar de las labores del hogar, hay padres que sienten que por la
discapacidad que presentan sus hijos, estos no van a lograr desarrollar una vida normal y que no
son capaz de hacer cosas por ellos mismos, “no, la verdad ¢l no participa porque ¢l no tiene esa
capacidad... o serd que yo no lo he puesto a hacer algo” (Familiar N°2). Por su parte los

docentes expresan que:

Las mamas no quisieran que a ellos les pasara nada, sino que ellas quisieran hacerle todo,
entonces las mismas mamas, los coartan de que aprendan nuevas cosas, porque como
dicen es que es especial, no le permite tender su cama, no le permiten tener una vida

normal, por decir a los jovenes, los tratan como nifios (Docente N°2).

Por el contrario hay familias que involucran a las personas con discapacidad en ciertas
labores que ellos saben que pueden realizar, ya que con el tiempo van asumiendo la discapacidad
desde otra mirada y reconocen que sus hijos tienen las mismas habilidades y capacidades que las
personas que no tienen una condicién, con respeto a esto Pagano (2010) menciona que
“Incentivar y promover las habilidades de la persona que tiene alguna discapacidad favorece su
autonomia y alivia a los demas integrantes de la familia, quienes solo atenderan las cuestiones

que aquél no puede realizar por si mismo” (p.89), es por esto que en la medida que sus hijos
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crecen se van dando cuenta que ellos necesitan de ciertos limites y deben aprender a desarrollar
habilidades, pues las madres tienen el pensamiento de preparar a los hijos para cuando ellas
falten, es asi que en las entrevistas es notorio como esta perspectiva cambia y alguno de los

chicos realizan pequefias tareas en el hogar:

Es que yo nunca la he tratado como una nifia especial, yo le digo ayudame a esto, a lo
otro, entonces ella coge un trapito y sacude, le da mucha dificultad trapear, porque trapea
y va pisando lo que va trapeando, entonces yo le digo que es al contrario (...) como desde
los 5 afios empezo a tender la cama, mal tendida pero la tendia y yo se la dejaba asi y le
decia te quedo perfecta pero hay que seguir mejorando y con la cocina también le pongo
un banquito y ella me la arregla muy bien arreglada. Yo siempre le estoy ensefiando
porque yo sé que algun dia le voy a faltar y ella se tiene que saber defender en la vida
(Familiar N°1).

Ella tiende las camas, esa es la rutina de ella, barre, trapea, si la mando a hacer un
mandado a la calle, ella va con la boletica 0 como sea, ellos ya son capaces de ir a
hacerme un mandado a una tienda, un supermercado (...) se bafian solos y empiezan la

rutina del dia, se visten solos, buscan propia su ropa (Familiar N°3).

Es importante que las familias le den un lugar a los chicos con discapacidad, que se les
asignen pequefias tareas y que se siga un proceso riguroso para que estas se vuelvan en grandes
tareas, ademas dentro de los roles de la familia esta la responsabilidad que estas asumen con el
CENA al que asisten sus hijos, ya que este es quien se encarga de los procesos educativos de
ellos, en la institucidn se realizan actividades que tienen por objetivo involucrar a las familias
como las siguientes: “se realizan talleres de jardineria, costurero, panaderia y comestibles,
ademas la institucion programa cada afio una salida pedagogica, o sea, un paseo a diferentes
sitios del pais, precisamente para continuar con ese acompainamiento a las familias” (Secretario).

También especifican que:

El proyecto vocacional, esta instaurado para las familias y para los nifios y jovenes

especiales, en ese proyecto vocacional que hacemos nosotras cada mes tenemos una
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reunion mensual en la cual, la profe del grupo de necesidades educativas especiales, se
retine con todas las mamas, asi sean nifios de grupos incluidos y les da charlas,
estrategias, Ilevamos cada mes invitados como fonoaudidlogos, terapeutas, que les den
estrategias de manejo para la casa y las tenemos en constante formacién (Docente N°2).

En conclusion con la llegada de un integrante con discapacidad a la familia, los roles
sufren una transformacidn y aparecen nuevas perspectivas sobre la familia y la forma en como
esta se comporta para un ambiente familiar sano, también entender que estas personas pueden
desarrollar habilidades por su propia cuenta, hay que tener la confianza y dejarlos que avancen
en su proceso, de igual forma permitirles la participacion familiar, la toma de decisiones y la
distribuciones de roles en el hogar, por tltimo acompafiarlos en su proceso de formacién implica
ir a las instituciones que les prestan sus servicios para llevar un control sobre los avances de sus

hijos, pero también formandose cada dia sobre el tema de la discapacidad.

4.2.5 El tiempo libre: un espacio para el esparcimiento familiar e individual

Otra de las dimensiones de las dindmicas familiares a tratar es el uso del tiempo libre,
segun Navajas (2016) este se presenta por la ausencia de obligaciones cotidianas y la persona
tiene la posibilidad de realizar libremente las actividades que prefiere, en el caso de las familias
es cuando todo el sistema realiza actividades en pro de la convivencia y del olvido temporal de
las cargas y responsabilidades, en el CENA se trata de orientar a los padres a realizar diferentes

actividades que pueden ser significativas para sus familias y la personas con discapacidad:

En las actividades que nosotros realizamos, los motivamos a que utilicen espacios y que
realicen actividades, no permitir que los nifios se vuelvan sedentarios, en este momento si
tengo mucho esa preocupacion en cuestion a lo de la pandemia porque tenernos
encerrados hace que todo el mundo se vuelva sedentario y mas ellos, se vuelven
perezosos entonces uno les da esas charlitas de habitos alimenticios, los motiva a que
salgan a caminar, a que compartan con ellos espacios diferentes. Nosotros alla este afio

trabajamos el deporte para que los muchachos se activen, la danza, porque ellos tienden a
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ser muy sedentarios entonces tratamos de darles las estrategias para que ellas trabajen con

los muchachos (Docente N°1).

El Centro Educativo fomenta el uso del tiempo libre, precisamente con ese
acompariamiento en los talleres, por ejemplo se programan actividades diferentes, talleres
de jardineria, las mamas vienen aqui en su tiempo mientras los nifios estan en el Centro
Educativo en sus actividades normales, las mamas vienen y hacen talleres de jardineria,
de costura, de comestibles y a veces programamos actividades fuera de la institucion

entonces eso también les ayuda (Secretario).

En concordancia con lo anterior, Pérez (2016) afirma que “tener un miembro afectado por
discapacidad en la familia a veces genera problemas respecto al disfrute del ocio, tiempo libre o
vida familiar” (p.15), con lo anterior las familias de las personas con discapacidad olvidan sacar
tiempos para el disfrute, pues cuando llega un integrante con discapacidad, la familia empieza a
distribuir cargas y responsabilidades en pro del cuidado y la atencién de este, pero dejan a un

lado sus amistades, gustos y preferencias:

A ella le gusta mucho salir al parquecito, le gusta mucho que uno la saque a montar
bicicleta, darle gusto, comer helado (...) apenas salimos al Centro Educativo a compartir
un ratito juntas, porque llegar a la casa es pues coger una rutina, un montén de cosas que
hay que hacer, cuando uno trabaja todo el dia, pero el fin de semana que es mas

tranquilito, tratamos de hacer eso (Familiar N° 6).

En general, el tiempo libre se emplea para hacer lo que como persona 'y como familias les
guste hacer, no hay patrén, no hay actividades especificas, lo importante es que las familias sean
conscientes de que necesitan de estos espacios de distraccion y disfrute. “Muchas veces juegan
cartas, parques, en este tiempo que estuvimos tan encerrados, nos acostamos a ver una pelicula 'y
asi, cositas que pudiéramos hacer en la casa. También como hay un solar, ahi también nos
entretenemos sembrando cositas, desyerbando” (Familiar N°3), “Vemos peliculas, hacemos
crispetas, casi siempre estamos es en la finca, hacemos picnics, ponemos masica, mejor dicho, lo

pasamos en la finca, pasamos muy bueno, hacemos asaditos por la noche” (Familiar N°1).
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En su mayoria, las familias son libres de realizar cualquier tipo de actividad en pro de
fortalecer la estructura de la misma, en el caso de la discapacidad a los demas integrantes se les
debe ayudar a que contintien con sus vidas, que disfruten, que realicen amistades, ya que el
tiempo que las personas dedican a disfrutar, es confortable y mejora el estado de &nimo, asi
mismo en las familias cuando se realizan actividades que van en linea contraria a las rutinas del
dia a dia, permite afianzar las relaciones y disminuir los conflictos dentro de ella, al respecto

Marofias Bermudez, Martinez Garcia y Varela Garrote (2018) exponen que

Las experiencias ludicas se pueden agrupar en dos grandes categorias: las actividades de
nucleo (aquellas que responden a la necesidad de estabilidad, realizando periédicamente
actividades ludicas que fomentan las relaciones personales y los sentimientos de cercania
con los miembros de la familia) y de equilibrio (aquellas que introducen la necesidad de

cambios en el entorno familiar, con informacion novedosa que desafia a sus integrantes)
(p.73).

Por ultimo, trabajar con familias es introducirse a un mundo de diferentes posibilidades,
donde todo puede pasar, no hay que estar predispuestos a lo que se va a encontrar en ellas, pues
cada familia es Gnica y por tanto, tiene sus propias configuraciones, creencias, visiones, posturas
y no deben ser comparadas con otras familias, ya que las realidades son diferentes y entre ellas se
pueden crear espacios para compartir y de retroalimentacion, desde las particularidades

individuales como familia pero al servicio y beneficio de las demas.

4.3 Caminando hacia la inclusion, una ruta es: la atencién integral

Con este capitulo se pretende inicialmente ampliar el panorama que se tiene de la
atencion integral y la comprension del termino desde las diferentes perspectivas en las que se
puede generar el apoyo al ser humano. En un segundo momento, se mencionan aquellos entes o
entidades responsables de brindar y asegurar una atencién integral para las personas con
discapacidad. Finalmente se menciona el proceso de atencién que las familias de las personas
con discapacidad han recibido en diferentes momentos, en relacion con los servicios que requiere

la poblacion y que se reconocen como parte de la experiencia familiar.
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4.3.1 Comprendiendo el término: una aproximacion al concepto de atencion integral

El término de atencion integral es nuevo en nuestra sociedad, inclusive hay paises en los
que no se ha hecho uso del mismo y otros que tratan de acercarse al tema, es por esto que su
comprension aun es confusa desde las disposiciones legislativas en el &ambito nacional; en las
entrevistas a las familias y personal administrativo se evidencia una indecision al momento de
referirse a este concepto. Por otra parte, este término es amplio y se puede ver desde diferentes
perspectivas, una de ella es en el modelo de la personalizacion, como es el caso de la atencion
integral centrada en la persona, otra desde una mirada social como lo es la Rehabilitacion Basada
en la Comunidad (RBC) y por ultimo, la experiencia humana que se relaciona con el modelo de
calidad de vida.

La primera de ellas segun Rodriguez Rodriguez (2013) es el enfoque de personalizacion
0 atencion centrada en la persona, consiste en que se debe tener en cuenta los deseos y
preferencias de la persona, para considerar los apoyos que se requieren y asi colocar a la persona
como el centro y el eje de la planificacion de la atencidn y su vez que la persona participe en el

proceso, en concordancia con esto, un participante afirma que:

La atencién integral yo lo veo como una atencion prioritaria y una atencién muy
necesaria y particular que tiene un ser en especial, es la atencion personalizada que le
debemos dar a alguien segln sus caracteristicas, sus necesidades y muy acorde a la

funcionalidad que queremos que ellos desarrollen y que ellos aprendan (Docente N°2).

La atencion integral centrada en la persona se ha conocido en el contexto colombiano con
el funcionamiento de las Unidades de Atencion Integral (UAL), ya que estas tienen como vision
trabajar en pro de la persona, pero a su vez ayudar a que la persona pueda participar en un
contexto social y aprenda a desarrollar las habilidades de la vida diaria, como comer y vestirse
por ellos mismos, aungue se trabaja en grupos, cada uno recibe una atencion personalizada que
responde a sus necesidades. Este término no es nuevo, pues desde la historia y el modelo de la
institucionalizacion de las personas con discapacidad, esta siempre se centro en la persona; las

barreras y las restricciones las poseia la persona con su condicion, haciéndose notorio el modelo
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rehabilitador de la discapacidad, por tanto, eran atendidas desde la particularidad de la

discapacidad que presentaba cada persona.

Esta atencion en general ocasiona un impacto positivo, pues centrarse en las necesidades
de las personas, ayuda a comprender lo que se requiere y asi trabajar de forma asertiva; sin
embargo, se deja a un lado la socializacion, el trabajo y la interaccién con su misma familia y la

comunidad en donde interactua.

De acuerdo con lo anterior, surge la necesidad de trabajar no solo con la mirada puesta en
la persona, sino también con el microsistema que es la familia y el mesosistema que es la
comunidad, alli nace la RBC, su significado parte de las diferentes organizaciones mundiales que
trabajan en pro de la discapacidad como son: la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), la
Organizacién Internacional del Trabajo (OIT) y la Organizacion de las Naciones Unidas para la
Educacion la Ciencia y la Cultura (UNESCO), quienes de forma conjunta y expuesto en los
Lineamientos Nacionales de Rehabilitacion Basada en la Comunidad - RBC (2014) la mencionan
como: “una estrategia que tiene lugar dentro del desarrollo comunal general para la
rehabilitacion, la equiparacion de oportunidades, la reduccién de la pobreza y la inclusion social
de las Personas con Discapacidad” (p.8), iniciando con la familia y continuando con la sociedad

como responsables principales en la atencion integral a las personas con discapacidad.

Es asi como en los Lineamientos Nacionales se acuerda una definicién realizada con la
Red de Redes de RBC, exponiendo que la RBC es:

Una estrategia de desarrollo socioecondmico e inclusién social que permite satisfacer
necesidades basicas, crear oportunidades, desarrollar capacidades, apoyar y trabajar con
las Organizaciones de Personas con Discapacidad y Grupos de Apoyo, involucrar la
participacion intersectorial, promover el liderazgo y la participacion de los gobiernos

locales y aprovechar los sistemas legislativos, juridicos y sociales del pais. (p.17).

En relacion con las entrevistas, los participantes no mencionan relacion con este tipo de

interaccion, se encontraron palabras relacionadas como: “no sé mucho del tema, integral creo
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que si somos una familia como muy unida, entiendo yo, que sea unién con las demas personas

que hayan en el hogar o en una parte que haya bastante gente, entiendo yo” (Familiar N° 3).

Este tipo de atencidn integral se desarrolla bajo el modelo social, ya que la discapacidad
no es solamente una condicién propia de la persona, sino que se da en la interaccion con el
contexto que lo rodea, es decir, la misma sociedad se encarga de establecer limites y barreras a
las personas con discapacidad. El trabajo entre la comunidad en pro de la discapacidad se hace
enriquecedor en la medida en que diferentes miembros comunales se involucran e involucran a la
persona con discapacidad en la participacion de los diferentes programas y actividades que se

ofrecen.

Ademas, por el contexto en el que se desarrolla la investigacion, se cuenta con un espacio
rural en el que las condiciones y participacion de la familia y la comunidad se puede hacer
evidente gracias a la cercania y familiaridad entre vecinos y personas del sector, se crean

vinculos de apoyo y seguridad, como bien lo expone uno de los participantes:

¢Beneficios?, que todo mundo la conoce, que uno no esta perdido aqui en este municipio
porque todos la conocen, que sobresale porque todos en el municipio la conocen, ¢qué
hay muchas mas oportunidades en la ciudad? si, pero hay mucho més peligro (Familiar
N°1).

En la atencion integral, es importante el trabajo con la comunidad, ya que la inclusion
inicia desde la cercania, desde el ente mas proximo que tenga la persona con discapacidad, alli se
generan redes de apoyos, encuentros entre familias, intercambio de experiencias, sentimientos,

afectos y se establece como vivir la discapacidad a partir de las capacidades.

La ultima aproximacion al modelo de atencion integral es el modelo de la calidad de vida,
que posibilita la accién en pro de la atencion integral a las personas con discapacidad desde
diferentes necesidades, este es definido por Miguel Angel Verdugo y Robert Schalock,

parafraseado por Rodriguez Rodriguez (2013) como:
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La que refleja las condiciones de vida deseadas por una persona en relacién con ocho
necesidades fundamentales que representan el nicleo de las dimensiones de la vida de
cada uno: bienestar emocional, relaciones interpersonales, bienestar material, desarrollo

personal, bienestar fisico, autodeterminacién, inclusion social y derechos (p.18).

En relacién con lo anterior, uno de los participantes de la investigacion expresa que:

Tiene que ver con todo (...) en cuanto al trabajo que hacemos en el colegio con la parte
cognitiva, con la parte social, con la estimulacion en cada una de las habilidades y el
trabajo con las familias y aparte de eso, estar muy de la mano y siendo conocedores de
los procesos médicos que llevan estos muchachos, el cambio de su medicina, cuando
tienen terapia, por qué les asignaron esa terapia, es estar como en todo, es ese trabajo y
€S0 €S como un conjunto y asi todo nos va a salir mejor, a veces llega un nifio y no tiene
un diagndstico, entonces uno puede decir o uno ha aprendido a decir tal vez que puede
tener este nifio, pero es necesario tener ese soporte (Docente N°1).

Este modelo de calidad de vida no se encuentra de manera explicita relacionado con las
otras perspectivas: el modelo de personalizacion y la Rehabilitacion Basada en la Comunidad,
pero es necesario conocer e identificar el modelo de calidad de vida para abarcar los anteriores,
este se basa en el trabajo directamente con la persona en las dimensiones que posibilitan el apoyo
desde las habilidades funcionales, la toma de decisiones, vinculos afectivos, actividades
comunitarias, participacion politica, seguridad y estabilidad emocional, atencién médica
oportuna, adquisicion de bienes materiales y empleo; al ser trabajadas se ponen en relacién con

el contexto.

Ahora, el significado que aqui se asume de atencion integral es el trabajo conjunto de
diferentes sectores para garantizar la calidad de vida de las personas con discapacidad, como lo
es la educacion inclusiva, atencion oportuna en salud, participacién en actividades ludo-
recreativas y acceso a un trabajo digno, todas estas acciones estan encaminadas a responder a las
necesidades y particularidades de la poblacion, en este sentido se obtuvo una respuesta que se

asemeja a lo que hasta el momento ilustra el concepto:
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La atencion integral en mi concepto personal, deberia ser atencion en todos los aspectos
de vida de una persona con necesidades educativas especiales, en lo social, en lo de salud,
en lo de educacion, en lo personal, o sea en todos los aspectos de la vida que involucre a

esa persona (Secretario).

En efecto, la atencion integral se puede lograr desde cualquier perspectiva o modelo de
los mencionados anteriormente, a partir del conocimiento de las necesidades y las habilidades
que posee cada persona; el trabajo inclusivo con las personas con discapacidad es posible si de
manera especial se cuenta con la participacion y comprension de la discapacidad relacionada con

su contexto social.

4.3.2 Los actores y entidades comprometidas con la atencion integral

Para lograr lo expuesto anteriormente, se necesita de diferentes actores que realicen un
trabajo en conjunto y que su Vvision sea que las personas con discapacidad mejoren su calidad de

vida.

En el caso del modelo de personalizacion, se realiza un trabajo disciplinario entre
diferentes profesionales que trabajan con la discapacidad, como se menciona en una de las
entrevistas “;atencion integral? una atencion que ella podria recibir de un equipo
interdisciplinario como con psicélogos, fonoaudiologos, terapia fisica, terapia psicoldgica,
terapia ocupacional” (Familiar N°6). En este punto también se debe evidenciar el trabajo de los
educadores especiales y la intervencion que hace directamente sobre la persona, siendo esta la

Unica beneficiada de dicha atencion.

Por otra parte, en la intervencidn que se realiza con la comunidad, se debe trabajar
conjuntamente con la participacion de diferentes profesionales, pero con la ayuda de las familias
de las personas con discapacidad y la comunidad donde se desenvuelve. Por ello Rodriguez
Rodriguez (2010) expone que todas las planificaciones que se contemplen hacer dentro de los

programas Yy los procesos de intervencion se deben hacer desde una dimension sistémica, es
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decir, donde interacttan todos los implicados en el proceso: persona con discapacidad, familia,

profesionales, ambiente fisico y psicologico y contexto comunitario.

La manera en que se comprende la atencion integral en este proyecto, implica una
participacion de toda la sociedad para que esta sea posible, como lo presenta Rodriguez

Rodriguez (2013):

El objetivo debe ser ofrecer en cada momento la atencion y apoyos que se requieren con
la flexibilidad suficiente para adaptarse a los diferentes contextos en los que se encuentre
la persona (en su casa, en un centro de dia, en un hospital, en una residencia..., en el
pueblo o en la ciudad). Este fin tiene un caracter transversal e involucra a los diferentes
sectores y niveles de los sistemas de proteccion social y de otros recursos y ambitos:
educacion, servicios sociales, sanidad, vivienda, TIC, formacién y empleo, cultura,

servicios de proximidad, participacion social (p.26).

En este sentido, el Gobierno Nacional es quien debe dar las orientaciones pertinentes para
implementar de manera satisfactoria una atencion integral, en el contexto colombiano, el trabajo
debe ir a la par con los diferentes ministerios: salud, educacion, trabajo, deporte; quienes tienen
los elementos necesarios para brindar procesos de inclusion, este orden de actores e intervencion

se ve reflejado en la voz de un entrevistado:

Los actores deberian ser primero que todo el gobierno, después cada una de las personas
de la sociedad, continuamos con la familia. Entonces, como te dije el orden, todo lo
gubernamental, empezando desde la cabeza del pais, después en las regiones como son
departamentos y las subregiones como son los municipios, estos actores son los
responsables de la atencidn de esas personas y ya la corresponsabilidad de la sociedad y

la familia (Secretario).

Hechas las consideraciones anteriores, se hace evidente que las familias reconocen la
responsabilidad que tiene el Gobierno y sus diferentes organizaciones para dar respuesta a las
diferentes demandas de atencion que tiene la poblacién con discapacidad, pero también es claro,
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que el Gobierno parece desconocer dichas necesidades, teniendo en cuenta que, si bien en
Colombia hay una legislacion encargada de reglamentar la atencion en los diferentes ambitos de
la vida para esta poblacion, no se evidencia un organismo de control que permita verificar el

cumplimiento de esta y del goce pleno de los derechos de las personas con discapacidad.

4.3.3 El camino de la atencidn integral recorrido por las familias

Al momento de hablar con las familias y preguntar acerca de las vivencias que han tenido
alrededor de la atencion integral, salen a flote muchos sentimientos, algunos de ellos
acompafados de lagrimas que dejan ver lo dificiles y dolorosos que han sido algunos de estos
procesos. Parece ser que hablar de atencién integral alin es una utopia para estas familias, si bien
todo lo que relatan sus voces no son precisamente malas experiencias, en su mayoria si dejan ver

lo complejo que puede ser acceder a una atencion integral.

Cuatro de las seis familias entrevistadas narran que en lo Unico en lo que no habian tenido
dificultades relacionadas a la atencion era en lo que se referia al sector salud, pero cabe aclarar
que ellas mencionan que esto se debe a que pagan un servicio particular de salud, lo que les ha
permitido tener una mejor experiencia en relacion con este aspecto, “La salud se la pago
particularmente, con la salud nunca he tenido problemas, siempre me colocan prioritario y yo

nunca he tenido que pelear con las EPS ni nada de eso” (Familiar N°1). Otra familia expresa:

En salud, pues diria yo que bien, porque nos ha ido bien con ellos, mi esposo paga la salud
(el seguro) y gracias a mi Dios, los seguros que nos han tocado si nos han atendido en lo

que cabe de la salud, nos ha ido bien con eso del seguro (Familiar N°3).

En este punto, es importante considerar qué pasa entonces con aquellas personas que no
tienen la facilidad econémica de pagar un seguro particular. Aqui se genera un contraste con otra
de las familias entrevistadas que habla sobre la constante batalla que ha tenido con la EPS para

lograr tener las citas para su hijo:
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Porque si es por el tema de una EPS es demasiado complicado, de hecho, ella necesita un
examen genetico y la EPS, por ejemplo con Coomeva lleva un proceso de afio y medio y
nunca se pudo, entonces la verdad se cansa uno de estar en ese proceso ahi esperando y ver
que no pasa nada (Familiar N°6).

En cuanto a esto, la Organizacion Mundial de la Salud (2011) menciona que “la mala
coordinacion de los servicios, la dotacion insuficiente de personal y su escasa competencia pueden

afectar a la calidad, accesibilidad e idoneidad de los servicios para las personas con discapacidad”

(p.10).

Ademas, si se tiene en cuenta que, en el articulo 10 de la Ley Estatutaria 1618 de 2013
donde se reglamenta el derecho a la salud de todas las personas con discapacidad, no tendria que
haber razon alguna para que se dieran diferencias entre unas familias y otras, todas en igual
medida deberian tener asegurado el acceso a los servicios de salud de manera oportuna,
independientemente de si se tiene la posibilidad econémica o no, de pagar por un servicio

particular.

Ahora bien, una de las vivencias en las que coinciden las familias esté relacionada con la
escasa orientacion que han recibido acerca de los procesos de acompafiamiento que deben llevar
a cabo con sus hijos. Mencionan que ha sido un proceso complejo ya que no han contado con un
asesoramiento que les permita visualizar la ruta a seguir para la atencion de sus hijos, al respecto

las familias expresan que:

La verdad yo nunca tuve como la oportunidad de que alguien digamos de la alcaldia o
algo asi, me dijera, no es que vea usted puede llevar a su hijo a este lugar o algo asi por el
estilo, no, me ha parecido como muy regular, porque yo nunca he tenido como la

oportunidad de participar en una actividad donde me orienten (Familiar N°2).

Es por esto que la atencién integral no es algo que solo estéa lejos de ser alcanzado por las
personas con discapacidad, sino también por sus familias, quienes han tenido que afrontar

diferentes dificultades sin contar con el asesoramiento de profesionales que puedan permitirles,
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analizar las diferentes rutas de accion y asi poder ayudar a que sus hijos reciban una mejor

atencion.

Adicionalmente, las personas con discapacidad como sus familias, presentan mayores
indices de vulnerabilidad en lo que concierne a los servicios que reciben desde el ambito de salud
y las orientaciones para una atencion integral, ademas de esto, el &mbito econémico comienza a
tener repercusion tanto en los servicios en relacion con esta atencidén, como en las mismas

dindmicas familiares, en este sentido la organizacion Mundial de la Salud (2011) plantea que:

Las personas con discapacidad presentan tasas mas altas de pobreza que las personas sin
discapacidad. En promedio, las personas con discapacidad y las familias con un miembro
con discapacidad tienen mayores tasas de privaciones -como inseguridad alimentaria,
condiciones deficientes de vivienda, falta de acceso a agua potable y salubridad, y acceso
deficiente a atencién de salud y poseen menos bienes que las personas y familias sin una

discapacidad (p.12).

Respecto a lo anterior, entre las experiencias de las familias se hace presente los
limitantes que en ocasiones ha generado el no tener los recursos econémicos suficientes,
considerando que injustamente tener una buena atencion en el pais, es un privilegio al cual no

todos pueden acceder, por los altos costos que ofrece el sector privado.

Es por ello que el largo camino que han transitado las familias desde la llegada de un
integrante con discapacidad, les ha permitido, desde su propia experiencia, aprender y conocer
algunas de las rutas que deben seguir para acceder a los servicios de atencion. Se resalta entre las
vivencias de estas familias la dedicacidn y entrega para buscar desde sus posibilidades servicios
que les permitan ayudar a sus hijos. Es importante resaltar que a pesar de las diferentes barreras
con las que se han topado a lo largo de este caminar, estas no han sido un impedimento para
seguir buscando oportunidades que propicien una mejor calidad de vida a sus familiares en todos

los aspectos.
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Es precisamente en la busqueda de esas oportunidades que las familias relatan como el
Centro Educativo Nuestros Amigos (CENA) ha sido quizas, lo mas cercano que han tenido a una
atencion integral, esto se debe a que es un lugar que ofrece diferentes posibilidades para las
personas con discapacidad y que a su vez, brinda un acompafiamiento a las familias en las

diferentes inquietudes que pueden surgir en relacion con la discapacidad.

Para que la atencion integral se lleve a cabo, se cuenta con la Ley Estatutaria 1618 de
2013, que reglamenta el derecho a una atencién integral tanto para las personas con discapacidad
como para sus familias, aun asi, es evidente que al municipio de Santa Rosa de Osos le falta
camino por recorrer en lo que se refiere a proyectos que den respuesta a esas necesidades de

atencion, que se ponen en manifiesto con los relatos de cada una de las familias.

No se puede dejar de lado el hecho de que por ser un municipio rural algunas ofertas de
atencion pueden ser un poco limitadas, precisamente por las condiciones propias del territorio,
pero a su vez, las familias reconocen el olvido que se ha dado por parte de los entes
gubernamentales hacia esta poblacién y mencionan que: “algunos alcaldes ni se acuerdan de esos

ninos” (Familiar N°3). Al respecto Villalba (2017) menciona que:

La discapacidad es una condicion humana de vulnerabilidad; los nifios que viven en areas
rurales y tienen alguna discapacidad, tienen doble vulnerabilidad; la familia, la sociedad,
las politicas publicas, el Estado, tienen una responsabilidad con ellos. Es mandatario
actuar en conjunto para garantizar a esta poblacion desprotegida, politicas y programas
que equiparen el acceso a las oportunidades, posibiliten la atencion equitativa y de
calidad, incluyan la rehabilitacion integral y la asistencia permanente y potencialicen sus

capacidades (p.9).

Lo anterior revela el desconocimiento de los entes gubernamentales hacia las necesidades
de la poblacién con discapacidad y a su vez la necesidad de idear un Plan de Atencién Integral
(PAI) como se reglamenta desde el Ministerio de Educacion Nacional, que responda a las
particularidades del territorio y que tenga en cuenta tanto las personas con discapacidad, como
sus familias. Sobre lo expuesto anteriormente Villalba (2017) plantea que:
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Para incrementar la cobertura de atencion a los nifios con discapacidad, particularmente,
en las zonas rurales, es necesario coordinar las acciones con gobiernos cantonales,
provinciales y rurales, Esto puede garantizar mayor accesibilidad a los servicios, calidad
en la atencidn en el hogar y la comunidad, lo que es mas importante, adecuado desarrollo

de su vida cotidiana e inclusion en la sociedad (p.7).

En sintesis, las familias de las personas con discapacidad que viven precisamente en
entornos rurales, no cuentan con la asesoria para que sus hijos gocen plenamente de sus derechos
establecidos en la ley; ademas, no poseen los suficientes recursos para acceder a los diferentes
servicios y programas que hacen parte del sector privado. Por tanto, viven en luchas continuas
para que sus hijos sean reconocidos en la sociedad y participen libremente en las actividades que
organiza su contexto social, cabe también la posibilidad de que al no obtener respuestas y

accesos a los servicios puedan llegar a un estado de conformidad o resignacion.

4.4 ; Qué significa vivir en la ruralidad?

En este capitulo se pretende identificar las caracteristicas propias de la ruralidad en
relacion con los procesos de atencidn integral de las personas con discapacidad y sus familias,
este se divide en dos subcapitulos, el primero de ellos destinado a presentar los beneficios y
dificultades que tienen las personas con discapacidad al habitar la ruralidad y cémo esto genera
barreras o posibilita la atencién integral de la poblacion, para esto se tienen en cuenta factores
como lo econdmico y las condiciones propias del territorio. EI segundo subcapitulo, tiene como
finalidad abordar las ofertas de programas que tiene el municipio para dar respuesta a las

necesidades de atencion de la poblacion con discapacidad.

El siguiente anélisis surge de las entrevistas que se realizaron a las familias de personas
con discapacidad, los administrativos y docentes que hacen parte del Centro Educativo Nuestros
Amigos (CENA) del municipio de Santa Rosa de Osos-Antioquia, el cual atiende a poblacion

con discapacidad en diferentes edades del ciclo vital y con diversas discapacidades.
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4.4.1 ;Es la ruralidad un limitante en los procesos de atencién integral?

En la basqueda por conocer las percepciones que tienen las familias y el personal
administrativo alrededor de las dificultades y beneficios que se dan por habitar la ruralidad, en
relacion con los procesos de atencion integral, se hizo evidente que, si bien se reconocen
aspectos favorables, son mucho mas visibles las restricciones y barreras para lograr acceder a

una atencion integral.

Las condiciones de vida de las personas con discapacidad y sus familias han estado
ligadas a situaciones de marginacién a causa del poco o nulo acceso que se presenta en ocasiones
a los diferentes servicios que requieren, estas dificultades se hacen mas visibles cuando esta
poblacién habita en la ruralidad, esto considerando las caracteristicas y dinamicas asociadas a los
territorios rurales, como lo son: las largas distancias, la escasez de recursos, la escasa oferta de
programas, el transporte, entre otras. Charroalde y Fernandez (2013) plantean al respecto que “la
desatencion, en ocasiones total o con servicios claramente insuficientes, potencia el riesgo de la
exclusion; las personas con discapacidad que residen en el medio rural conforman un grupo

especialmente vulnerable a la exclusion social” (p.27).

Para las familias, el personal administrativo y docente es claro que vivir en un municipio
rural, significa tener muchas mas dificultades que ventajas en relacion a la atencion integral, la
mayoria de sus relatos describen lo dificil que es tener un integrante con discapacidad en la
familia y vivir en lo rural, sus palabras se centran en hacer visible la escasa oferta de programas
que se tiene para esta poblacion y la necesidad de que se generen mas espacios que les permitan

tener una verdadera atencion integral.

Las voces de las familias dejan en evidencia las limitaciones que se presentan en su
territorio en relacion a quienes habitan lo urbano, estas limitaciones estan mediadas
principalmente porque se considera que la ciudad propicia muchos mas espacios y ofertas para la
atencion de personas con discapacidad, ofertas a las cuales no pueden acceder quienes habitan la
ruralidad a causa de las largas distancias y lo que implica el desplazamiento de un lugar a otro en

términos econdmicos.
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Cuando se indaga por los beneficios y las limitaciones al personal administrativo y
docente, sus respuestas son cercanas a los testimonios de las familias, manifiestan que han vivido
muy de la mano de las familias las barreras que se tienen para lograr acceder a la atencion
integral y hacen referencia a la importancia de la visibilizacion de las necesidades que tienen las
personas con discapacidad en los diferentes &mbitos de la vida, los cuales no alcanzan a cubrirse

con las ofertas del municipio.

En relacion a las dificultades o limitaciones encontramos que una de ellas esta ligada a
las largas distancias que hay entre las veredas y el casco urbano del municipio y, los altos costos

del transporte para los desplazamientos. En palabras de las familias mencionan que:

Una dificultad es la distancia, aca no encontramos como ese tipo de atencion integral y la
distancia también ha influido como para recibir una atencién integral por medio de la
EPS, que al menos esa terapia fisica, de lenguaje la tenga, si las autoriza las EPS, méas que
todo la distancia y no encontrar en el propio municipio como ese tipo de atencion
(Familiar N°6).

El transporte, porque la verdad pues si pasan los buses muy seguidos, pero la verdad un
transporte para uno viajar asi con un nifio es demasiado caro, digamos nosotros con el
nifio que lo tenemos en la guarderia, viajamos es en bus, porque nunca pues a pesar de
que él estd en un Centro Educativo, nunca nos dicen no, es que no me pague pasaje por
él, o decir no es que yo puede ir a la alcaldia y alla le colaboran a uno con los pasajes para

ellos, no (Familiar N°2).

Al respecto, Quezada y Huete (2017) mencionan que “este deficit general en medios de
transporte afecta extraordinariamente en un contexto en el que el transporte resulta esencial para
el acceso a los recursos” (p.38). Este acceso se dificulta no solo por el transporte, sino también
por los altos costos que implica desplazarse diariamente al casco urbano para recibir algun tipo

de atencidn, sin percibir ningdn tipo de apoyo econémico desde la alcaldia municipal.
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Asi mismo, se ve reflejado el tema de la distancia, que imposibilita en algunos casos tener
una atencion a las necesidades que presenta esta poblacion, Charroalde y Fernandez (2013)

refieren que:

La distancia a los servicios y, en ocasiones, el posible aislamiento de las personas con
discapacidad y sus familias en el medio rural, generan el efecto perverso de que, si no se
hace nada para remediarlo, cada vez les llegardn menos servicios y se reduciran, ademas,

sus posibilidades de llegar a disfrutar de los mismos (p.15).

El transporte y las largas distancias existentes entre el casco urbano y las veredas de
Santa Rosa de Osos es una de las principales barreras con las que se enfrentan las personas con
discapacidad y sus familias para poder acceder a los diferentes servicios que se requieren. Esta
distancia no se refiere solo a la existente entre las veredas y la cabecera municipal, sino también
a la existente entre el municipio y Medellin, que es a donde las familias deben desplazarse en

muchos casos para lograr obtener una mejor atencion principalmente en el sector salud.

Otra de las dificultades que debe asumir esta poblacion esta relacionada con lo
econdmico, con los altos costos que implica el desplazarse del municipio hacia la ciudad para
obtener una mejor atencion, debido a que el municipio no tiene ofertas de programas para los

diferentes ambitos de la vida. Los docentes mencionan al respecto que:

En los desplazamientos, la economia muchas veces no les permite que estos nifios reciban
pues lo que de pronto si estuvieran en una ciudad que es como mas féacil, estos
desplazamientos, estos gastos, el ir a Medellin implica una parte econdémica siempre

bastantica (Docente N°1).

Se ve mucho que en la ruralidad las familias son méas de quedarse con los nifios en casa y
no meterlos en ninguna otra cosa en donde puedan tener una atencién adecuada, porque
no tienen el dinero econémico o no tienen la posibilidad por el transporte, qué eso es otra

cosa (Docente N°2).
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Lo econdmico es otra de las limitaciones que afrontan las familias de las personas con
discapacidad, esto porque a la ruralidad se le asocian condiciones de pobreza. Frente al tema
Quezada y Huete (2017) plantean que “la discapacidad permanece asociada a un mayor riesgo de

pobreza, situacion que se hace extraordinaria en el medio rural” (p.32).

Lo rural y la discapacidad parecieran estar relacionados por las situaciones de
marginacion y vulnerabilidad debido a las caracteristicas propias que se le asignan a cada uno de
estos aspectos, la escasez de recursos economicos pareciera ser una de las mayores relaciones
que se establecen entre ambos términos, en relacion con esto Villalba (2017) considera que tener
o presentar alguna discapacidad, vivir en el medio rural con escasos recursos econémicos, “son
circunstancias que agregadas conducen, por su efecto combinado, a un mayor riesgo de

exclusion social” (p. 12).

Una de las mayores coincidencias de las familias, el personal administrativo y docente
esta relacionado con las desventajas que se presentan al habitar la ruralidad frente a quienes
habitan la ciudad, en su mayoria mencionan que quienes viven en la ciudad y tienen una
discapacidad tienen muchas mas facilidades y ventajas para acceder a los procesos de atencion

integral:

En el municipio hay desventajas porque no hay muchas oportunidades y en la ciudad hay
muchas oportunidades, demasiadas oportunidades, lo que pasa es que a uno le queda muy
dificil estarse desplazando a Medellin con la nifia, dejar mi familia aqui es dificil
(Familiar N°1).

En la ciudad si se ven mas cosas a favor de esta poblacion, mas cursos, mas
profesionales, mas preparacion mientras que en la ruralidad, no, no se conoce tanto, las
familias no indagan, las familias son mas a lo que hagan los nifios 0 a lo que les digan
(Docente N°2).

Lo urbano y lo rural parecen estar muy alejados en términos de ofertas para la atencion

integral de las personas con discapacidad, para las familias que habitan en Santa Rosa de Osos, el
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vivir en un municipio rural significa no poder acceder a servicios que son necesarios para sus
integrantes con discapacidad, una de las principales barreras esta relacionada con la salud. Para
las familias el poder tener un servicio de salud acorde a las necesidades de la poblacion no es
algo que sea posible en el municipio, esto debido a que no se cuentan con muchos de los

especialistas que se requieren.

Con lo anterior Quezada y Huete (2017) sostienen que lo rural “se caracteriza por algunos
condicionantes significativos que dificultan con frecuencia el acceso de los habitantes de dicho
territorio — respecto a los que viven en entornos urbanos- a los servicios a los que en realidad

tienen derecho como ciudadanos” (p.22).

En la misma linea Charroalde y Fernandez (2013) mencionan que:

La suma de las pequefias (y a veces no tan pequefias) eventualidades o circunstancias en
las que sale peor parada la persona con discapacidad que vive en el medio rural, lo que
acaba dando como resultante una clara desventaja, respecto a quienes con similar

discapacidad residen en el medio urbano (p.47).

Vivir en un territorio rural termina siendo un verdadero limitante en comparacion a
quienes habitan lo urbano, las ofertas de atencion escasean y no responden a las necesidades de
las personas con discapacidad y sus familias, lo que pone de manifiesto que las necesidades que
expresan las familias de personas con discapacidad no son consideradas al momento de generar
programas para dar respuesta a estas, es por esto que las familias se ven obligadas en muchos los
casos a buscar servicios fuera del municipio, pero no siempre es posible teniendo en cuenta las

dificultades anteriormente mencionadas: dificultades econdmicas, largas distancias y transporte.

Si bien hasta ahora se ha hecho hincapié en las limitaciones, no se puede desconocer que
la ruralidad no es propiamente un territorio que genere Unicamente dificultades, en los relatos de
las familias, los administrativos y docentes también se hacen presente las ventajas que

consideran tienen al vivir en un municipio rural, estas ventajas mencionadas por las familias son
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basicamente dos, la primera relacionada con la proteccion y la segunda, la aceptacion de la

discapacidad dentro del territorio.

La primera ventaja que se hace comun entre las voces del personal administrativo y

docente es el tema de proteccion, al respecto mencionan que:

Siento que las ventajas por un lado es que en la ruralidad estdn més protegidos, en su
ambiente y que llegado al caso si se pierde uno de los chicos el pueblo es mas pequefio,
entonces la posibilidad de que lo encuentren es mas facil o si los ven extraviados los
lleven a la casa y le dicen mama se sali6 o si lo ven en peligro, lo van auxiliar (Docente
N°2).

Yo pienso que las ventajas son como los espacios, la familiaridad, pues, que son
conociditos, el poder participar, el tener el contacto continuo con las familias y los nifios
(Docente N°3).

En un municipio rural tienen més espacio, tienen mas libertad, es mas sano el ambiente,
es como una vecindad aqui se conocen mas que en una ciudad que es tan grande

(Secretario).

En relacién con los testimonios anteriores, Quezada y Huete (2017) plantean que “los
apoyos naturales por su configuracion microsocial, en el medio rural presentan fortalezas para la
promocion de la autonomia personal. En un plano social, los apoyos naturales en ausencia de
riesgos se presentan en el medio rural con mas frecuencia” (p.47). Esto quiere decir que para las

familias el vivir en un municipio rural posibilita en cierta medida un grado de autonomia.

La autonomia esta relacionada con aspectos de desplazamiento y movilidad dentro del
territorio, con esto se hace presente una de las caracteristicas que se asocian a lo rural y es el
hecho de que por ser territorios no tan extensos como las ciudades, las familias que alli habitan
se conocen entre si con mayor facilidad, lo que genera un parte de confianza en caso tal de que,

uno de sus familiares con discapacidad llegara a perderse, en este caso consideran que su
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busqueda seria mas sencilla debido a que casi todos se conocen y cualquier persona podria

ayudarlo a retornar a su casa.

La segunda ventaja que es mencionada por el personal docente, tiene que ver con la

aceptacion de la discapacidad dentro del territorio, al respecto mencionan que:

Una ventaja es que no se ve tanto la discriminacion, sino que es aceptado dentro de su
nucleo familiar, mientras que en otro lugar no va a estar pues como tan abierto a

presentarlo, sino que lo van a tener mas en su casa (Docente N°2).

Que los papas no les da pena sacar los chiquitos, no los esconden sino que ya estan
tomando conciencia de que “jah! mi hijo tiene capacidades diferentes entonces vamos a
llevarlo al Centro, a que haga algo, a que sobresalga por algo”, si como el ambiente y la
tranquilidad (Docente N°3).

Para el personal administrativo y docente una de las mayores posibilidades que se dan al
habitar lo rural esta asociado con el tema de la aceptacion de las personas con discapacidad,
consideran que al ser Santa Rosa de Osos un municipio no tan extenso como una ciudad y donde
casi todos se conocen entre si, existe menos discriminacion hacia las personas con discapacidad,
lo que conlleva a que las familias se sientan mas seguras de salir con sus hijos sin temor a que
sean rechazados, lo que a su vez permite un reconocimiento de la poblacion en general hacia las

diferentes capacidades que poseen las personas con discapacidad.

Todo lo anterior permite visibilizar un panorama de lo que significa ser una persona con
discapacidad y habitar lo rural en términos de los limitantes y las posibilidades. Es claro que este
panorama, deja en evidencia que son muchas mas las barreras que las ventajas que se dan al
habitar en lo rural, barreras que se hacen mas evidentes para las familias en comparacion con lo
urbano; cabe aclarar que si bien estas dificultades estan relacionadas con las caracteristicas
propias que se asocian a la ruralidad, no es la Unica razén para que ello suceda, se pone de

manifiesto que estas limitantes estan también relacionadas a la escasa, por no decir nula, oferta



84

de programas por parte del municipio en respuesta a las diferentes necesidades que presenta la

poblacién.

4.4.2 ;Existe en lo rural ofertas de atencion integral?

La oferta de programas para los procesos de atencion integral de las personas con
discapacidad y sus familias en el municipio de Santa Rosa de Osos parece no ser suficiente para
dar respuesta a las necesidades de la poblacion, el habitar en un municipio rural es una situacién
de desventaja en relacion con los procesos de atencion para las personas con discapacidad, segun

los testimonios de las familias.

Durante las entrevistas realizadas con las familias de las personas con discapacidad, el
personal administrativo y docente del CENA, se hizo evidente en sus relatos que el municipio no
posee una amplia oferta de programas para atender a la poblacion con discapacidad. Entre las
voces de las familias y el personal administrativo solo se hizo alusion a la existencia de un
programa, el cual algunos llaman “La casa de la discapacidad” y otros “La casa de la inclusiéon”

siendo ambas el mismo espacio.

La Casa de la Discapacidad es un programa que ofrece la alcaldia municipal para las
personas con discapacidad, en el cual se ofertan diferentes talleres para las personas con
discapacidad, segun los relatos de las familias a este programa asisten principalmente adultos por
lo cual algunas de ellas no se sienten seguras de dejar a sus hijos en este programa ya que ellos se
encuentran en edades menores, ademas algunas familias mencionan que no existe mucha

atencion por parte del programa hacia las personas con discapacidad, al respecto mencionan:

Yo solo conozco la casa de la discapacidad, pero no la visito, pero a ellos les brindan
muchas cosas, lo que pasa es que a mi no me gusta tener mi nifia alla, porque como le dije
todo son adultos, tengo que dejarla alld y no la nifia es de muchos cuidados, la nifia no se

puede dejar con cualquiera (Familiar N°1).
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No es que yo esta discriminando la casa de la discapacidad, no, sino que alla no estan
como tan pendientes de los nifios, que estan jovenes, uno tiene que estar pendiente de
ellos, alla si llegaron, bien, si no Ilegaron también, no averiguan si entraron o salieron, si
fueron y los llevaron o los recogieron, no. Alla entran y salen como animalitos, como
que, ellos salieron y uno qué va a saber si salieron y a qué horas, si entraron y a qué horas
0 qué estan haciendo, porque se presentan muchas cosas y se juntan los unos con los otros
y resulta que se van para alguna parte entonces uno qué hace ahi, hace falta mucha

atencion (Familiar N°3).

Al respecto Mejia Guinand (2008), menciona que el Ministerio de Proteccién Social
(MPS) no dispone de mecanismos que permitan que las entidades territoriales presenten

rendicion de cuentas en la ejecucion de los diferentes programas y esto se debe a tres factores:

() La inexistencia de metas e indicadores para cada una de las variables objeto de la
intervencion y para los niveles de desempefio del programa, (ii) la no exigibilidad del
cumplimiento de dichas metas por parte del MPS a las entidades territoriales y (iii) la
ausencia total de informacidn sobre lineas de base y resultados obtenidos con los recursos

transferidos (p.125).

Lo anterior deja en evidencia que la casa de la discapacidad es un programa sobre el cual
no existe mucho control o vigilancia sobre los procesos que se llevan a cabo alli, por tanto la
gran mayoria de las familias no lo consideran como un espacio seguro donde sus hijos puedan

asistir y recibir algun tipo de atencién.

Para las familias, el personal administrativo y docente, el municipio de Santa Rosa de
Osos no es un municipio que ofrece posibilidades para una atencion integral a las personas con
discapacidad, la escasa o nula oferta de programas que posee para dar respuesta a las necesidades
de atencidn de las personas con discapacidad en los diferentes &mbitos de la vida, ha llevado a
que muchas familias deban buscar esos procesos de atencion por fuera de su territorio, pero es
una situacion de unas pocas familias, ya que en su mayoria mencionan que no es posible por

factores econdmicos que impiden el desplazamiento de un lugar a otro.
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Al momento de indagar por lo que consideran hace falta en el municipio para que pueda
darse una atencion integral, las voces y relatos de los entrevistados coinciden en que, son
necesarios programas que den respuesta a los &mbitos de la recreacion y el uso del tiempo libre,
instituciones educativas de caracter publico a las cuales puedan acceder personas con

discapacidad y espacios donde se brinde acompafiamiento y asesoramiento a las familias.

Frente a lo recreativo y al uso del tiempo libre, las familias mencionan que en el
municipio hacen falta programas donde sus hijos con discapacidad puedan disfrutar del tiempo
libre, mencionan que existen muchas ofertas pero que solo involucran a los nifios “normales”. En

palabras de las familias:

Hace falta como que se destaquen las cosas artisticas, porque no todos aprenden a leer y a
escribir, no todos van a ser independientes, entonces como que los destaque algo, que les

permitan destacarse ya sea baile, teatro, danzas (Familiar N°1).

Pues yo pienso que en el municipio para los nifios normales a cada rato hacen actividades,
como ciclismo, patinaje y todo eso y para los nifios especiales nunca como gue los tienen

en cuenta como para ese tipo de eventos (Familiar N°5).

Zabala y Pachon (2019) mencionan que “uno de los factores determinantes en el acceso
de las personas con discapacidad a la atencion integral es la ausencia de servicios intersectoriales
en zonas rurales y rurales dispersas” (p.116). Pareciera ser que esa ausencia de servicios se debe
al desinterés de los entes gubernamentales por la poblacidn con discapacidad, esto considerando
el hecho de que se oferten programas para la poblacion que no posee una discapacidad y se
desconoce la necesidad de programas que permitan la integracion de personas con discapacidad a
este tipo de espacios, donde se propicie el esparcimiento social y el uso del tiempo libre en

actividades recreativas.

Pero la ausencia de esos programas no solo se refieren al tiempo libre, también se hace
alusion a los procesos educativos, si bien las familias coinciden en que el CENA es un espacio

que propicia la inclusion de personas con discapacidad en el &ambito educativo, mencionan que el
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hecho de que sea un centro privado hace que en algunas ocasiones las familias deban dejar de
asistir porque no poseen los recursos necesarios para pagar la mensualidad, mensualidad que se
cobra para suplir los diferentes gastos que implican el funcionamiento del centro. EI mismo que
no recibe ninguna ayuda por parte de la alcaldia. Las familias mencionan al respecto que
“muchas familias que tenian sus nifios en el Centro Educativo y no volvieron a tener los recursos

para pagar la mensualidad tienen que retirar los nifios” (Familiar N°6). Otra familia opina que:

En Santa Rosa se retiraron muchos nifios del Centro Educativo, porque alla en el centro
educativo uno tiene que echarles el refrigerio, pagar una pensién y pues casi todas las
familias son de bajos recursos, entonces nosotros decimos “nosotros somos de bajos
recursos, pero la alcaldia viendo que le ayuda a tantas personas, tantos colegios o el
gobierno por qué no nos ayudan a estas familias que permanecemos en el Centro
Educativo (Familiar N°5).

Se retoma ahora, lo que plantea la Ley Estatutaria 1618, sobre las responsabilidades del
Ministerio de Educacion Nacional, establece que: “definira la politica y reglamentard el esquema
de atencion educativa a la poblacion con necesidades educativas especiales, fomentando el
acceso Y la permanencia educativa con calidad, bajo un enfoque basado en la inclusion del
servicio educativo” (Articulo 11). Es claro que en el Municipio de Santa Rosa de Osos el
derecho a la educacidn de las personas con discapacidad es vulnerado, en la medida de que no se
asegura el acceso a la educacidn para quienes no poseen los recursos econémicos para pagar en
el sector privado, dejando por fuera a quienes no poseen los recursos necesarios para acceder al
CENA, Unica institucién segun las familias que presta el servicio educativo para esta poblacion.

Otro de los faltantes a los que hace alusion las familias y el personal docente, tiene que
ver con programas que brinden acompafiamiento y asesoramiento a las familias de personas con
discapacidad, espacios donde las familias puedan recibir ayudas con profesionales que les

permitan comprender un poco mas acerca de la discapacidad, respecto a esto mencionan que:
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Yo pienso que aqui les hace falta como ese espacio, como crear un grupo con
profesionales que puedan hacer jornadas o espacios donde con psicélogos digan vamos a

agendar unas citas para las familias (Familiar N°6).

Yo siento que en esos programas hace falta acompafiamiento principal y un
asesoramiento a las familias, sacar a la mamé de una vereda que sabemos que tiene un
nifio especial y que muchas veces lo tienen encerradito porque no se comporta como los
demas nifios, entonces siento que hace falta educacion para las familias y para los padres
que tienen nifios especiales para que ellos aprendan a verlo con otros ojos y ver que ellos

pueden salir adelante (Docente N°2).

No se puede desconocer que la atencidn integral es un proceso que también debe tener en
cuenta a las familias, debido a que es importante que ellas reciban un asesoramiento en todo lo
relacionado a la discapacidad, para que de esta forma se sientan acompafiadas en cada uno de los
procesos que deben llevar con sus hijos. Es por eso que se resalta lo planteado por la Ley

Estatutaria 1618 en una de sus disposiciones:

La Nacion, los departamentos, distritos, municipios y localidades, de acuerdo con sus
competencias, asi como todas las entidades estatales de todos los drdenes territoriales,
incorporaran en sus planes de desarrollo tanto nacionales como territoriales, asi como en
los respectivos sectoriales e institucionales, su respectiva politica pablica de
discapacidad, con base en la Ley 1145 de 2007, con el fin de garantizar el ejercicio
efectivo de los derechos de las personas con discapacidad, y asi mismo, garantizar el
acceso real y efectivo de las personas con discapacidad y sus familias a los diferentes

servicios sociales que se ofrecen al resto de ciudadanos.

Es preciso mencionar que es evidente que no existe una atencion integral en el municipio
de Santa Rosa de Osos y que esto obedece en gran medida al desconocimiento, desinterés u
olvido de los entes gubernamentales hacia la poblacion con discapacidad. Se hace necesario que
se inicien procesos que permitan la visibilizacion y reconocimiento de las diferentes necesidades

de la poblacion y que estas sean tomadas en cuenta para la construccion de planes y programas
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que permitan dar respuesta a las demandas de atencién y al ejercicio de los derechos de las

personas con discapacidad y sus familias.

Cabe agregar que la discapacidad se encuentra transversalizada por diferentes modelos y
practicas que han posibilitado o dificultado el trabajo en relacion con la poblacion con
discapacidad, es asi como desde la experiencia de las familias, docentes y administrativos se ha
Ilevado a cabo labores impulsadas por la motivacion, como eje principal para la inclusion. Por
otro lado, la familia como sistema se encuentra en constante cambio dadas las realidades y
particularidades propias y del contexto, lo que conlleva a modificaciones en las dinamicas de las
mismas, principalmente en la distribucion de roles y el uso del tiempo libre, considerando que el
territorio en el que se desenvuelve la persona con discapacidad y su familia, en este caso la
ruralidad, genera barreras para el acceso a los servicios que garantizan la atencion integral. A

partir de esto se generaron las conclusiones y recomendaciones que se exponen a continuacion.
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5. CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

5.1 Conclusiones

El presente trabajo de investigacion tuvo como objetivo principal analizar las dindmicas
familiares que se generan frente a la atencion integral de un miembro de la familia con
discapacidad que habita en la ruralidad y participa en el Centro Educativo Nuestros Amigos
(CENA) del Municipio de Santa Rosa de Osos. Para responder al propdsito de este trabajo, la
investigacion se orientd en describir las vivencias de las familias de personas con discapacidad
que habitan en la ruralidad frente al tema de atencién integral, reconocer caracteristicas de la
poblacidon con discapacidad en la ruralidad y las demandas de atencion integral que requieren, y
visibilizar ofertas de atencion integral a la poblacion con discapacidad que habitan la ruralidad
del Municipio de Santa Rosa de Osos. A continuacion, de manera articulada y a modo de
conclusidn, se pretende dar cuenta de lo que se encontrd en relacion con los objetivos que

guiaron la investigacion.

La percepcion que tienen los padres de familia sobre la discapacidad y principalmente la
de sus hijos, es una percepcion que se encuentra en la transicion de los modelos de prescindencia
y rehabilitador a una concepcion orientada al modelo social, sin dejar de lado que alin hay casos
o situaciones en las que consideran que sus hijos son nifios cuando ya se encuentran en el curso
de vida adulta; sin embargo, esto se deriva dadas las orientaciones que reciben desde el momento
de recibir la noticia de la discapacidad, siendo un hecho que marca la vida de las familias y que
en la mayoria de los casos se comienzan a pensar en los diferentes apoyos que pueden brindar
como familia y pese a las orientaciones médicas recibidas, buscan otras alternativas, ir mas alla
de un diagndstico y comenzar a aportar al fortalecimiento de las capacidades, es asi como el
CENA fomenta la inclusion y participacion de toda la poblacion perteneciente a ella,
garantizando una educacion de acuerdo a las habilidades adaptativas y procurando, en la medida
de las posibilidades, apoyar los procesos de atencién integral de las personas con discapacidad y

sus familias.



91

Ahondando en lo anterior y partiendo de las dinamicas familiares que se asumen para
responder a las necesidades que se presentan al contar con un integrante con discapacidad, se
evidencia el reconocimiento de estas como sujetos de derechos y deberes; sin embargo, al tener
la concepcion de “eternos nifios” se encuentra un temor para delegar o permitir la realizacion de
actividades del hogar, pero en la medida que el integrante con discapacidad va creciendo, las
familias permiten que realicen actividades por sus propios medios y ademas les asignan tareas

que con el tiempo y la préactica mejoran en hacerlas.

Ademas, la distribucion de roles se da en relacion con la economia en el hogar, en la
mayoria de casos las madres son quienes se encargan de las tareas domésticas y el cuidado de los
hijos y los padres encargados de proveer el sustento, esta situacion es comun en las familias
nucleares tradicionales; hay otras familias como la extensa y la nuclear poligenética donde
predomina la jefatura femenina, alli el sustento y las tareas en el hogar se dividen entre los
diferentes participantes sin distincion de género, es por esto que cuando se presenta un integrante
con discapacidad las madres se hacen cargo del cuidado y la crianza de la persona, pero a su vez
participan en actividades laborales, es evidente entonces que los roles son modificados en

respuesta a la necesidad de cada uno de los integrantes que componen la familia.

Igualmente, el uso del tiempo libre en las familias también presenta cambios, pues el
cuidado y la atencion la centran en la persona con discapacidad, en ocasiones se olvidan de la
participacion en otros contextos diferentes al familiar y de satisfacer las necesidades individuales

que se tiene como persona.

Por otra parte, aunque las familias al principio no cuentan con las indicaciones
pertinentes para el desarrollo integral de sus hijos con discapacidad, estas buscan en diferentes
espacios y contextos la posibilidad de que la persona con discapacidad sea atendida
adecuadamente en los diferentes ambitos de la vida, aun cuando la ruralidad no genera todas las
posibilidades de acceso necesarias. Si bien es cierto que las familias no conocen a lo que se
refiere el término de atencion integral, se hace evidente que desde su propia experiencia y
posibilidades, buscan procesos que les permitan dar respuesta a las necesidades de atencion que

tiene esta poblacion, en algunos casos las familias que poseen los recursos necesarios acceden a
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las ofertas del sector privado en busca de brindar una atencion en los diferentes ambitos de la
vida a sus hijos, ya que desde el sector publico no es posible el acceso dada la escasa oferta de

programas.

Resulta oportuno afirmar que la ruralidad termina siendo un limitante para los procesos
de atencion integral de las personas con discapacidad y sus familias, esto se debe a que el
territorio rural genera méas barreras que posibilidades para esta poblacion en términos de
atencion. Las caracteristicas propias del territorio terminan significando condiciones de
vulneracién y marginacion para las personas con discapacidad, teniendo en cuenta que estas se
dan por las extensiones de distancia, los bajos recursos, el transporte y la escasa oferta de
programas, siendo esta Gltima una de las mayores dificultades debido a que el municipio no
brinda una oferta de atencion que permita satisfacer las necesidades en los diferentes ambitos de

la vida, como lo son la salud, la educacion, el ocio y el tiempo libre y la oferta laboral.

Asimismo, se deja en evidencia que las personas con discapacidad y sus familias que
habitan lo rural se encuentran en una situacion de desventaja en relacion con quienes habitan lo
urbano, teniendo en cuenta que este Gltimo genera mas posibilidades para los procesos de
atencion integral de esta poblacion, a los cuales no pueden acceder quienes viven en la ruralidad
por los altos costos que supone el desplazarse de un territorio a otro y las dificultades que se dan

en algunas ocasiones con el acceso al transporte.

Finalmente, se concluye que las dinamicas familiares que se generan frente a la atencion
integral de las personas con discapacidad y sus familias se reforman al habitar lo rural,
considerando el hecho de que este territorio supone barreras para el acceso a los procesos de
atencion, lo que conlleva a que las dinamicas cambien en funcion de la satisfaccion de la
necesidades de esta poblacion, demostrando asi la necesidad de emprender acciones que
permitan la visibilizacion de las necesidades de esta poblacion en lo que respecta a los procesos

de atencidn integral.
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5.2 Recomendaciones

Se recomienda la realizacion e implementacion de propuestas formativas para la
innovacion y transformacion social que puedan tomar como base esta investigacion, y dado que
fue un proceso descriptivo-analitico, en una nueva fase se pueden realizar intervenciones con los
participantes. Se sugiere que futuras investigaciones, cuenten no solo con la participacion de las
familias, sino también de las diferentes secretarias del municipio de Santa Rosa de Osos y entes
gubernamentales responsables de brindar y garantizar una atencion integral a las personas con

discapacidad y sus familias.

Asimismo, se puede hacer énfasis en los procesos educativos dirigidos a las personas con
discapacidad, desde la oferta y garantia de educacion de calidad como los procesos de ensefianza
— aprendizaje y el acompafiamiento que reciben en las diferentes instituciones educativas, sean
de carécter oficial o privadas; adicionalmente, en los procesos de salud, se propone realizar
investigaciones orientadas a la promocion y/o creacién de ofertas que respondan a la demanda de
este sector desde la Secretaria municipal de Salud y Proteccidn Social y también en trabajo con
la Secretaria municipal de Deportes, proyectar actividades que beneficien la participacién de las
personas con discapacidad y sus familias en otros contextos diferentes al familiar, donde se
permita el esparcimiento y uso de tiempo libre.

Se propone la creacién de un grupo de trabajo interdisciplinar municipal conformado por
diferentes profesionales involucrados en los procesos de atencion integral, que tenga en cuenta a
las familias como actores participes en el disefio de programas y/o proyectos para garantizar la

atencion integral de la poblacion con discapacidad.

Finalmente, se invita a replicar el andlisis de las dinamicas familiares en relacion a la
atencion integral de las personas con discapacidad en los deméas municipios rurales y rurales
dispersos del departamento de Antioquia, con el fin de tener un panorama caracterizado de los
programas de atencion integral que reciben cada una de las personas con discapacidad y sus

familias.
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ANEXQOS

Anexo N°1: Protocolos de entrevista a familias y personal administrativo y docente

Universidad de Antioquia
Facultad de Educacion
Licenciatura en Educacion Especial

Proyecto: “Dinamicas familiares que se generan frente a la atencion integral de un
miembro de la familia con discapacidad que habita en la ruralidad y participa en el Centro
Educativo Nuestros Amigos del Municipio de Santa Rosa de Osos”

Formato de entrevista a familias de personas con discapacidad
Criterios de seleccion:

-Familias de personas con discapacidad habitantes del Municipio de Santa Rosa de Osos y
participantes del Centro Educativo Nuestros Amigos.

-Familias interesadas en participar y aportar a la investigacion desde su experiencia, vivencias y
dindmicas alrededor de la atencion integral.

Datos del entrevistado:
Nombre y apellidos:
Teléfono:
Parentesco con la persona con discapacidad:
Lugar y fecha de entrevista:
Roles:
Entrevistador (a):
Observador y responsable del memo analitico:

Objetivo: Indagar por las dindmicas, experiencias y vivencias de las familias de las personas con
discapacidad en relacion a la atencion integral que reciben al habitar en un municipio rural.
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Enunciado: cordial saludo. Agradecemos en un primer momento el haber aceptado nuestra
invitacion para participar de este proyecto. Estamos en este encuentro para dar inicio a una
conversacion con ustedes como familia de una persona con discapacidad, lo que se pretende en
este espacio es conocer de sus vivencias y dindmicas alrededor de la atencion integral que
reciben ustedes como familia y el integrante con discapacidad al habitar un municipio rural.

La informacion que ustedes nos brinden sera tramitada con la confidencialidad necesaria y con
fines de produccién académicos, por lo tanto, su nombre no sera develado en ninglin momento y
ustedes podran retirarse de este proceso de investigacion cuando lo considere necesario.

Discapacidad:

¢ Como fue el proceso de la noticia de la discapacidad?

¢ Qué diagndstico recibio la persona?

¢La discapacidad es congénita o adquirida?

Familia:

¢Cdémo es la relacion de los integrantes de la familia con la persona con discapacidad?

¢Consideran que la dinamica familiar cambi6 o se transformo al tener un integrante con
discapacidad?

¢ Qué procesos sienten se modificaron al tener un integrante de la familia en situacion de
discapacidad?

¢ Como estan distribuidas las tareas y responsabilidades dentro del hogar?

¢Qué roles se han modificado dentro de la familia al tener un integrante con discapacidad?
¢Cuales cambios se han presentado en la familia al tener un integrante con discapacidad?
Atencion Integral:

¢ Qué entiende por el término de atencion integral?

¢Consideran que como familia de una persona con discapacidad han recibido una atencion
integral?

¢Como ha sido el proceso de atencion integral que ha recibido la persona con discapacidad y
usted (es) como familia en los diferentes &mbitos de la vida (social, educativo, salud, recreativo)?
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¢ Qué programas conocen que oferta el municipio para brindar una atencién integral a las
personas con discapacidad?

¢ Qué programas creen que hacen falta en el municipio para una atencion integral a las personas
con discapacidad?

Ruralidad:
¢Qué posibilidades considera se dan al vivir en un municipio rural frente a la atencion integral?

¢Qué dificultades considera se generan al habitar en un municipio rural frente a la atencion
integral?

¢ Cuales ventajas consideran que se presentan al habitar en un municipio rural en relacion a la
atencion integral respecto a las personas que habitan en la ciudad?

¢ Cuales desventajas consideran que se presentan al habitar en un municipio rural en relacion a la
atencion integral respecto a las personas que habitan en la ciudad?

Universidad de Antioquia
Facultad de Educacién

Licenciatura en Educacion Especial

Proyecto: “Dinamicas familiares que se generan frente a la atencion integral de un
miembro de la familia con discapacidad que habita en la ruralidad y participa en el Centro
Educativo Nuestros Amigos del Municipio de Santa Rosa de Osos”

Formato de entrevista a personal administrativo y docente del C.E Nuestros Amigos
Criterios de seleccion:

-Personal administrativo o docente del Centro Educativo Nuestros Amigos del Municipio de
Santa Rosa de Osos.

-Personal administrativo o docente participante de los procesos de atencion integral de la
poblacién del Centro Educativo Nuestros Amigos.

Datos del entrevistado:

Nombre y apellidos:
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Teléfono:

Cargo en el Centro:

Plataforma y fecha de entrevista:

Roles:

Entrevistador (a):

Observador y responsable del memo analitico:

Objetivo: Indagar por el conocimiento y las experiencias que tiene el personal administrativo
del Centro Educativo Nuestros Amigos en relacion a los procesos de atencion integral de las
personas con discapacidad y sus familias.

Enunciado: cordial saludo. Agradecemos en un primer momento el haber aceptado nuestra
invitacion para participar de este proyecto. Estamos en este encuentro para dar inicio a una
conversacion con ustedes como personal administrativo del Centro Educativo Nuestros Amigos,
lo que se pretende en este espacio es conocer de sus experiencias respecto a la atencion integral
que brinda el centro y sus conocimientos en relacion a la atencion que oferta la administracion
municipal para la poblacion con discapacidad y sus familias.

La informacidn que ustedes nos brinden sera tramitada con la confidencialidad necesaria y con
fines de produccion académicos, por tanto, su nombre no sera develado en ninglin momento y
ustedes podran retirarse de este proceso de investigacion cuando lo considere necesario.

Discapacidad:

¢Qué es para usted la discapacidad?

¢ Qué estrategias de trabajo realiza para la poblacion con discapacidad?

¢Podria contarnos como ha sido su experiencia en el trabajo con personas con discapacidad?
¢Qué la motiva a trabajar con la poblacion con discapacidad?

Familia:

¢Qué actividades realiza para integrar a las familias en el proceso académico de los estudiantes?
¢ Como describe la participacion de las familias en el centro?

¢Qué integrante de la familia es quien se vincula en las actividades que se proponen desde el
centro?
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¢Con que actividades vinculan a todos los miembros de la familia?

¢Qué iniciativas tienen las familias para participar de las actividades que se proponen desde el
centro?

¢Cdémo el centro fomenta el uso del tiempo libre en las familias?

¢Como percibe usted el rol de los estudiantes dentro de sus familias?

¢COmo observa los roles de las familias en relacion a sus estudiantes con discapacidad?
Atencion Integral:

¢ Qué entiende por el término de atencion integral?

¢ Qué actores son los responsables de brindar una atencién integral a las personas con
discapacidad y sus familias?

¢ Qué programas ofrece la administracion municipal para la atencion integral a las personas con
discapacidad?

¢Qué programas creen que hacen falta en el municipio para una atencion integral a las personas
con discapacidad?

¢Cdémo el centro hace acompafiamiento a las familias y a las personas con discapacidad alrededor
de la atencién integral?

Describa cémo se ha vinculado a estos programas de atencion integral.
Ruralidad:

¢ Qué beneficios tiene segln usted, para las personas con discapacidad vivir en un municipio
rural en relacion a la atencion integral?

¢Qué dificultades se presentan segun usted, para las personas con discapacidad al habitar en un
municipio rural frente a la atencion integral?

¢El municipio realiza convocatorias para la poblacion con discapacidad y sus familias frente a
salud, educacion, recreacion, beneficios economicos?

¢ Cuales ventajas y desventajas considera usted que se presentan al habitar en un municipio rural
en relacion a la atencidn que reciben las personas con discapacidad que habitan en la ciudad?
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DIMENSIONES

CcODIGOS

Percepcion de la discapacidad

DP. Discapacidad. Percepcion.

Experiencia y trabajo con la

DET. Discapacidad. Experiencia y

discapacidad Trabajo.

Noticia y orientacion sobre la | DNO. Discapacidad. Noticia vy
discapacidad Orientacion.

Participacion en relacion a la | FPRD. Familia. Participacion en

discapacidad

Relacion a la Discapacidad.

Dindmicas familiares y roles

FDFR. Familia. Dinamicas familiares.
Roles.

Dindmicas familiares y tiempo
libre

FDFTL. Familia. Dinamicas

Familiares. Tiempo Libre.

Relaciones familiares

FRF. Familia. Relaciones familiares.

Compresion del término

AICT. Atencién Integral. Comprensién
del Término.

Responsables

AIR. Atencion Integral. Responsables.

Oferta de programas

AIOP. Atencion Integral. Oferta de
Programas

Vivencias de las familias en torno
a la atencion integral

AIVF. Atencién Integral. Vivencias de
las Familias.

Ofertas de atencion integral

ROAI. Ruralidad. Ofertas de Atencién
Integral.

Caracteristicas de la ruralidad

RC. Ruralidad. Caracteristicas.

Beneficios y dificultades alrededor
de la atencion integral

RBDAI. Ruralidad. Beneficios vy
Dificultades. Atencion Integral




Anexo N°3: Cronograma para el trabajo de campo

Meses

Actividad Octubre 2020 Noviembre 2020

Enero 2021

Febrero 2021

1. Caracterizacion de la poblacién
del C.E Nuestros Amigos

28

2. Primer acercamiento, infograma

- 10
de presentacién

3. Aplicacion de entrevistas a

o 12-13
familias

22-23

10

4. Aplicacion de entrevista a
personal administrativo del C.E 30-31
Nuestros Amigos

18

5. Transcripcion de entrevistas

Anexo N°4: Formato de consentimiento informado

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Practica

de 2020

Generalidades
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Un grupo de estudiantes matriculados en la Licenciatura en Educacién Especial se encuentran en
el desarrollo del curso de Practica XXXXXXX, proceso que esta acompafiado, por una docente de
la Universidad de Antioquia en calidad de Asesor de Practica Pedagdgica.

La participacion de las personas de los diferentes escenarios del centro de practica, es voluntaria;
y, la informacidn que se recoja durante el proceso de practica pedagdgica sera usada estrictamente
con fines académicos y de formacion de los futuros educadores especiales.

Si tiene alguna duda sobre este proceso de practica puede hacer las preguntas que considere
pertinentes para lograr su claridad. De forma similar, si durante el proceso de recoleccion de
informacidn Usted(es) tiene alguna observacion o pregunta puede hacérselo saber al maestro en
formacion o a la Asesora de Practica y/o abstenerse de responder.

Agradecemos su valiosa colaboracion y participacion en el proceso de formacion conjunta.
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Consentimiento

Yo, , C.C. de he leido y comprendido
la informacion anterior y mis preguntas han sido respondidas de manera satisfactoria.

He sido informado y entiendo que el proceso de préctica implica la realizacion de variadas
actividades para recoger la informacion que se requiere. También soy consciente de que esta
informacion puede ser publicada o difundida sélo con fines académicos y de formacion, y que
puedo pedir informacion adicional a la Asesora de Préctica o la Coordinadora de Préctica del
Programa.

Recibi una copia firmada y fechada de esta forma de consentimiento.

Firma del Participante
Fecha
C.C.

Firma del Maestro en formacion
C.C.

Para cualquier informacion comunicarse
Elizabeth Ortega Roldan

Coordinacion Préctica Pedagogica
Licenciatura en Educacion Especial
practicasliceducacionespecial@udea.edu.co
Calle 67 # 53 - 108.

Teléfono: 2195741

Asesora de Practica:
Celular:
Correo:




