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RESUMEN ANALITICO RAE

Tipo de documento: Tesis de Grado
Acceso al documento: Universidad Pedagogica Nacional

Titulo del documento: Apoyo y Fortalecimiento a Familias, Para la Crianza de Nifios y Nifas
con Discapacidad.

Autora: DoraManjarres Carrizalez
Publicacion: Bogotd, 2012, 198p.

Unidad Patrocinante: Universidad Pedagogica Naciona (UPN) - Fundacion Centro
Internacional de Educacion y Desarrollo Humano (CINDE)

Palabras Claves: Familia, crianza, discapacidad, historias de vida.

Descripcion: Esta investigacion buscO rescatar las voces y vivencias de las personas con
discapacidad y sus familias como actores sociales protagonicos, con e fin de tener un
acercamiento a la caracterizacion de sus procesos de crianza e identificar demandas,
requerimientos y fortalezas en este proceso y plantear lineas de accion y directrices de apoyo y
fortalecimiento.

Fuentes: 26 fuentes bibliogréficas como aporte directo ala construccion tedrica.

Contenidos: El documento desarrolla un marco contextual, un marco tedrico referencial (con las
categorias de Familia- discapacidad y crianza) y un capitulo de andlisis de resultados donde se
genera la caracterizacion de las dindmicas de crianza y €l planteamiento de lineas de accion y
directrices.

M etodologia: Este es un estudio interpretativo de tipo cualitativo que utiliza las historias de vida
como técnica de recoleccion de informacion por medio de relatos y grupos focales. Genera una
estrategia de triangulacién desde cuatro fuentes. padres, hermanos, personas con discapacidad y
familia extensa. Para el andlisisy categorizacion se utilizael atlasti.

Conclusiones. En primer lugar, las creencias, visiones y concepciones que se tienen sobre
discapacidad a nivel familiar y social, influyen significativamente en los procesos de crianza
determinando pautas, practicas y expectativas de futuro particulares a cada visiéon. Como
resultado del andlisis se plantean cinco lineas de accion para el apoyo y fortalecimiento:
Contexto de crianza. Creencias, concepciones y visiones sobre discapacidad. Particularidades
propias relacionadas con la discapacidad. Relaciones intrafamiliares.

Fecha Elabor acidon resumen Diaz 5 Mes: 06 Afo: 2012
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“... Después de una vida normal, con 2 hijos varones normales,
y cuando € menor tenia 10 afios, la mama decidié quedar
embarazada porque queria tener una nifia, y asi fue. Tuvo un
embarazo normal y cuando nacié mi pequefia Mari -porgue desde
antes de nacer ya tenia nombre - al principio no lo podiamos
creer, después de todos los examenes habidos y por haber,
descubrimos que era Down -esa es una palabra que nunca me ha

gustado- Down significa bajo, por lo cual no la he aceptado.

La mama se quiso morir y la familia cuando supieron, yo, al
contrario nunca he aceptado que mi nifia es Down y me volvi muy
fuerte, porque pienso que es uno de los retos mas duros que me ha
dado la vida y lo estoy tomando con mucho profesionalismo,
porque estoy seguro que puedo perfeccionar ese molde y hacerlo
toda una obra de arte. Antes culpaba a Dios, pero ahora le doy
gracias por esa bendicién que me mandd, porgue he comprendido
muchas cosas de las cuales no tenia el conocimiento o la definicién
de lo que era sacar un reto adelante, y mi Mari, es un gemplo
claro de esa lucha que debo ganar y seguiré con esto hasta el final.
Les aseguro que algun dia se las presentaré siendo toda una

profesional”.

(Padre Cartagena)
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RESUMEN

Este proyecto de investigacion es un estudio interpretativo de tipo cualitativo, que parte
de rescatar la voz de las familias como actores sociales protagonicos, con €l fin de visibilizar y
caracterizar las dindmicas de crianza de personas con discapacidad (en términos de pautas,
creencias, préacticas y estilos) y desde alli, plantear directrices y lineas de accion para €l apoyo y
fortalecimiento a nacleo familiar, que sirven como base para el desarrollo de politicas,
programas, proyectos e iniciativas de acompafiamiento a las familias, promoviendo procesos de

inclusion social.

Esta propuesta se realizd con una muestra de familias de cuatro departamentos de
Colombia: Cundinamarca, Antioquia, Bolivar y Santander, utilizando las historias de vida como
técnica de recoleccion de informacion de tipo cualitativo, por medio de relatos, grupos focales y
entrevistas a profundidad. De igual forma se aplicé una estrategia de triangulacion desde las
fuentes consultadas: padres, hermanos, personas con discapacidad y familia extensa. Se utilizo
ademés, el Atlas ti, como herramienta de andlisis y categorizacion de la informacion,
fundamental para la generacion de directrices y lineas de accion, producto de la articulacién de

los conceptos, teorias y experiencias de vida, politicasinstitucionales y de estado.

Palabr as claves. Familia, Crianza, Discapacidad, Historias de vida.
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ABSTRAC

This research project is a qualitative interpretive study, which starts rescuing the families
voices as star social actors and actresses in order to get evident and characterize the dynamics of
growing up of people with disabilities (in terms of guidelines, beliefs, practices and styles) and
from there, to set out some principles and action lines for supporting and making stronger to
family nucleus which serves as a base for the development of policies, programs, projects and

initiatives of accompaniment to families, promoting some processes of socia inclusion.

This project was done with a sample of families from four departments of Colombia:
Cundinamarca, Antioquia, Bolivar and Santander, using stories of life as a technique of
collection of qualitative information through: story telling, focus groups, and deep interviews. In
the same way a strategy of triangulation from the taken sources: parents, brothers, disabled
people, and extended family, was applied. Also Atlas ti was used as an analysis, categorization
tool of data, fundamental for the generation of guidelines and action lines, the joint product of

the concepts, theories, life experiences, institutional policies and state.

Key words: Family, Growing up, Disability, Stories of life.
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INTRODUCCION

El proyecto de investigacién aqui planteado parte de la necesidad e importancia
reconocida a nivel mundial y nacional, de dar fortalecimiento a la familia desde todas las
instancias que constituyen, organizan y promueven el desarrollo social. De igual forma, resalta el
abordaje de la familia como campo de estudio, |a atencién a la poblacion con discapacidad y la
preocupacion sentida por los organismos gubernamentales de brindar atencién integral a la
infancia, retomando asi e proceso de crianza y teniendo como finalidad garantizar lainclusion

social.

Bajo este marco, la investigacion busca proponer directrices y lineas de accion para €
apoyo y fortalecimiento a familias, partiendo de establecer y comprender las relaciones
existentes entre tres campos tedricos como son Familia- Discapacidad - Crianza, a partir del
andlisis y caracterizacion de las pautas, practicas, creencias y estilos de crianza dados en

familias que cuentan en su ndcleo con un miembro con discapacidad.

De acuerdo con este objetivo, se planted en primer lugar, desde la informacion
recolectada a partir de historias de vida, a una muestra de familias de cuatro departamentos de
Colombia (Cundinamarca, Antioquia, Bolivar y Santander), caracterizar las dinamicas generadas
en el proceso de crianza de personas con discapacidad, identificando necesidades de apoyo y

fortalezas en e nucleo familiar.
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En segundo lugar, con base en la informacion sistematizada, categorizada y analizada, se
identifican posibles lineas de accidn y directrices que promuevan el apoyo Yy fortalecimiento a

nucleo familiar y ala persona con discapacidad en su proceso de crianza.

El proyecto busca aportar una mirada a las demandas, retos y desafios que las familias
encuentran en e proceso de crianza de la persona con discapacidad, proceso base, que marca e

influye su proyecto de vida e impacta el ncleo familiar.

Se habla entonces de apoyo y fortalecimiento, puesto que no se parte de una mirada
victimizadora de estas familias, quienes por mucho tiempo han sido vistas bgjo ese lente; el
contar con un miembro con discapacidad en el nicleo familiar siempre impone retos y desafios,
para los cuales generalmente no se esta preparado y ante los cuales se requiere apoyo continuo,
sin embargo, la mayoria de estas familias son compuestas por personas que ante la particularidad
de su situacién, han implementado recursos, posibilidades y aternativas que les han permitido
generar miradas digtintas, particulares y valiosas, las cuales merecen ser rescatadas y

visibilizadas.

Esta investigacion no pretende hacer generalizaciones ni caracterizaciones regionales,
sino resatar la particularidad de las dinamicas generadas en la crianza de las familias
participantes, encontrando desde alli tendencias comunes que permitan plantear lineas de accion;
es claro entonces que esta primera mirada debe ser enriquecida con otros ejercicios
investigativos que involucren una muestra mas amplia en estos departamentos y posteriormente

en las otras regiones del pais con el fin de fortalecerlay darle un caracter nacional.
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El resultado de este estudio busca convertirse en insumo importante, por un lado, para €
estudio, la investigacion y el acercamiento académico al area tematica, en la construccion de
politica publica, como aporte al campo de la infancia y en especia € relacionado con la
Discapacidad y por otro, para la intervencion desde cualquier campo disciplinar y la generacion
de programas enfocados a la formacion, apoyo y acompanamiento a proceso de crianza,

dirigidos a familias de personas con discapacidad.

El lector encontrard en el documento una contextualizacion inicial del marco que sustenta
y da origen a la investigacion, € planteamiento y justificacion del problema con la pregunta
generadora y 10s objetivos que se proponen. Seguidamente, el marco tedrico que sustenta y da
lugar a andlisis desde las categorias, la propuesta metodol 6gica disefiada para el proceso de esta
investigacion, y, finalmente, un capitulo referido a andlisis de los resultados en el cual se
desarrollan tanto la caracterizacion de las dinamicas de crianza como la propuesta de lineas de

accion y directrices.

Es de anotar que durante el desarrollo de los capitulos se resaltan testimonios de algunas
de las historias de vida recol ectadas desde |as diversas fuentes familiares, con la finalidad de que
sean sus voces las que orienten € andlisis y establecimiento de criterios de desarrollo de la
temética central, dandole un papel protagonico alafamilia. Se realiza andlisis respetuosos de las
dinamicas ali encontradas frente al proceso de crianza de personas con discapacidad, con el fin
de sustentar el planteamiento de lineas de accién y directrices basadas en las realidades por ellos

plasmadas.
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MARCO CONTEXTUAL DE LA INVESTIGACION

Este estudio nace de la articulacion entre el proceso de formacion investigativa de la
Maestria en Desarrollo Educativo y Social (Convenio CINDE-UPN) dentro de linea de
investigacion de Nifiez, y, e campo profesional en e que me desempefio como docente
investigadora de la Universidad Pedagogica Naciona (UPN) en la Facultad de Educacion,
especificamente como miembro del grupo interinstitucional de investigacién Familiay Escuela’,
el cual cuenta con la participacion de la UPN, la Fundacién Universitaria Monserrate (FUM), la
Fundacion Centro Internacional de Educacion y Desarrollo Humano (CINDE) y el Ministerio de
Educacion Naciona (MEN). Este grupo se encuentra categorizado en Colciencias y busca
generar analisis académico e investigativo a interior de teméticas de familia, relacionadas con la

formacion de educadores.

En su interior, la linea de investigacion Familia y Discapacidad pretende aportar a la
comprension de la interaccion Familia, Discapacidad y Educacion, y a partir de procesos de
investigacion, liderar este campo de estudio. Dichos antecedentes me permitieron -COmMo
autora de éste proyecto y ademés coordinadora de la linea de investigacion mencionada
anteriormente-, consolidar esta propuesta investigativa la cua tiene como objetivo a su vez

aportar a desarrollo de la misma.

! Creado hace 7 afios desde el Centro de Estudios y Servicios en Pedagogia y Familiade la UPN
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Desde esta linea se realizo la investigacion CIUP? titulada “Familia y Discapacidad:
retos y desafios para la educacion. Fase 1: Dinamicas generadas al interior del nucleo familiar
de personas con discapacidad: Pautas de crianza” (UPN y FUM 2011). La investigacion tuvo
lugar en cuatro departamentos del pais: Antioquia, Bolivar, Cundinamarcay Santander (con una
muestre general de 230 familias), con €l objetivo de identificar, comprender y conceptualizar
las dinamicas de crianza establecidas en los contextos familiares de las personas con
discapacidad para plantear elementos tedricos que permitieran el acercamiento y comprension de

estas dinamicas.

Dicha investigacion fue el punto de partida para € planteamiento del presente proyecto,
convirtiéndose en lafase inicial del mismo, por cuanto aportd la construccion de instrumentos y
larecoleccion de historias de vida (proceso en € que contribuyeron constantemente las asesorias,
seminariosy la formacion propia de la maestria). No obstante, para € desarrollo de este proyecto
de investigacién se plantearon objetivos, categorias de andlisis y alcances distintos, retomando
desde la muestra general de informacion recolectada (230 familias), una muestra base (60

familias) parala profundizacién en |os objetivos de esta investigacion.

Es asi, como lainvestigacion anteriormente referenciada, tuvo un énfasis particular en la
construccion conceptual, delimitando su alcance alaidentificacion, comprension e interpretacion
tedrica de las dinamicas de crianza de personas con discapacidad, logrando un acercamiento a
diferencias regionales y culturales. Por su parte ésta investigacion, privilegia su interés en el

andlisis a profundidad desde una muestra de historias de vida de 60 familias, hacia la busqueda

2 Centro de Investigaciones de La Universidad Pedagdgica Nacional
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de tendencias en la caracterizacion de la crianza de personas con discapacidad en términos de
pautas, creencias, practicasy estilos, identificando desde alli necesidades de apoyo y éreas donde
estas familias merecen fortalecimiento, con el fin de plantear lineas de accion vy directrices

generales para potenciar la construccién de proyectos de vida personales y familiares.

En este sentido, este trabgjo es fundamental para la linea de investigacion Familia y
Discapacidad, permitiendo dar un paso més ala en el andlisis del area tematica, teniendo en
cuenta que la pretension de dicha linea, no es solamente aportar a la construccién y avance del
campo tedrico, sino que dichas construcciones, a partir de estudios investigativos, sean la base
para e planteamiento de directrices y lineamientos que orienten la propuesta de programas,
proyectos, politicas y nuevos estudios con pertinencia social que rescaten y visibilicen la voz de

las personas con discapacidad y sus familias como actores social es protagdni cos.

Finalmente, es importante resaltar que durante el desarrollo de éste proyecto de
investigacion en e marco de la maestria se generaron nuevas alianzas que permitieron plantear
otros horizontes de investigacion con caracter e impacto nacional y de incidencia directa en €
campo educativo: Modelo de Apoyo y Fortalecimiento desde el Campo Educativo a Familias,
para la Crianza de Nifios y Nifias con Discapacidad. Estudio comparativo en cuatro
departamentos de Colombia. Investigacion que fue presentaday a la convocatoria del Centro de
Investigaciones de la Universidad Pedagdgica Nacional (UPN), siendo aprobada para dar inicio
en el mes de marzo de 2012, logrando ademas la participacion y cofinanciacion de la Fundacion

UniversitariaMonserrate y €l interés del Ministerio de Educacion Nacional .
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Dichainvestigacion tiene como base la propuesta aqui planteada, buscando profundizar
en el campo educativo y con €l proposito de articular y beneficiar lainteraccion familia-
discapacidad y educacion en el marco de lainclusion educativa. Es asi como éste proyecto se
convierte en la base para la propuesta de nuevas investigaciones, que permiten enriquecerlo y

gjustarlo alas particularidades propias del paisy darle cadavez mas un caracter nacional.
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DESCRIPCION DEL PROBLEMA

Nunca antes como hoy se ha visto la importancia reconocida a nivel nacional de enfatizar
en la familia como unidad fundamental en la construccién de pais y de nacién, lo que la ha
convertido en el foco de atencion de todas las instancias que constituyen, organizan y promueven
el desarrollo social. Asi mismo, la atencién a la infancia es parte importante en la agenda del
gobierno nacional, que busca desde diferentes programas, estrategias y planes de accion, generar
mejores condiciones que propicien el desarrollo integral de los nifios, nifias y adolescentes en €

marco de una sociedad incluyente gue nos reconozca atodos y todas como sujetos de derecho.

La familia entonces, congtituye el primer escenario de vinculo con otros y de
reconocimiento de la diversidad, convirtiendose en un espacio de aprendizaje. Este
reconocimiento del valor real y potencial de la familia en e desarrollo de sus miembros es una
de las razones primordiales del creciente interés de aunar esfuerzos institucionales para su

fortal ecimiento.

En e caso particular de los nifios y nifias con discapacidad, es alln més relevante y
complego € papel que juega la familia, teniendo en cuenta que su condicion puede afectar de
diversas maneras el desarrollo alo largo de las distintas etapas del ciclo vital, ademas de estar en
interaccion con las barreras que € entorno le presenta, quedando en mayor o menor desventgja
frente a las posibilidades de accion y de crecimiento. EI ambiente més cercano para ellos es la

familia, la cual juega un papel fundamental en la generacion de oportunidades para garantizar el
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desarrollo maximo de sus potencialidades, la promocion de proyectos de vida personal y familiar

y lainclusion social.

Las personas con discapacidad y sus familias fueron histéricamente blanco de
discriminacion, exclusion social y falta de atencion por parte del estado y la sociedad civil,
logrando recientemente un mayor reconocimiento y visibilizacion como sujetos de derecho, con
la capacidad y la posibilidad de acceder y disfrutar de las mismas condiciones y programas que
el resto de la sociedad civil y de reclamar los apoyos que requieren para incorporarse

ampliamente a las dindmicas sociales.

Partiendo de lo anterior, esta investigacion busca ante todo enmarcarse en €
cumplimiento de tres politicas que sustentan €l problema y argumentan la pertinencia de la

propuesta.

En primer lugar se referencia la Ley de Proteccion Integral a la Familia, Ley 1361 del 3
de diciembre de 2009, la cual tiene por objeto fortalecer y garantizar el desarrollo integral de la
familia como nacleo fundamental de la sociedad y establecer |as disposiciones necesarias parala
elaboracion de una politica publica; para tal efecto, el gobierno en cabeza del Ministerio de
Proteccion Social elabora una politica nacional teniendo como uno de sus objetivos direccionar
programas, acciones y proyectos del Estado y la sociedad de acuerdo con las necesidades
dinamicasy estructuras de las familias. Este primer marco, evidencia laimportancia e interés por
fortalecer el nucleo familiar como principal constructor y promotor de sociedad, siendo éste, un

compromiso deley.
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En segundo lugar, seencuentrael Codigo de Infanciay Adolescencia, ley 1098 de 2006,
el cual tiene como finalidad garantizar a los nifios, nifias, y adolescentes su pleno y armonioso
desarrollo para que crezcan en el seno de la familia y de la comunidad, en un ambiente de
felicidad, amor y comprension, prevaleciendo e reconocimiento de la igualdad y la dignidad
humana, sin discriminacion alguna. Desde alli se reconocen los derechos de |os nifios, nifias y
adolescentes con discapacidad® manifestando que “tienen derecho a gozar de una calidad de
vida plena, y a que se les proporcionen las condiciones necesarias por parte del Estado para que
puedan valerse por si mismos y puedan integrarse a la sociedad” (Articulo 36), asi como
“proporcionarles un trato digno e igualitario con todos los miembros de la familia y generar
condiciones de equidad de oportunidades y autonomia para que puedan gjercer sus derechos.
Habilitar espacios adecuados y garantizarles su participacion en los asuntos relacionados con su

entorno familiar y social” (Art 39 numeral 15).

Este segundo marco exige al Estado compromiso y garantias para el desarrollo integral de
los nifios, nifias y adolescentes, reconociendo el papel fundamental que juega la familia en su
crecimiento y formacién; asi como resalta la atencion a la poblacién con discapacidad,

propiciando también condiciones desde el nucleo familiar para garantizar su pleno desarrollo.

Finalmente, la Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (2011)
gue tiene como propdsito “promover, proteger y asegurar €l goce pleno y en condiciones de

igualdad de todos los derechos humanos y libertades fundamental es para todas las personas con

3La discapacidad entendida como “Una limitacion fisica, cognitiva, mental, sensorial o cualquier otra, temporal o
permanente de la persona para ejercer una o mas actividades esenciales de la vida cotidiana”
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discapacidad y promover el respeto de su dignidad inherente”. Respecto del hogar y la familia
resalta que “los Estados Partes aseguraran que los nifios y las nifias con discapacidad tengan |os
mismos derechos con respecto alavida en familia. Para hacer efectivos estos derechos, y afin de
prevenir la ocultacion, el abandono, la negligencia 'y la segregacion de los nifios y |as nifias con
discapacidad, los Estados Partes velaran por que se proporcione con anticipacion informacion,

servicios de apoyo generales a los menores con discapacidad y sus familias” (Articulo 23 Inciso

3).

Este tercer y ultimo marco, reconoce la necesidad de la sociedad y del Estado de brindar
proteccion no solo a la persona con discapacidad sino a su familia, propiciando condiciones y
acciones de apoyo para garantizar que el nucleo familiar sea un ambiente promotor de desarrollo,

equidad, inclusion y garante de |os derechos de todos sus miembros sin excepcion.

En consecuencia, este proyecto busca brindar herramientas desde la investigacion que
aporten elementos para la pertinencia y direccionamiento de programas, acciones y proyectos
gue promuevan €l apoyo y fortalecimiento a las familias, a la infancia y a la atencién de la
poblacion con discapacidad, partiendo de las caracteristicas propias de dicho proceso e

identificadas a partir de las narrativas de las familias como actores social es protagonicos.

Gréfical. Politicasy normativas que sustentan la pertinencia del Proyecto

Constitucion Politica
de Colombia

LINEASDE ACCION
APOYO Y FORTALECIMIENTO
A FAMILIASPARA LA CRIANZA

DE NINOSY NINASCON
DISCAPACIDAD.

L ey de Proteccion
Integral de las Familias
(860T) BOUSISS |0p Y

Aepuejuiap o7

Convencién sobre los Derechos de
las Personas con Discapacidad.



24
Apoyo y Fortalecimiento a Familias para la Crianza de Nifios y Nifias con Discapacidad

Problemay Pregunta de Investigacion

Teniendo en cuenta las demandas de orden social y € marco politico que sustenta €

proyecto, se determino e siguiente problema:

Planteamiento de lineas de accion y directrices que promuevan el apoyo y fortalecimiento
a familias para la crianza de nifios y nifias con discapacidad, basadas en la caracterizacion de
dicho proceso, desde un estudio investigativo en cuatro departamentos de Colombia que rescata

las miradas y vivencias de las familias como actores sociales protagdnicos.

La pregunta orientadora es:

¢Cbomo se caracteriza €l proceso de crianza de las personas con discapacidad en términos
de pautas, creencias, précticas y estilos y qué lineas de accion y directrices se pueden plantear

para promover el apoyo y fortalecimiento a las familias en éste proceso?
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OBJETIVOS

Objetivo General

Plantear lineas de accion y directrices para € apoyo y fortalecimiento a familias en €l
proceso de crianza de nifios y nifias con discapacidad, partiendo de un gercicio de
caracterizacion de dicho proceso desde historias de vida recolectadas en cuatro departamentos

de Colombia.

Obj etivos Especificos

e Caracterizar las dindmicas de crianza de las personas con discapacidad desde tres procesos

psicosociales: pautas, creenciasy practicas.

e Identificar los estilos de crianza que subyacen en las familias de personas con discapacidad

desde las historias de vida

e Determinar las demandas de apoyo de las familias frente a proceso de crianza de la persona

con discapacidad.

e |dentificar lasfortalezas y riquezas de las familias participantes.

e Proponer lineas de accion y directrices que promuevan € apoyo y fortalecimiento de las

familias en lacrianza de nifiosy nifias con discapacidad.
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ESTADO DEL ARTE

El estado del arte se congtituye en un proceso de busqueda del desarrollo investigativo en
un campo tematico, éste tiene como objetivo producir una sintesis del conocimiento acumulado
para establecer e nivel de desarrollo, de avance, las flaquezas, los vacios existentes y la
generacion de nuevas rutas y preguntas de investigacion e incluso el fortalecimiento de las ya

propuestas.

Para este proyecto, se realizo la indagacion de investigaciones culminadasy en curso, que
retoman tanto la generalidad del area tematica familia, discapacidad y crianza, como |os topicos
de articulacién de estos tres campos tedricos. Ademés se rescataron iniciativas institucionales
que, sin ser propiamente resultados de procesos de investigacion, han contribuido a desarrollo
del campo de estudio familiay discapacidad y a la generacion de programas, proyectos y planes

de accion.

| nvestigaciones Relacionadas con la Gener alidad del Area Tematica Familia- Discapacidad

y Crianza

En este sentido, se parte como antecedente principal del trabajo desarrollado por el grupo
interingtitucional de investigacion Familia y Escuela que cuenta con la participacion de la
Universidad Pedagogica Nacional, Fundacion Universitaria Monserrate, Ministerio de Educacion
Nacional y CINDE. Este grupo ha generado dos investigaciones desde la linea de familiay

discapacidad, que profundizan en € objeto de este estudio.
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En primer lugar, lainvestigacion titulada “Familia y Necesidades Educativas Especiales:
Estado del Arte a Nivel Nacional 1994-2008. (UPN 2009)"* desde la cua se redizd la
recoleccion, sistematizacion y analisis de lainvestigacion en el campo de familiay necesidades
educativas especiales (NEE), a nivel local en Bogota y nacional en las ciudades de Cali y

Medellin, cubriendo el periodo de 1994 al 2008.

Este estado del arte, se constituyd en punto de referencia para la investigacion, teniendo
en cuenta que recoge una base de datos con informacion basica de los lugares donde se ha
desarrollado 0 se esta investigando € tema, convirtiéndose en referente para blsgueda
documental. Ademas, desde € andlisis de resultados, este estado del arte permite evidenciar que
en e campo de investigacion en familia y discapacidad aln hay mucho que profundizar
teniendo en cuenta la minoria de gercicios investigativos serios y rigurosos que trabajan € area

tematica

En segundo lugar, desde la linea se realizé para la vigencia del 2011 la investigacion
“Familia y Discapacidad: retos y desafios para la educacion. Fase 1: Dinamicas generadas al
interior del nacleo familiar de personas con discapacidad: Pautas de crianza” (UPN — FUM), la
cua fue € punto de partida para la estructuracion de este proyecto, convirtiéndose en la fase
inicial del mismo, aportando la recoleccion de la informacion desde la cual se selecciond la

muestra base para el andlisis propio de |os objetivos de esta investigacion.

* Codigo de la Investigacion DSI 260-09
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Por otro lado, es importante para este proyecto resaltar € trabgjo realizado desde el
Instituto Colombiano de Bienestar Familiar ICBF en alianza con la Fundacion Liliane en
Colombia y la Fundacion Saldarriaga Concha, quienes, en busca de lograr las estrategias
necesarias, encaminadas a la transformacion de capacidades y habilidades de funcionarios y
actores involucrados en la atencién a nifios, nifias y adolescentes con discapacidad y sus familias,
proponen la estrategia UNAFA (Unidades de Apoyo y Fortalecimiento Familiar. Poblacién con

Discapacidad).

UNAFA surge en el marco de los procesos de transformacion del ICBF, con el fin de dar
respuesta integral a las necesidades de la poblacién en condiciones de vulnerabilidad desde
procesos de inclusion socia y el empoderamiento de las familias, persiguiendo la resignificacion

delafamiliay de su rol en la sociedad Colombiana.

El proceso de apoyo y fortalecimiento familiar desde esta estrategia tuvo como base un
estudio investigativo piloto realizado a 345 familias con nifios, niflas y adolescentes con
discapacidad que participan en hogares gestores del ICBF, identificando las necesidades
prioritarias de apoyo y fortalecimiento. En la etapa de intervencién se trabaj6 con las familias en

la construccién de proyectos de vidas desde tres gjes.

Tabla 1. Ejesestrategia UNAFA ICBF

EJE OBJETIVO
Amor y afecto Promover el autoconocimiento y la autoestima en los cuidadores.
Ciudadania Facilitar herramientas para el reconocimiento como sujetos de
derechos y responsabilidades sociales desde lo individual hacia lo
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colectivo.

Amigos - Redes Generar acciones colectivas para la participacion traducida en
exigibilidad e incidencia.

Desde la consolidacion de la estrategia se generd un material que condensay sintetiza el
estudio investigativo en cinco cartillas. Contexto, Marco Politico y Normativo, Referente
conceptual, ¢Como la implementamos? y Sistematizacion de la experiencia. Este material es
importante como complemento y enriquecimiento de esta investigacion, teniendo en cuenta que
evidencia, desde relatos, experiencias y vivencias de las familias, algunas dinamicas generadas

en sus nucleos y necesidades de apoyo y fortal ecimiento.

Ademas, UNAFA, que funciona actuamente desde los centros zonales y sus
coordinadores, se convierte en objetivo primordia de los alcances de este proyecto, buscando
aportar desde el planteamiento de lineas de accién, mayores elementos basados en la
investigacion que enrigquezcan las acciones ali generadas, proyectandose a las diferentes

regionales del pais. Actualmente se estan realizando gestiones de articulacion a respecto.

Partiendo de la busqueda en universidades y centros de investigacion en Colombia, l1os
trabajos que son producto de investigaciones y que retoman el area temética en su totalidad -
familia, discapacidad y crianza- son pocos, encontrando dos grupos de investigacion que han

incursionado fuertemente en & érea.
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En la Universidad Nacional de Colombia se encuentra €l grupo de Investigacion en
Socializacion y Crianza de la facultad de psicologia, grupo “A” categorizado en Colciencias.
Este grupo es liderado por el profesor Eduardo Aguirre Davila Candidata a Doctorado en
Ciencias Sociales, Nifiez y Juventud de la Universidad de Manizales-CINDE, quien ha
concentrado sus intereses de investigacion en los temas de crianza, trabajo Infantil, discapacidad
y representaciones sociales; es miembro del grupo de trabajo Familia e Infancia de CLACSO® y

tiene como una de sus areas de investigacion crianza y discapacidad.

Paralelamente, como investigadora en el &rea temédtica se encuentra la Dra. Nora Aneth
Pava Ripoll (Fonoaudidloga), Docente de la Universidad del Valle y aspirante a obtener su titulo
de Doctorado en Ciencias Sociales Nifiez y Juventud, con su tema de tesis en Familia, Crianzay
Discapacidad, quien desarroll6 como publicacion en € é&rea, la ponencia "Familia y
discapacidad: tendencias investigativas en la dltima década" (2010), cuyo objetivo fue el
andlisis de la produccion de literatura cientifica sobre familia y discapacidad entre 2001 — 2010,
bajo la metodologia de estado del arte. Este estudio brinda elementos para este proyecto por
cuanto refiere un panorama de la investigacion en el &rea tematica de familia y discapacidad

aludiendo que:

Desde las distintas regiones del mundo: Latinoamérica, América del Norte, Europa e incluso
desde € oriente, existe una dinamica que da cuenta permanente de fenGmenos tan complejos
como lafamiliay ladiscapacidad (...) A pesar de que se ha aumentado progresivamente con los
afios, alin contintia siendo escasa la produccion cientifica a rededor de conceptos como familia

y discapacidad. (Pava 2010. p. 57).

® Concejo Latinoamericano de Ciencias Sociales.
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Los hallazgos de este estudio evidencian y refuerzan la necesidad sentida de generar estudios que
se adentren a la comprension de dichas dindmicas en busca de fomentar procesos de apoyo y

fortalecimiento al nucleo familiar.

Desde la Maestria en Discapacidad e Inclusion Socia de la Universidad Nacional de
Colombia, se pueden resaltar trabgos de grado que tocan € érea temética tales como:
“Influencia de las Précticas de Crianza Asociadas a la Expresiéon de Afecto en € Proceso de
Inclusién Social de los Nifios con Déficit Sensoriomotor ” (Castro 2005). Este trabajo aborda la
familia como ingtitucién social que basa para su desarrollo en un conjunto de creencias y
tradiciones que se establecen en el contexto cultural. A menos que se logre identificar y
comprender |os efectos que tienen las practicas de crianza en e desarrollo infantil en un contexto
determinado, € proceso de desarrollo no se pondra entender, ni fortalecerlo apropiadamente o
hacerlo Util para que sirva de base en la optimizacion de las habilidades sociales y de relaciones

familiares como primer paso en el proceso de inclusion social.

Como conclusién, las investigaciones referenciadas son iniciativas importantes que
demuestran la pertinencia del fortalecimiento y apoyo a las familias, y los esfuerzos por
comprender las dinamicas que genera una persona con discapacidad en e nucleo familiar. S
bien, las iniciativas presentadas son importantesy han tenido impacto social, son muy pocas las
gue han tenido como gje central el proceso de crianza. Por |o tanto, este proyecto es pertinente no
solo para generar nuevas lineas y preguntas investigativas sino para enriquecer las ya existentes y

generar articulaciones.
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I nvestigaciones Desde |os T opicos de Articulaciéon del Marco Conceptual

Los documentos que son resultado de egjercicios investigativos desde los tdpicos de
articulaciéon son mas numerosos, y en su mayoria son trabajos de grado resultado de niveles
como el pregrado y el postgrado, en especiad de maestrias. Se resaltaran solo os trabajos que
desde su contenido, aportan directamente a este proyecto de investigacidon convirtiéndose en

antecedente importante.

Desde CINDE se encontraron dos trabajos que contribuyen el ge de articulacion familia y
crianza: una primera tesis titulada “Influencia de las representaciones sociales de género y
castigo que tienen los padres y las madres en los correctivos utilizados con los nifios y las
nifias” (Buitrago, Cabrera, et al., 2008), que recoge en su base conceptual la categoria de
socializacion y crianza. En segundo lugar se resalta el trabajo producto ddl e de participacion
infantil en la linea de nifiez (2007)°, el cual tiene un capitulo titulado “El ambito familiar en el
contexto de la crianza”. Estos dos trabgjos se acercan a la interaccion familia-crianza desde
varios autores ampliando: la definicién, tipos de familias, la estructura del medio ambiental
familiar, proceso de crianza y sus tres procesos psicosociales que son las practicas, |os patrones 'y

creencias, estilos de crianza y larelacion crianza y socializacion.

® Documento oficial de La Maestria En Desarrollo Educativo y Social Convenio CINDE — UPN. Linea NINEZ

2007.
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En el ge de articulacion familia y discapacidad, se encuentran varios trabajos que aportan
antecedentes investigativos y desarrollan avances a respecto: desde CINDE se pueden resaltar
dos tesis “Representaciones Sociales de Cuidadores de Nifios y Niflas En Condicion De
Discapacidad sobre los Castigos Fisicos, Humillantes y Degradantes” (Cubides y Ramirez
2009) y “Presencia y desarrollo de los conceptos de educacion inclusiva y familia en los
programas de formacion de maestros de la Facultad de Educacion de la Universidad

Pedagdgica Nacional (Jutinicoy Chaves 2009).

Estos estudios profundizan en familia, discapacidad e inclusién social, brindando elementos
importantes para este proyecto especificamente para el planteamiento de las lineas de accion y
directrices que promueven e apoyo y fortaecimiento, enriqueciendo & marco legal, la
conceptualizacion tedrica y los andlisis frente a familia y discapacidad, aportando desde las

conclusiones, posibles g es de accion.

Desde la Fundacion Universitaria Monserrate FUM, se encontraron en la Especializacion en
Educacion y Orientacion Familiar, tres proyectos que abordan €l gje de articulacion de familiay
discapacidad, desde la atencion a poblaciones especificas, estos son: “Percepcion de las familias
con miembros en condicion de discapacidad cognitiva frente a capital social, politica publica
distrital y familia” (Garcia, Macias y otros 2009), “Incidencia de la discapacidad cognitiva en
las dinamicas de las familias del Centro Crecer Molinos 11 ” (Molina, y Liberato y otros 2010),
“Imagenes y expectativas del padre de familia frente a su hijo con deficiencia mental” (Ramirez
y Sop6 1997). Estos trabgjos de investigacion presentan una mirada de las dinamicas familiares

desde una poblacion especifica, aportando a este proyecto de investigacion conclusiones que
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complementan el andlisis de lainformacion y afianzan la necesidad del apoyo y fortalecimiento a

las familias.

Proyectosy Programas de Atencion a Familias

En este tOpico esimportante para la investigacion resaltar elementos del trabajo desarrollado
por el Gobierno Didtrital, e cuad desde e 2008 uni6 esfuerzos con organizaciones
internacionales y de la sociedad civil paragenerar conocimientosy herramientas que contribuyen
a fortalecimiento de los vinculos a interior de la familia y los procesos educativos que se
generan en ella. Es asi, como en el 2010, la Secretaria Distrital de Integracion Social (SDIS) a
través del Convenio por la Primera Infancia 'y la Inclusion Social, consolidé para Bogotd, €l

Curriculo parala Formacion de Familias.

Este curriculo fue realizado desde alianzas entre el equipo técnico de la Subdireccion para la
Infancia de la SDIS, CINDE y la Fundacion Sadarriaga Concha en e marco del Convenio
3188/08 por la Primera Infancia y la Inclusion Social, contando con la validacion y supervision
del equipo de la coordinacién de educacion inicial en el ambito familiar de la subdireccion para

lainfancia.

El material estd congtituido por 12 médulos, dos de los cuales orientan la forma como se
estructurael curriculo y los otros 10 permiten al formador generar encuentros con las familias, en
relacion a temas como: relaciones de poder, vinculacién afectiva, ambientes seguros, educacion
sexual, familia y ciudadania, aimentacion y desarrollo, participacion infantil, entre otros. El

aporte directo al area temética de este proyecto, es e médulo cuatro, denominado “Creciendo
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juntos en las diferencias” el cual profundiza en algunas dindmicas generadas en el nucleo
familiar de personas con discapacidad y brinda elementos tedricos y practicos a tener en cuenta
en el planteamiento de lineas de accion para €l apoyo y fortalecimiento de la familia, objetivo
final de esta investigacion, siendo éste material una iniciativa frente a los esfuerzos que se han

generado parala atencion afamilias de personas con discapacidad.

Finamente, en e marco de este convenio, la Fundacion Saldarriaga Concha publicd una
cartilla titulada: Familia y capacidades diferentes. Una Oportunidad Para Crecer’. Esta cartilla
contiene elementos frente a la definicidn y constitucion de familia, la familia como espacio de
encuentro y diversidad, cuando la esperanza cambia (duelo, reorganizacién), crecimiento de las

familias en la diferencia.

Como conclusion de este marco de antecedentes, se puede resaltar que si bien son escasos
los trabajos desarrollados en torno al area tematica de familia-discapacidad y crianza, la reciente
visibilizacion de las necesidades de apoyo de estos nucleos familiares, y el impacto que tiene la

familia en el desarrollo de las personas con discapacidad, han venido generando estrategias y
espacios de inclusion, donde se muestra el interés y la iniciativa de las entidades
gubernamentales por responder a dicha demanda y dar cumplimiento a las disposiciones legales
que cobijan este grupo poblacional y sus familias como sujetos de derecho; teniendo en cuenta
este referente, considero que la siguiente investigacion puede brindar y aportar elementos en esta

busqueda.

7 Cartilla investigada, construida y redactada por la Fundacién Saldarriaga y Concha en el marco del convenio 3188
de 2008 “Por la Primera Infancia y la Inclusion social”. Hace parte del maletin “Detecciéon Temprana: un primer
paso hacia la Inclusiéon” Autoras: Marisol Moreno y Andrea Cardenas.
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MARCO TEORICO

“La familia es un grupo social en el que se replican modelos, estereotipos y valores socialmente
aceptados; sin embargo también tiene un potencial y la capacidad para transformar la estructura social, sus

serviciosy lasreglas de comportamientos e interacciones”

Garrido citado por Brogna (2004, p. 342).

Para el cumplimiento de los objetivos planteados en esta investigacion es importante en
primer lugar desarrollar las tres categorias tedricas que hacen parte del &rea temética y se
constituyen en la base estructural de la propuesta: Familia - Discapacidad - Crianza. Se retoman
a continuacién los autores y lo diversos planteamientos que se consideraron pertinentes desde
cada categoria de tal manera que se pudiese construir un marco teérico referencial el cual

permitiera posteriormente fundamentar el analisis.

Finalmente se plantea una cuarta categoria denominada Caracterizacion de la crianza de
personas con discapacidad, la cual se convierte en la articulacion de las tres anteriores y se
describe bajo el procedimiento metodoldgico de |a teoria fundamentada. Esta permite generar la
caracterizacion y descripcién a partir de los datos identificados y categorizados desde las
historias de vida y se desarrolla en el capitulo de andlisis de resultados como marco para €

planteamiento de lineas de accién y directrices.
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La Familia

Aproximacion al Concepto de Familia

Les presento a mi familia es bonita y alegre. Mi mama es muy
amorosa. Yo soy el que tengo lentes, mi mama también tiene. Me gusta
pasear con mi familia porque estamos todos juntos y llevamos cosas
ricas para comer. Jugamos a hacer carrerasy a rodar por laloma con

mis hermanos.

Estudiante de segundo Basico

Sin importar la forma o el tamafio que tengan las familias, éstas desempefian un papel
determinante en la vida de sus miembraos, especiamente, en la de los nifios y las nifias, pues
aunque no todo ser humano venga al mundo en el seno de una familia, todos comenzamos a

humanizarnos en unade ellas (Altaregjos 2005, citado por Moreno et a. 2010).

Y a sea como realidad social, campo de conocimiento de las disciplinas sociales, escenario
de intervencion ingtitucional y especializada o espacio de decisiones y politicas publicas, la
familia esta presente como ningun otro referente en la vida socia e individual de los seres
humanos; por accion o por omision se constituye en un punto de confluencia de sus practicas,
discursos e imaginarios. Y es en ésta linea, un campo de profunda ideol ogizacion e idealizacion,
el cua revierte inclusiones y exclusiones en la consideracion de o normal o lo desviado en €l
orden socia vigente, que seguird evolucionando acorde con el contexto social en el cua se

desarrolle.



38
Apoyo y Fortalecimiento a Familias para la Crianza de Nifios y Nifias con Discapacidad

El estudio de la familia esta presente en diversos procesos disciplinares, que le dan
significado en la medida en que la construyen como objeto de estudio. Es asi como sobre la
familia hay trabajos desde la medicina, la psicologia, la antropologia, la sociologia, la economia
y laciencia politica. Para este estudio, en particular, nos interesa el trabajo desarrollado dentro de

las ciencias humanas y |a educacion.

El concepto de familia no es un concepto univoco para toda época o cultura, de modo que
podemos apreciar diferencias transculturales sustanciales en los miembros que se consideran
pertenecientes a ella, asi como en los roles y funciones esperados de cada uno y de la familia en
su conjunto. La diversidad de modelos familiares a través del tiempo y en las diferentes culturas
hace dificil que lleguemos a consensuar una definicion Gnica de familia, ain cuando
intuitivamente, todos tengamos en mente una concepcién y hasta una actitud bésica respecto a

ella(Gimeno A. 1999, p. 33)

De acuerdo con los planteamientos de Hernandez (1997)8, a continuacion se presenta una
tabla que hace referencia a los principal es el ementos que plantea esta autora frente ala definicion
y concepciones de familia: como construccion social, como grupo, como construccion cultural,
como conjunto de relaciones emocionales y como sistema, éstas concepciones y definiciones de

familia tienen algunas implicaciones a nivel social, las cuales también se relacionan en latabla.

8 . . o . . . . . . .
Angela Hernandez, Psicéloga , Psicoterapeuta, Docente universitaria e investigadora en familia, es reconocida por ser una
autoridad del tema de enfoque sistémico en Colombia
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Tabla 2. Diversas Aproximaciones al Concepto de Familia ( Hernandez 1997)

CONCEPCION
DE FAMILIA

CONCEPTO

IMPLICACION SOCIAL

Lafamilia como
institucién
social

“Es una serie de abstracciones de la conducta,
un sistema de normas que tienen el carécter de
reglas de comportamiento para sus miembros.
Las normas sociales se organizan en patrones
gque son particulares para cada tipo de
institucion, segun el &rea de la vida de la que
se ocupe”.

A lafamiliale concierne garantizar:

1) El orden de la familia en relacion a contexto
social donde interactia

2) El adecuado proceso de socializacion.

3) Lareproduccion de sus integrantes.

4) El funcionamiento bioldgico de la familia.

5) El abastecimiento de los bienesy servicios.

6) El sentido de vida y la supervivencia
individual y del grupo.

Lafamilia
€como grupo

“Es un conjunto de personas que interactuan
en la vida cotidiana para preservar su
supervivencia, de manera que €l foco de
estudio se orienta mas hacia su
funcionamiento interno, que hacia las
relaciones normativas con el exterior”.

Es asi como el sistema familiar se ve afectado
por los diversos cambios y transformaciones que
se presentan tanto al interior como al exterior de
la misma.

Lafamilia
como
construccion
cultural

Es una institucion “constituida por valores
sociales tradicionales, religiosos y politicos,
puestos en accién por sus miembros en la
medida en que la forma que adquiere la
familia, asi como el estilo de relacion entre las
personas que la componen y las posturas
politicas y religiosas inherentes a su
congtitucion, son todas establecidas por el
medio cultural”

Cada sistema familiar dilucida la concepcion
dada por € sistema social y lo transforma de
acuerdo a sus propias vivencias, tales como
ritos, costumbres y celebraciones que establece
laidentidad familiar.

Lafamilia
como conjunto
derelaciones
emocionales

“Es una forma de vida en comun, constituida
para satisfacer las necesidades emocionales de
los miembros a través de la interaccion”.

Sentimientos como el afecto, € odio,
suministran un contexto por medio del cual se
esipularda su estilo de interaccion en las
relaciones con la escuela, colegio y trabajo.

Lafamilia
desdeuna
aproximacion
sistémica

Desde la perspectiva sistémica, la familia se
concibe como un todo, diferente a la suma de
las individualidades de sus miembros, cuya
dinamica se basa en mecanismos propios y
diferentes, es un sistema social natural, que
puede ser estudiado en términos de su
estructura o las formas como se organiza, las
formas como cambian a través del tiempo
(ciclo vital) y la funcionalidad entendida
como los fenbmenos y patrones de interaccion
que se tejen al interior (estrategias que
utilizan para mantenerse).

La familia es un sisstema en la medida en que
esta constituida por una red de relaciones que
se constituyen en unidades de supervivencia ya
sea a interior de las misma o a nivel externo, es
natural, porque responde a necesidades
psicobiolégicas inherentes a la condicion de
humanidad y una caracteristica propia  que
actia como fuente de satisfaccion de las
necesidades psicoafectivas en todo ser humano,
necesidades que ningin sistemas ademas a
podido remplazar.
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En esta investigacion se abordara la familia como sistema, concibiéndose como un todo
y no solamente la suma de sus partes, dichas partes estén interconectadas, funcionan juntasy su
comportamiento depende de una estructura global, s ella cambia se modifica el comportamiento
del sistema, en esta medida, S se afecta o atera uno de sus miembros, todos se afectan y su
globalidad también y s se apoya y fortalece esto tendra implicaciones en toda la estructura

familiar.

Determinacion Histérica dela Familia

Al ser un subsistema dentro del sistema social, y en interaccion con otros subsistemas, la
familia se ve influida e influye en los cambios sociales de las distintas épocas del desarrollo de la
humanidad. En tal sentido, sus funciones han ido evolucionando y en diferentes épocas de la
historia se la ha entendido de acuerdo con los parametros culturales y sociales del momento

(SDIS, et d. 2010).

Particularmente para Colombia, Pachdn (2007) muestra algunos de los cambios que se
dieron en el siglo XX. A principios de siglo, se encontraban patrones de familia extensa en clases
medias y atas mientras en grupos con menores recursos se daba € fendmeno de la familia
nuclear, pero en todas se presentaba el patriarcado como patrén comin. A mediados de siglo se
inician grandes cambios relacionados con “la reduccion del tamaio de la familia, la salida de la
mujer del espacio domeéstico, el comienzo de las separaciones entre esposos y la lucha contra la

legitimidad” (p. 148).

En las clases medias y altas estos fenGmenos tuvieron una resistencia inicia importante,

mientras muchos de €llos eran corrientes en las clases menos favorecidas; no obstante, se fueron
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imponiendo paulatinamente. Es asi como las relaciones entre padres y madres con sus hijos e
hijas se fueron transformando, de modo que ahora estos Ultimos son mas participes y
deliberantes de ciertas decisiones. Las relaciones entre hermanos también se modificaron y yalos

menores no deben someterse a la autoridad del mayor.

Ladivision sexua del trabajo ha sido permeada también por los cambios y ha aumentado
la actividad de lamujer en € trabgo fuera de casa, aunque la participacion del hombre dentro de
las labores del hogar no ha cambiado en las mismas proporciones y se observa mas en los niveles

culturalesy educativos medios y altos.

La jefatura femeninay el madresolterismo es un fendmeno nuevo para los estratos altos,
mas no para las poblaciones en situacion de desventgja cultural y econdmica. Por otra parte, a
finalizar e siglo XX lafamilia extensa empezd a renacer en su funcion de apoyo doméstico, y es
asi como acogi6 a las mujeres que se encontraban solas con sus hijos e hijas, apoyandolas en la

crianzay el cuidado de su progenie.

En relacidn con la violencia intrafamiliar, s bien es un fendmeno de vigja data en los
sectores populares, se generalizo a otros sectores y dejo de ser un tema de la vida privada para
constituirse en objeto de politicas publicas y en un asunto importante para e desarrollo de las

personas y particularmente de los nifiosy las nifias.

Cambiosy tendencias en la familia colombiana
Teniendo como base a Virginia Gutiérrez de Pineda (1983) desde sus importantes aportes

al estudio de la familia desde la antropologia, especificamente en el campo de la familiay la
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cultura, la historia de Colombia ha tenido grandes cambios, de igual forma que la estructura de la
familia, no se puede decir que la familia de hoy esigual alafamilia en otras épocas o culturas,

ni siquieraalafamiliaen la que nos formamosy crecimos.

En primer lugar es importante hablar de la manera en que se conformé la unidad
domestica. Desde la conquista, se intenté asemejar la familia a patron extranjero, pero €l
mestizaje fue avanzando en la estructura social, asimilando el patron religioso y las clases atas
tradicionales, rechazando sociamente la ilegitimidad y asimilando la cultura occidental de
manera mas definida en algunas zonas como fue la antioquefia, posteriormente la andina 'y en
tercer lugar la santandereana con sus clases sociales tan jerarquizadas, los litorales, las antiguas
explotaciones mineras y valles fluviales que se mantuvieron con su acento africano, inclinando a

todas a su gran ideal, el matrimonio.

Esta tendencia empieza a retroceder, rompiendo la tradicion legal entre pargjas de
sectores medios y altos, y empiezan a partir del principio de la conformacion de una relacion de
tipo afectiva, inhibiendo en la mayoria su funcion reproductiva evitando asi al méximo la ruptura

familiar.

Las estructuras empiezan aparecer de paso, Sin ataduras sociales, permitiendo la
formacién de nuevas relaciones en caso de que la anterior no haya resultado, conformandose asi
nuevas parejas en union libre difiriendo en sus metas a la tradicional; otra nueva forma méas
elastica es la relacion esporadica, que acerca a las pargjas por atraccion afectiva, donde no se

crean lazos sociales ni confrontaciones obligatorias, se mantiene €l status de solteria, con la Unica
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funcion de satisfacer las necesidades afectivas y biologicas. Esta situacion genera madre y padre

— solterismo con descendencias uni o multifraternal resultado de varias rel aciones rotas.

La pargja de hoy resalta el valor gratificante del sexo, la sociabilizacion esta quedando
cada dia més fuera del érea domestica, la funcion psicoafectiva es la que indiscutiblemente mas
sufre, reduciendo € ambiente de seguridad para sus miembros, el respaldo integral en los
momentos positivos y negativos quedo relegada por las multiples ocupaciones de cada uno de

sus miembros y por las actividades individual es.

La cultura tradicional colombiana proyectaba separacién tajante de roles y accion por
genero, €l trabgjo paralos hombresy el cuidado del hogar parala mujer, los habia modelado con
presiones represivas por muchos afios, esto fue asi hasta que la mujer empieza a recibir
educacidon y pasar esa barrera de la subvaloracion, la urgencia econdmica recarga a la mujer en
sus deberes viéndose obligada a trabgjar y ganar un salario, pero sin descuidar su funcién de

crianzay sociabilizacion delos hijos.

Es importante aqui mencionar como complemento a Neira Sanchez (2009), quien resalta
gue la actua demanda mundial de globalizacion, fendmeno cultural, politico, socia y
econdmico, pone al mundo presente en la vida de los sujetos y a los sujetos presentes en el
mundo propiamente dicho, generandole nuevas formas de ser y estar en él. La globalizacién ha
repercutido significativamente en la condicion humana, tocando fuertemente a las familias desde
la construccion de subjetividad de cada uno de sus miembros, la diversificacion de roles y

estructuras y las demandas de la sociedad ante sus funciones, por cuanto trae consigo nuevas
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pautas de vida colectiva propias de la modernidad enmarcado en un proceso de desarrollo socid

anclado en o econémico.

Lafamilia: su estructuray tipologia

Teniendo en cuenta que frente a la estructura familiar existen variadas clasificaciones y
tipologias de acuerdo a objetivo de andisis, para este proyecto se resatan y profundizan las
tipologias propias que fueron resultado de los datos arrojados desde las historias de vida frente a

las dindmicas que caracterizan la crianza de personas con discapacidad.

En primer lugar, se resalta a Gutiérrez (1999), quien propone una clasificacion de la que

se derivan dos grandes categorias que son: la familia nuclear y la familia extensa.

Familia nuclear: esta incluye dos generaciones correlacionadas por la posicién de

ascendientes descendientes 0 una generacion. A su vez se subdivide en:

Conyugal: configurada solamente por los conyuges. No tienen hijos pero s constituyen un status

procreativo.

Nuclear simple: comprende los conyuges y sus hijos.

Nuclear compuesta: comprende los conyuges y sus hijos agregando |0s parientes colaterales.

Fraternal: estan presentes l0s egos progenitores y sus hijos, también los hermanos casados con

sus respectivos hijos.

Familia extensa: se caracteriza por la presencia de mas de dos generaciones

correlacionadas por sangre y posibles colaterales y se divide en:
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Troncal: Incorpora a cualquiera de los cuatro tipos de familia nuclear, méas la generacion de

progenitores (padres o nietos) e incorpora parientes afines (yernos y nueras).
Corporada: Familiatronca alaque se le afladen compadres, huéspedes o servidumbre.

Para generar mayor precision en las tipologias y estructuras familiares reflejando los
cambios, tendencias y diversificacion de lafamilia contemporanea, se relaciona a continuacion la

clasificacion planteada por el ICBF en el material conceptual de la estrategia UNAFA® .

Tabla 3. Tipologiay Composicion Familia Contemporanea

TIPOS DE FAMILIA Y SU COMPOSICION

TIPO DE FAMILIA COMPOSICION
Familia Nuclear Mama3, papa e hijos.
Familia Extensa Abuelos, abuelas, padres, hijos. Hay personas de por lo menos
tres generaciones.
Familia Mono - parental Papa e hijos
Paterna
Familia Mono — parental Mama e hijos
Materna

Corresponde a “aquella en la que conviven hijos de distintos
Familia Nuclear Poligenética padres y los integrantes de la nueva pareja pueden asumir de

Simultanea varias maneras el desempefio de los roles paterno o materno,
es decir, pueden ser padres o madres sustitutas, simultaneos o
superpuestos” (Jiménez Zuluaga 2003 p. 228)

Familia Homopaternal y Son aquellas familias conformadas por parejas del mismo sexo,
Homomaternal de transexuales o bisexuales. Se deben denominar
(Homoparental) homoparentales dado que la definicion de parental significa

pariente. Estas familias pueden, o no, tener hijos,
generalmente aportados por uno de los miembros de la
familia.

® UNAFA Estrategias de Apoyo y Fortalecimiento Familiar. Poblacién con Discapacidad. ICBF, Fundacion
Saldarriaga Concha, Fundacion Liliane. 2010
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Discapacidad

Concepciones sobre discapacidad: un recorrido histérico y conceptual

Comprender la evolucion historica de las concepciones nos permite delimitar €l concepto de discapacidad desde

una perspectiva que enlaza los desarrollos pasados con las realidades presentes y las tendencias futuras

(Verdugo, M. 2006).

Lo més frecuente que han vivido las personas con discapacidad ha sido una historia de
segregacion y discriminacion, con actitudes sociales negativas (incluyendo las profesionales y
familiares) que perpetuaron la minusvaloracion e incrementaron las barreras para vivir un
desarrollo normal. La discapacidad ha sido abordada por tradiciones que se enfocaron en primer
lugar en el estudio del sujeto con déficit, anomalias, limitaciones entre otros, frente a esta

perspectiva, primaron los enfoques disciplinares: clinico, rehabilitatorio y biolégico.

Posterior a esto, se dio un cambio de paradigma en la concepcion del objeto de estudio y
en el cuerpo conceptual de saberes, lo cual permitia que su estudio dejara de enfocarse en el
déficit y pasara a tenerse en cuenta desde el plano de la potencialidad, 1o que le implica quitar la
mirada del sujeto (persona con discapacidad) como objeto de estudio y ponerla en e contexto
como posibilitador, en la practica y en la interaccion sujeto — medio. Asi la intervencion y
concepcion degja de centrarse en € sujeto como receptor pasivo y pasa a enfocarse en las
préacticas y @ contexto como posibilitador y facilitador de experiencias, propendiendo por la

eliminacion de las barreras para € aprendizaje y |a participacion.
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Esta nueva perspectiva, quita el ojo calificador y observador frente al otro como diferente
y coloca la vision de diversidad de formas de ser y estar en el mundo, exigiéndole quitar la
mirada del “diferente” o “fuera de la normalidad” entrando a la perspectiva de la creacion de
mundos posibles con la participacion de todos desde |a potencialidad, es decir, un enfoque en la

cultura, en el mundo de la vida en que nos encontramos inmersos.

El término de discapacidad es un concepto extenso que ha pasado por varias tendencias y
paradigmas a través de la historia del ser humano. Las concepciones que se han ido creando alo
largo del tiempo, corresponden a diversas investigaciones, perspectivas tedricas y campos
disciplinares, donde se encuentran concepciones desde €l enfoque biomédico, el enfoque

funcional, el enfoque ambiental o0 modelo contextual y finalmente el enfoque de derechos.

Desde esta perspectiva, los dos primeros modelos miran la discapacidad desde la
enfermedad propia y patologia individual que se manifiesta en una persona, € tercero desde un
enfoque ambiental o contextual explica que la discapacidad se da en orden personal, pero junto a
esto hay limitantes (barreras fisico-social) o potencialidades en el ambiente que pueden
trasformar de forma positiva o negativamente en € ser humano; y por ultimo el enfoque de
derechos, tiene como fundamento la relacion que existe entre la forma de administrar la
sociedad con aquella persona que esta privada de su participacion y con toda la sociedad; y es
por esto, que es urgente formular e implementar politicas publicas que puedan meorar y

potenciar la condicion de discapacidad.

Los dos ultimos bloques de concepciones muestran que la discapacidad es el resultado de la
interaccion de una condicion ambiental con la organizacion social, econdémica y politica de los



48
Apoyo y Fortalecimiento a Familias para la Crianza de Nifios y Nifias con Discapacidad

paises; sin embargo, no hay que excluir la dimension biologica por la cual estd sujeta la
discapacidad y es por ello, que esta condicion puede variar y mejorar a medida que cambie los
apoyos que le ofrece su entorno.

La discapacidad desde esta perspectiva es abordada actualmente de forma més
enriquecedora y desde diversas vertientes, una de estas es la vertiente normativa y de derechos
humanos, la cual permea los discursos legales, politicos y académicos y plantea nuevas formas
de andlisis y evaluacion de la realidad social en la que se escribe € tema de la discapacidad.
Otras vertientes vienen desde Europa, desde la Universidad de Salamanca en la maestria dirigida
por e doctor Miguel Angel Verdugo, la cual se ha convertido en un escenario para el estudio
interdisciplinario de la discapacidad. Asi mismo, los &nbitos académicos latinoamericanos, han

posibilitado estudios investigativos, desde el &rea de las ciencias sociales y humanas, que

profundizan en los procesos a través de |os cual es |a discapacidad se construye.

Finamente, desde la Convencion de los Derechos de las Personas con Discapacidad

(Diciembre 2006), se generan €l ementos importantes para su comprension.

Diversas perspectivas frente al concepto de discapacidad

En este punto, es importante retomar la informacion que Brogna (2009) relaciona frente a
las definiciones que se le ha dando ala discapacidad alo largo de la historia desde las diferentes

ingtituciones y normatividades que se han encargado de su intervencion y atencion.

En este proyecto, se tomara como marco de referencia la definicion de discapacidad

establecida desde la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad. ONU
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Diciembre 2006 “Las personas con discapacidad incluiran a quienes tengan impedimentos
fisicos, mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo, que en interaccion con diversas
barreras puedan impedir su efectiva participacion en la sociedad, en igualdad de condiciones con

los demas” (Articulo 1. Propdsitos).

A continuacién se genera un cuadro que permite recoger el recorrido que la autora hace
frente a las diferentes ingtituciones y definiciones sobre el término Discapacidad, asi como su
relacion o diferenciacion con otros términos que en el momento histérico prevalecieron y que

acompafiaron 0 marcaron pautas de intervencion.
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Tabla 4. Recorrido histérico del concepto de Discapacidad (Brogna 2009)

PERSONA/ INSTITUCION

ANO

DEFINICION

Declaracién de los derechos de
los impedidos. Alto comisionado
de los derechos humanos de
Naciones Unidas.

1975

El término impedido designa a toda persona incapacitada de subvenir por si misma,
en su totalidad o en parte, a las necesidades de una vida individual o social normal
a consecuencia, congénita o no, de sus facultades fisicas 0 mentales.

UPIAS (Union of the Physically
Impaired against Segregation)

Uni6n de impedidos fisicos contra
la segregacion.

1974

“Definimos la discapacidad como la desventaja o restriccién para una actividad
gue es causada por una organizacion social contemporanea que toma poco 0 nada
en cuenta a las personas que tienen deficiencias fisicas (sensoriales 0 mentales) y
de esta manera las excluye de participar en la corriente principal de las actividades
sociales” (Principios fundamental es de la discapacidad UPIAS)

Clasificacion Internacional de
Deficiencias, Discapacidades y
Minusvalias (CIDDM)
Organizacion Mundia dela
Salud. Ginebra.

1980

Deficiencia: toda pérdida o anormalidad de una estructura o funcion psicologica,
fisiolégica o anatémica.

Discapacidad: Toda restriccion o ausencia (debida a una deficiencia) de la
capacidad de redlizar una actividad en la forma o dentro del margen que se
considera normal para un ser humano.

Minusvalia: Una situacion desventajosa para un individuo determinado,
consecuencia de una deficiencia o de una discapacidad, que limita o impide €
desempefio de un rol que es normal en su caos (en funcion de la edad, €l sexoy los
factores sociales y culturales).

Normas uniformes parala
Equiparacion de oportunidades de
las Personas con Discapacidad,
ONU

1993

Discapacidad: Se resume un gran nimero de diferentes limitaciones funcionales
que se registran en las poblaciones de todos los paises del mundo. La discapacidad
puede revestir la forma de una deficiencia fisica, intelectual o sensorial, una
dolencia que requiera atencion médica o una enfermedad mental. Tales
deficiencias pueden ser de caracter permanente o transitorio.

Minusvalia: Es la pérdida o limitacién de oportunidades de participar en lavida de
la comunidad en condiciones de igualdad con los demas. La palabra “minusvalia”
describe la situacion de la persona con discapacidad en funcién de su entorno fisico
y de muchas actividades organizadas de la sociedad: por g emplo, informacion,
comunicacion y educacion, que se oponen a que las personas con discapacidad
participen en condiciones de igualdad.

Clasificacion Internacional del
Funcionamiento, de la
Discapacidad y dela Salud. OMS

2001

Discapacidad es un término genérico que incluye déficit, limitaciones en la
actividad y restricciones en la participacion. Indica aspectos negativos de la
interaccion entre un individuo (Con una “condicién de salud”) y sus factores
contextuales (factores ambiental es y personal es)

Convencioén sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad.
ONU Diciembre 2006.

2006

Reconociendo que la discapacidad es un concepto que evoluciona y que la
discapacidad resulta de la interaccion entre las personas con impedimentos y las
barreras actitudinales y el entorno que evitan su participacion plenay efectivaen la
sociedad en pie de igualdad con los demas (Preambulo Inciso e.)

Las personas con discapacidad incluirdn a quienes tengan impedimentos fisicos,
mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo, que en interaccion con diversas
barreras puedan impedir su efectiva participacion en la sociedad, en igualdad de
condiciones con los demas (Articulo 1. Propdsitos).
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Contexto historico de la discapacidad

Hasta no hace muchos afios, y todavia en ciertos grupos sociales, la discapacidad fue
entendida como un problema individual asociado a un estado deficitario de la salud. Esta vision
sostenia practicas y discursos de cura, rehabilitacion, educacién o asistencia con acciones
realizadas por “especialistas” generalmente en espacios segregados. Desde mitad del siglo
pasado, en Estados Unidos y Paises de Europa, los movimientos sociales de personas con
discapacidad — en especial las organizaciones de la sociedad civil- |levaron a cabo acciones que
ayudaron a modificar aspectos culturales: tomando una posicién activa en e campo socia 'y
alineando sus demandas a las de otros movimientos con marcos claramente definidos, como el

movimiento por |os derechos de género o de raza.

El impacto en el @mbito académico no se hizo esperar. A partir del decenio de 1970 una
nueva generacion de investigadores, muchos de los cuales son personas con discapacidad y
militantes de movimientos sociales, relacionaron tedrica y empiricamente la discapacidad con
conceptos como segregacion, opresion, exclusion, discriminacion, cultura 'y derechos desde una
perspectiva socia. Entre los pioneros de este nuevo modelo Ilamado Modelo social, se
encuentran Len Barton, Colin Barnes, Mike Oliver y Tom Shakespeare; mas recientes son los
aportes de Gary Albrecht, Henrry-Jagues Stiker, Lennard Davis y otros académicos,
investigadores , especialmente en Gran Bretaia y Estados Unidos, han desarrollado un cuerpo

tedrico con nombre propio: the disability Studies.
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La reconceptualizacion desde un paradigma social, define a la discapacidad ya no como
algo inherente a la persona, Sino como un estigma, un signo y un simbolo, construidos en €l

espacio delo social.

En América Latina, e estudio de la discapacidad se desarrollé de un modo diferente,
centrandose con méas fuerza en los aspectos macrosociales y con menor énfasis en el andlisis
socioldgico de los procesos que legitiman o cuestionan la posicion a la que eran relegados los
sujetos con discapacidad. Los movimientos sociales de personas con discapacidad, han realizado
en general, préacticas de asistencia a necesidades de salud y educacion desatendidas por €l
gobierno. El discurso normativo sobre todo desde los preceptos de la plena participacion,
autodeterminacion y vida independiente contenidos en las normas uniformes, han adquirido

mayor énfasis en nuestra region.

Este proyecto de investigacion se basara en el modelo social de la discapacidad, por lo
tanto es importante profundizar en este una vez se mencionen las visiones y representaciones de
discapacidad que han estado presentes durante todo el recorrido histérico y que se relacionan

directamente con estos paradigmas.

Visiones de discapacidad

Una de las principaes dificultades en el estudio de la discapacidad se debe a la
permanente emergencia de visiones o representaciones que creiamos superadas o agotadas. Lejos
de suplantarse, las representaciones y visiones que el hombre ha ido construyendo a lo largo de

la historia coexisten en €l ahora. Estas representaciones también estdn en el imaginario de las
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familias de las personas con discapacidad y es preciso identificarlas desde los relatos, historias y
vivencias. Desde Brogna (2009) se proponen seis visiones representativas de |a discapacidad: de
exterminio 0 aniquilamiento, sacralizada — maégica, caritativo-represiva, medico-reparadora,

normalizadora-asistenciaistay lavision social.

Desde € andlisis de la informacion recolectada se amplian a continuacion las cinco
ultimas visiones por considerar que son las que mas se reflgian en las familias de las personas

con discapacidad.

Visién Sacralizada- Magica: Esta vison implica que la particularidad organica o de
comportamiento (discapacidad) es entendida como una accion sobrenatural (de dioses o
demonios), y, por tanto, € principio de division, del sentido dado a las précticas. Se basa en

liberar y exorcizar.

Visién Caritativo —represiva: Bajo lainfluencia de la espiteme cristiana surge un nuevo
modelo simbdlico, y la discapacidad queda significada por tres elementos esenciaes: la caridad,
el castigo y el milagro. Las personas con discapacidad dan a la sociedad la posibilidad de su

salvacion, de su redencion, de “ser buenos cristianos”.

Visién Médico- reparadora: Desde agqui se ve la discapacidad como una enfermedad o
problema de salud que se puede curar o reparar. El principio de vison organizador de las
practicas es la cura o reparacion. Esta vision se renueva y retroalimenta con cada adelanto de la
cienciay latecnologia. Este modelo ha madurado de manera lentay continua y se perpetda hasta
nuestros dias de forma dominante. La diferenciacion se basa en una huellaidentitaria clara que se

cristaliza en patologias, enfermedades y déficit cientificamente signados: el “diagnostico”.
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Visién Normalizadora-asistencialista: En esta vision, lo normal, anorma y la
normalidad son elementos centrales en los esquemas que dominan las préacticas. Las estadisticas
transportan sus principios al cuerpo y la medicina hasta crear el “Hombre promedio”. La nocién
de normalidad y la legitimacion de la destruccion de lo anormal se hacen presentes en practicasy
discursos actuales. La representacion de lo normal/anormal amplia el espacio de la discapacidad

a atributos fisicos, pautas de conducta, formas de funcionar, codigos genéticos, a estilos de vida.

La distincion no se relaciona ahora con la enfermedad sino con una norma, con un
promedio que impone lo que “deberia ser” como marca cultural “lo (a)normal” como una

frontera que ha traspasado todas nuestras concepciones y simbolizaciones.

Visién social: A partir de los afios 60 y con mayor fuerza los tedricos sientan las bases
para una nueva conceptualizacion de discapacidad como una construccion social y han sefialado
la situacion de segregacion, discriminacion y opresion que sufren las personas con discapacidad.
Se posiciona la persona con discapacidad especialmente como un sujeto de derechos. El ge de
las investigaciones se centra no en la persona con discapacidad sino en las circunstancias del
entorno politico, social y econdémico. La discapacidad se define de manera situacional, relacional
e interactiva con los factores ambientales, actitudinales y culturales “la sociedad estd disefiada

por y para las personas no discapacitadas”.
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L a discapacidad desde el modelo social

“La imposibilidad de caminar puede ser el resultado de una lesion clinicamente diagnosticada, pero la

incapacidad que una persona con tal lesién experimenta consiste en la inaccesibilidad impuesta por la organizacion

social en que vive”

(Morris J. 2001 citado por Edler R. Sf)

El modelo social, que surgi6 en 1960 transfiere e concepto de la discapacidad, pasdndolo
de su ubicacion en € individuo a su Interaccion en la sociedad; entiende la discapacidad como

una experiencia del sujeto, en vez de unalesion que lo inscribe en la categoria de | os divergentes.

El objetivo en este modelo es centralizar lainteraccion entre el individuo y la sociedad. Esto no
implica desconocer que en algunas personas la discapacidad deriva de una leson o una
disfuncién que produce alguin tipo de incapacidad, del mismo modo que se reconoce que existen
organizaciones sociaes poco sensibles a la diversidad humana y gue cultivan la homogeneidad
entre sus miembros discriminado a los que estan a margen de los usuales esquemas de la

normalidad. (Edler, citada por Brogna, 2009 p. 148).

Con &l modelo socid de la conceptualizacién de la discapacidad se pretende rescatar la
integridad de la persona e inscribirla en un determinado contexto socioecondmico, politico y
cultural, donde sea capaz de experimentar més 0 menos intensamente sus discapacidades, y, en
consecuencia, de sentirse en una situaciéon de mayor o menor desventgja; este modelo da

importancia ala diversidad humana.
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En el modelo social, las palabras utilizadas adquieren importancia, retomando a Michel
Foucault'®, que explica que las palabras tienen el “poder” de representar el pensamiento, asf,
cuando se dice que una persona es discapacitada, las dos cosas (persona y discapacidad)
adquieren representaciones coexistentes, quedando ligada la persona a la discapacidad, que a
entenderse como limitacidn, carencia e incapacidad permanentes, reducen a la persona a su
discapacidad, aunque tales atributos no sean propios de esas personas, asi es como se integran en

el imaginario socid, teniendo innumerables efectos en la vida de | as personas.

Desde este aspecto, € modelo socia busca convocar a una inversion de los argumentos,
identificando las limitaciones y las discapacidades con las condiciones de vida que ofrecen las

sociedades y no con la naturaleza propia de | as personas.

S las condiciones socioecondmicas y culturales no contemplaran la diversidad humana,
innumerables personas no exteriorizarian las incapacidades. Estas se objetivan mucho menos en
funcién de las limitaciones y mucho mas en términos de los gjustes que requiere la sociedad,
independientemente de la persistencia temporal de las secuelas de |as lesiones que afectan alos

individuos (Edler R. citada por Brogna P. 2009 pg. 151).

19 Desde su clasico libro Las palabras y las cosas. Sao Paulo 1999
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Gréfica2. LaLégicadel Modeo Social

MODELO SOCIAL

Reconstruye las relaciones entre

g

Enfermedad = Discapacidad = Desventaja
{1

Las sustituye por

Situacion=y Exteriorizacion = Objetivacion = Sociaizacion

En conclusién € modelo social, la discapacidad deja de ser un tema relacionado
Unicamente con las caracteristicas de unos individuos o de un grupo de personas que presentan la
misma condicion, y adquiere mayor amplitud integrando €l andlisis del contexto socioeconémico

y cultural en que tales personas viven.

La familia en el marco del nuevo paradigma de la discapacidad

Desde los paradigmas que han determinado la concepcion de discapacidad, la familia
juega un papel fundamental. En € modelo clinico terapéutico, se le capacita u asesora a la
familia para que la normalizacion de las personas con discapacidad sea complementada en |los

espacios familiares y sociales, siempre bajo la supervision profesional.
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Desde el nuevo Modelo (modelo social), desde donde se busca la atencién integral ™, la
familia ocupa un lugar dentro del equipo transdisciplinario, donde su experienciay opiniones, a
igual que las de la persona con discapacidad, tienen valor fundamental en la planeacion de

acciones.

En el nuevo paradigma de la persona con discapacidad y su familia se refuerza laimportancia

del grupo familiar en diversas lineas:

e Respeta las elecciones de la familia, cambiando |as relaciones de poder entre la familiay los

profesionales.

e Abandona la orientacion que se basa en una patologia y aborda un rumbo de puntos fuertes

(basada en la potencialidad).

e Launidad de apoyo se amplia de larelacion madre — hijo ala de todo el grupo familiar.

Ademas la capacitacion familiar se dirige a mejorar la calidad de vida de todo €l grupo y
a un mayor involucramiento en los procesos comunitarios y sociales, con posbilidad de

transformar |os diversos entornos (Turbull A. P. citado por Garrido, en Brogna 2009).

" Desde el que se esta enfocando este proyecto de investigacion.
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Crianza

Concepto de crianza

Para este apartado, €l proyecto retomalos elementos expuestos por Aguirre (2000), quien
desde sus diversas publicaciones brinda e ementos claros y basicos para la comprension de esta

categoria tematica.

La crianza hace generalmente hace referencia @ modo como los padres orientan €
comportamiento de sus hijos y las consecuencias gue tienen estos actos en € futuro desarrollo
delos nifios. Estainteraccion entre padres e hijos ha sido abordada sobre aspectos tales como: €
género (Block, 1979; Huston, 1983; Gjerden, 1986), la disciplina (Schaefer, 1959; Blumberg,
1964; Becker,1964; Roman y Musitu, 1983) la expresion de afecto y € contacto fisico (Belsky,
1980; Pedersen et al, 1980), las diferencias individuales de los nifios y su influencia en la
conducta de los padres (Y arrow, 1963; Thomeas, et al, 1968; Bell, 1974), el rendimiento escolar,

las habilidades sociales, entre muchas otros’*2.

Asi mismo, el interés se ha centrado en especificar las metas, |os estilos y |as practicas de
crianza que manifiestan los padres. Respecto a las metas (Power & Manire 1992), se han
identificado dos grandes tendencias: a) “agenciamiento”, que se refiere a la intencién de los

padres por orientar e comportamiento de los nifios hacia si mismo, por gjemplo las préacticas

12 Aguirre Eduardo. Documento Linea De Investigacion En Psicologia Y Sociedad Linea En Socializacion Y
Crianza. Universidad Nacional de Colombia (s.f.)
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sobre el autocuidado, y b) comunion, referido a las practicas que tienen la finalidad de exigir un

comportamiento prosocial, en el que estén presentes |os otros miembros del grupo.

En lo que respecta a los estilos de crianza, éstos sintetizan € esfuerzo por comprender la
crianza desde una perspectiva més holistica, tema que desde la década de los afios ochenta ha
venido suscitando €l creciente interés de la comunidad cientifica. En € transcurso del dltimo
cuarto del siglo XX, ha crecido € nimero de investigaciones encaminadas a identificar 1os
estilos de crianza en diferentes grupos culturales; se encuentran estudios de carécter longitudinal,

descriptivos, clinicos, transculturales, entre muchos otros.

Para hablar de précticas de crianza, entendidas como las formas de actuar y los
comportamientos desarrollados en la interaccion, se hace necesario considerar en primera
instancia como se entiende la crianza. En ese sentido el ICBF define la crianza como el proceso
de orientar alos nifios y jOvenes para la aventura de la vida, para que avancen armoniosamente
en su crecimiento y desarrollo. Se trata del acompariamiento inteligente y afectuoso por parte de
los padres y de los adultos significativos en la vida del nifio, fundamentado en el carifio, la

tradicion cultural, el sentido comun y conocimientos cientificos.

La crianza es un proceso secuencia que los padres inician desde su formacion como
hijos en sus propias familias. Es un proceso aparentemente natural, por o gue se cree que por €l
hecho de hacerse padres desde lo bioldgico se esta preparado para afrontar con éxito el

gercicio de la paternidad. Pero, los avances tecnolégicos y los rapidos cambios sociales



61
Apoyo y Fortalecimiento a Familias para la Crianza de Nifios y Nifias con Discapacidad

dificultan e desarrollo de este proceso en forma armonicay natural, por 10 que es necesario que

los padres se preparen para desarrollar eficazmente su tarea.

Précticas, Creenciasy Pautas de crianza

En la crianza para Aguirre (2000), se encuentran involucrados tres procesos

psicosociales: las practicas, las pautasy las creencias.

Las préacticas deben concebirse como acciones, esto es, como comportamientos
intencionados y regulados, “... es lo que efectivamente hacen los adultos encargados de ver alos
nifios. Son acciones que se orientan a garantizar la supervivencia del infante, a favorecer su
crecimiento y desarrollo psicosocial, y a facilitar el aprendizaje de conocimientos que permita a
niflo reconocer y interpretar el entorno que le rodea” (Aguirre, 2000 citado por Buitrago, Cabrera

y Guevara, 2008 p.31).

Un rasgo de las préacticas lo constituye € hecho de que son acciones aprendidas, tanto
dentro de las relaciones de crianza en las cuales se vieron involucrados los adultos, como por
referencia a comportamientos de otros padres de familia, esto quiere decir que las acciones que
manifiestan los padres frente al comportamiento de sus hijos no son € resultado de la

maduracién bioldgica, dependen de las caracteristicas de la cultura ala cual se pertenece.

Por otro lado, las précticas se manifiestan de una manera particular para atender

comportamientos especificos de los nifios, por gjemplo frente ala alimentacién, ante la demanda
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de afecto o como respuesta a conductas disfuncionales, y pueden tomar la forma de conductas

motoras complejas, de expresiones verbales o de gesticulaciones voluntarias.

Respecto ala pauta, éstatiene que ver € canon que dirige las acciones de los padres, esto
es, con el orden normativo que le dice al adulto qué se debe hacer frente al comportamiento de
los niflos. “Se refiere a lo esperado en la conduccion de las acciones de los nifios. Es e vinculo
directo con las determinaciones culturales propias del grupo de referencia. En tanto que es un
canon del actuar, por lo general, la pauta se presenta como una circunstancia restrictiva y poco
flexible, lo cual no quiere decir, que no pueda modificarse en el transcurso del tiempo™ (Aguirre,

2000).

En las pautas prima una representacion socia de nifio, que condiciona la interpretacion de
los diferentes Ordenes normativos, que pueden asumir formas bastante restrictivas o muy
tolerantes, dandose entre estas una variedad, que depende de los rasgos culturales del grupo, ta
como lo resalta Jensen (1995). Asi por ejemplo, cuando se tiene la idea del nifio como “un buen
salvaje” y un individuo sin mayor conciencia, al cual se debe domesticar, |as pautas de crianza se
tornan directivas y coercitivas, por € contrario, S se tiene una representacion social mas liberal,
como es el caso cuando se concibe a nifio como sujeto con plenos derechos, al que se adscribe la
capacidad de autorregulacion y participacion en la dinamica familiar, las pautas de crianza se

hacen mas permisivas y tolerantes.

Finalmente, las creencias se refieren a las explicaciones que dan los padres sobre la
manera como orientan las acciones de sus hijos. Se trata de un conocimiento basico del modo en

gue se debe criar a los nifios; son certezas compartidas por los miembros de un grupo, que
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brindan fundamento y seguridad al proceso de crianza. Como lo afirma Myers (1994) se trata de
explicaciones “... de por qué las pautas y practicas son como son o como deberian ser”. “Estas
creencias permiten a los padres justificar su forma de proceder y la cual se legitima en tanto que

hacen parte del conjunto de creencias de la sociedad”. (Aguirre, 2000).

Ademas, en las creencias confluyen tanto conocimientos practicos acumulados alo largo
del tiempo, como valores expresados en escalas que priorizan unos valores frente a otros.
Algunos padres por gjemplo pueden querer que sus hijos sean obedientes, lo cual les permite
justificar sus acciones restrictivas, otros pueden preferir estimular la independencia, por lo que
explican y justifican la demanda que hacen a sus hijos de caminar prontamente y de poder
orientarse con destreza en |os espacios publicos. En fin, otros mas pueden valorar la agresividad,
lo cua les permite dar sentido al apoyo que dan a los nifios para que reaccionen violentamente
ante cualquier tipo de agresion, en este Ultimo caso, es frecuente encontrar expresiones tales
como “defiéndase, deles patadas o pufios, no sea bobo, no se deje”, y justifican estas
expresiones acudiendo a unarazon: “lo duro que es la vida” y que por lo tanto “deben aprender

a defenderse de los vivos”.

Estilos De Crianza

Continuando con Aguirre (2000) se puede definir € estilo de crianza como el “conjunto
de acciones, sentimientos y actitudes que los padres manifiestan hacia los nifios y que tomadas
como un todo, generan un clima emociona favorable o desfavorable en el desarrollo de los

nifios”. Este concepto permite describir de manera mas completa la complejidad de la crianza,
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brindando amplia informacion frente a la descripcion de précticas particulares y a tiempo que
facilitala prediccion del tipo de influencia que gerce la crianza sobre el futuro comportamiento

de los nifios.

En este campo la tarea consiste en agrupar en categorias mas integradoras las acciones,
sentimientos y actitudes especificas, 1o cual da como resultado la descripcion de dimensiones
sobre las cuales se representan |os comportamientos de |os padres. Estos agrupamientos expresan

los objetivos y el tipo de influencia de | as acciones relacionadas con la crianza.

Desde la perspectiva de crianza positiva que rescata a Isaza (2003) son varias las
clasificaciones que se pueden hacer de los diversos estilos de educacion y de crianza y
posiblemente ninguna familia utilice una de manera pura, Sino que involucra caracteristicas de
varios estilos, teniendo mayor énfasis en uno. Sin embargo, con €l fin de tener algunas claridades

se proponen tres estilos: Permisivo, Autoritario y Participativo.
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Tabla 5. Caracteristicas Estilo de Crianza Per misivo (I saza 2003)

ESTILO DE CRIANZA PERMISIVO

CARACTERTISTICAS

POSIBLES CAUSAS

ACCIONES

PADRES

NINO /NINA

Padres y madres
tienden a permitir
muchas conductas
a los nifios y las
nifias, dejandolos
al vaivén de sus
impulsos y a las
descargas de sus
tensiones.

Incapacidad de autocontrol:
Los padres y madres pueden
comportarse asi porque para
ellos mismos el acatamiento de

Ejemplo: Padre o madre que
deja a su hijo de 8 afios que
salga a jugar a la calle sin
preocuparse de las personas

Aprende que puede
comportarse guiado
por sus impulsos o
por la descarga de

las normas no es muy | con quien estd ni de las | tensiones pues no
importante y por eso sus | actividades que realizara. sabe que existen
mecanismos de control no son normas y limites a
fuertes. los que debe
adaptarse.
¢ Convicciones filosoficas sobre | Padre o madre que no hace | No interioriza las
la vida: Después de un proceso | reflexionar a sus hijos frente | normas

de reflexion han llegado a la | @ las normas sociales y | simplemente porque
conclusién de que no quieren | constantemente le inculcan | no se los han
depender mucho de las normas | el no dejarse llevar por lo que | ensefiado.
impuestas por la sociedad. el otro piensa.
¢ Debilidad ante las exigencias: | Padre o madre que observa | Nifio o nifia que
Padres o madres que | que su hijo o hija brinca | logra lo que quiere
consideran que las normas y | incansablemente 'y hace | de sus padres
generacion de mecanismos de | algarabia en un lugar publico | haciendo pataletas o
autocontrol son importantes | incomodando a otras | rabietas ante una

pero internamente se sienten
débiles y se dejan dominar por
los impulsos del hijo o la hija.

personas, no le dice nada ni
procura distraerla para que
esté mas tranquila/o.

negativa inicial.

Sobreproteccion: También
existen los padres y madres
sobreprotectores que hacen

todo al niflo o la nifia y le
facilitan la vida totalmente por
el temor a que sufra.

Padres o madres recogen el
desorden que han dejado sus
hijos; bafan, visten a sus
hijos o hijas después de los
seis afos; les dan la comida
después de los 3 afios e
incluso hacen las tareas de
sus hijos en lugar de
ayudarles a entender lo que
no es claro para ellos.

Niflo o nifla que no
sabe hacer nada por
si solo y causa un
nivel de
dependencia, siendo
ademds controlador
y exigente con la
misma.

En situaciones extremas de permisividad los nifios se convierten en los Ilamados

“malcriados” que buscan la satisfaccion de sus deseos y poco tienen en cuenta las necesidades

de los demés. Sus mecanismos de control no se desarrollan de forma deseable por lo que en

ambientes diferentes a los del hogar tienen dificultades en las relaciones interpersonales. Pueden
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llegar a fracasar como adultos por que no estan acostumbrados a realizar esfuerzos ni a tolerar

frustraciones.
Tabla 6. Caracteristicas Estilo de Crianza Autoritario (I saza 2003)
ESTILO DE CRIANZA AUTORITARIO
CARACTERTISTICAS POSIBLES ACCIONES
CAUSAS PADRES NINO /NINA
e Padres y madres o E|l padre da una orden a su |eNifios y nifias que tienen a
controladores y autoritarios hijo y cuando éste quiere | acatar las normas mas
que, a diferencia de los | Son padres y | cuestionarla dice: “Esta | facilmente.
permisivos, dan excesiva | madres orden se cumple porque yo
importancia al cumplimiento | interesados en | lo digo”. eSon nifios y nifias “bien
de las normas e imponen | que el nifio educados”.
castigos rigidos a su | crezca oEl caso de la familia en Ila
cumplimiento. adaptado a las | cual todos deben levantarse [eTienden a  posponer  sus
reglas de la | temprano en la mafana, | demandas internas (es decir sus
eEl padre o la madre | sociedad Y | incluso en vacaciones por | deseos e impulsos) en aras del
establecen e imponen las | generalmente | que se considera que | cumplimiento de las normas y
normas. la parte | dormir un poco mas de lo | las condiciones externas, sin
placentera no | habitual es signo de pereza. | reflexién sobre la funcionalidad
¢ Los Hijos e hijas tienen pocas | €s muy de la norma.

posibilidades de opinar sobre
las normas.

e Las normas son rigidas y no
permiten la flexibilidad. Se
impone y se obedece y no hay
mas que hacer.

e No existe la reflexién sobre la
importancia y funcionalidad
de la norma.

e E| castigo es la respuesta al no
seguimiento y acatamiento de
la norma.

importante en
las actividades
familiares.

que el

correazos
aprenda

nino
meses a

television.

bajo

sali

“para
a estudiar” vy

ir
jugar

con

eLa madre o el padre piensan
rendimiento
académico de su hijo de 9
anos debe ser castigado a

que

ademds se le prohibe al
durante

dos
sus

amigos y mientras esté en
casa debe dedicarse solo a
estudiar impidiéndole ver

e Impera el temor al castigo y al
padre o a la madre.

eNifios y nifas se muestren
temerosos, poco creativos,
exageradamente educados y
amables, inhibidos, rigidos.

eParo también se pueden
generar comportamientos de
agresividad con otras personas

que no son autoridad,
comportamientos rebeldes o
depresion.

En este estilo no se desarrollan suficientemente procesos de autonomia que facilitan el

comportamiento guiado por el convencimiento de la bondad de esa conducta para si mismo y

para los demas. No obstante, si la autoridad se impone con afecto, asi sea de manera rigida, el
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desarrollo psicolégico del individuo se va afavorecer méas que cuando laimposicion de autoridad

viene acompariada de poco afecto.

Tabla 7. Caracteristicas Estilo de Crianza Participativo (I saza 2003)

ESTILO DE CRIANZA PARTICIPATIVO

CARACTERTISTICAS POSIBLES ACCIONES
CAUSAS PADRES NINO /NINA
e Existen oEn la medida en que los nifos y |eLos nifios aprenden
consecuencias (o | Los padres vy | nifias son pequefios, estas normas | paulatinamente que hay

sanciones) si las
normas no son
acatadas pero hay
entendiendo que
su
incumplimiento
altera la
convivencia
armonica.

e Las normas son
flexibles y no son
el Unico eje de
desarrollo ni de
la familia ni del
nifio o la nifia.

Existen
actividades
también en busca
del placer y el
goce.

El afecto no estd
sujeto al
cumplimiento o
incumplimiento
de las normas.

madres busca que

en la familia se
establezcan

normas y
condiciones que
faciliten la
convivencia y
deben ser
acatadas por
todos sus
miembros, pero

su mayor interés
es lograr que los
hijos comprendan
las dindmicas y el
valor de dichas
normas.

son establecidas por los adultos y
ensefiadas de manera tranquila y
generalmente con justificaciones
comprensibles para su edad.

ela madre o el padre permiten la
participacion cuando su hijo tiene
un bajo rendimiento académico,
habla con él para analizar los
factores que causaron las “malas
notas” y acuerdan, si es necesario
una sancién que le ayude al nifio
o a la nifa a reforzar los
conocimientos que no aprendio
por estar viendo television.

e Los padres no dejan que los nifios o
nifias hagan solo lo que desean
por que existen normas.

o El caso de la nifia que estd inquieta
en el banco el padre la llama para
que esté cerca a él y le explica que
ese no es el sitio para brincar y
gritar y que por un rato debe
sentarse cerca a él. Si es muy
pequefia procura distraerle con
algunos juegos de las manos,
conversarle o cantarle

suavemente.

momentos y lugares en los
cuales pueden saltar y hacer

algarabia y otros en los
cuales no es adecuado.
elogran autocontrol

psicoldgico paulatinamente,
haciendo que el nifio o la
nifa no esté dominado ni

por impulsos ni por las
normas.
oEl nifio o la nifa hace

negociaciones internas y se
adapta flexiblemente a las
condiciones externas  sin
dejar de lado totalmente la
satisfaccion de sus impulsos.

e Adaptacion sana al medio
ambiente.

oEl nifio o la nifia aprende a
controlar sus impulsos en
algunas situaciones y
lugares y a expresarlos en
otros.
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Este estilo favorece el aprendizaje por interiorizacion de normas o cua permite que €

gjercicio de crianza y el acatamiento de la norma pueda ser més flexible por la claridad con que

Sse manegja y porgue esté ayudado por procesos de comunicacion que facilitan la comprension y

su significado.

En resumen, a continuacion se mencionan las categorias propias y diferenciadoras de los

tres estilos reconociendo que es muy comun que |os padres generen interacciones entre estos con

predominio principalmente de uno.

Tabla 8. Resumen Categorias Basicasdelos Tres Estilosde Crianza (Manjarres 2012)

CATEGORIA PERMISIVO AUTORITARIO PARTICIPATIVO

Normas No acatamiento Impuestas, rigidas, Negociacion,

inflexibles. participacion, flexibilidad
Dominio: Impulsos, Norma. Regulacion Autoregulacion, factores
Emociones. externa: Adulto. internos y externos.
Consecuencia | Ninguna. Afectoy Castigo sin reflexion. Sanciones con
consentimiento Afecto ligado a conciencia de la
indistintamente de obediencia. convivencia. Afecto no
la situacion o ligado a la norma.
indiferencia.
Pensamiento | No conciencia de la No conciencia ni Reflexion y claridad
norma. interiorizacién de la condiciones y
norma. consecuencias de la
norma.

Accion Hacer lo que se Mecdnica, temor, Negociaciones internas y
quiere cuando se imposicion, obediencia - se adapta a las
quiere o no hacer inhibicion. condiciones externas.

nada.
Placer y goce | Todas las acciones No lugar Placer, goce y
se rigen bajo éste. cumplimiento.

Se encuentran entonces con frecuencia padres y madres permisivos que se muestran

autoritarios cuando los nifios se salen de control, esto con frecuencia trae dificultades alos nifios
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y nifias que no estan seguros de lo que deben hacer, generalmente se les deja hacer 10 que desean
pero en algunas ocasiones sin causas claras se les castiga por hacer 1o que se les antoja. Hay

ademas estilos participativos mas orientados hacia lo autoritario y otros hacialo permisivo.

Es importante para la investigacion resatar un estilo por ser uno de los
caracteristicamente encontrados en las dindmicas de crianza de personas con discapacidad, pero
no esta propiamente caracterizado por Isaza. Este estilo se identifico a través de diferentes
estudios sobre crianza (Baldwin, 1955; Schaefer, 1959, 1988; Becker, 1964; Block, 1970;
Baumrind, 1971; Maccoby & Martin, 1980; Darling & Steinberg, 1993), y hace referencia a los
progenitores negligentes, indiferentes o no involucrados, corresponde a los padres que en
ocasiones debido al estrés o ala depresion, se enfocan en si mismos por 10 que son incapaces de
satisfacer las necesidades basicas de los hijos e hijas, esta asociado a diversos trastornos del
comportamiento en la nifiez y la adolescencia, no les interesa su rol de padres ni sus nifios, pues
su vida esta tan llena de estrés, gjercen poco control sobre estos, les muestran poco afecto o
aprobacion y en ocasiones podrian ser hostiles, por 1o que los nifios y nifias suelen expresar

impul sos destructivos y una conducta delictiva.

Finalmente, en el siguiente esquema se resumen |0s componentes tedricos y autores que
constituyen la estructura de referencia desde las tres categorias del area temética, éstos guardan
coherencia en un marco de comprenson del desarrollo humano y social. Los autores
relacionados, fueron seleccionados partiendo de que sus postulados tedricos permiten generar

unavision clara de cada uno de los campos tematicos y consolidar la estructura conceptual .
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Los elementos que constituyen dicha estructura, son el lente desde el cual se analizan los

relatos de vida de las familias con el fin de construir la cuarta categoria: caracterizacion familia,

discapacidad y crianza. Esta Ultima se convierte en el principal insumo para la identificacion de

necesidades de apoyo, fortalezasy el planteamiento de lineas de accion y directrices.

Gréfica 3. Componentesy Autores Marco Teorico de Referencia
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MARCO METODOLOGICO

Paradigma, Tipoy M étodo de I nvestigacién

Esta investigacion se plantea desde el paradigma interpretativo por cuanto buscd
responder a los principios epistemolégicos de dicho paradigma, en este sentido, €l proyecto
desarroll6 estudios sociales de lo humano, tuvo como objeto de estudio la comprension y
significado del mundo social, y, finalmente, indagd por los fines de la accién social desde el

actor social.

Es de tipo cualitativo ya que pretendio estudiar la realidad en su contexto natural, se
orientd a identificar el sentido e interpretar los fendmenos de acuerdo con los significados que
tienen para las personas implicadas. De estaforma, lainvestigacion buscd desde la lecturade la
realidad y desde la vision, experiencias y relatos de |os actores de dicha realidad, rescatar |a voz
de las familias como actores sociales protagonicos, con el fin de identificar y caracterizar las
dinamicas de crianza de personas con discapacidad, buscando no solo visbilizarlas sino
caracterizarlas e interpretarlas con el fin de generar lineas de accion y directrices para el apoyo y

fortalecimiento ala familia en dicho proceso.

Para este efecto, se utilizaron las historias de vida como herramienta metodol 6gica para
la recoleccion de informacién, por cuanto posibilitan e trabagjo sobre las experiencias de los
sujetos, aspecto fundamental para la comprension tanto de los actores -a partir de sus propios

puntos de vista- como de procesos sociales mas amplios. Su gran valor de acuerdo a Gutiérrez
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(1998) se debe a hecho de que dan expresion a un gran numero de experiencias diversas pero
interconectadas que, complementandose e iluminandose mutuamente crean un todo que permite
a investigador entenderlas, analizarlas y verificarlas. Se retoman desde la investigacion por
cuanto permiten percibir las relaciones existentes entre lo individual y lo colectivo yendo mas

alla de pretensiones puramente explicativas.

Técnicas de Recoleccion y Analisisde la Informacién

Se utilizaron las historias de vida como herramienta metodol égica para la recoleccion
de lainformacién, por medio de la aplicacién de técnicas como: relatosy grupos focales; con el
fin de generar mayor confiabilidad en la informacion recolectada. Se aplicO una técnica de
triangulacion, siendo aplicados los instrumentos a cuatro fuentes. padres, hermanos, personas

con discapacidad, familia extensa.

Relatos de vida: Esta técnica se utilizd para acceder a larealidad socia de las familias
en forma amplia, recolectando desde estos relatos, una muestra inicial representativa que
permitié generar un primer acercamiento alarealidad de las familias desde sus narrativas, |o cual
se convirtié en material base para determinar las primeras categorias. Esta técnica ademés se
realiz6 con una estrategia de triangulacion, recolectando relatos de vida de varias personas de un
mismo nucleo familiar, buscando contrastar, desde varias perspectivas las dindmicas que se
generan frente a la crianza de una persona con discapacidad. Desde esta técnica las fuentes de

triangulacion son: padres, hermanos, personas con discapacidad, familia extensa (tios, primos,
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abuelos). Estos relatos se recolectaron desde un instrumento que propuso tres preguntas amplias

activadoras de rel ato.

Grupos focales: Se generaron grupos focales desde cada departamento con € fin de
poder encontrar informacion a partir de la historia de vida grupal que no se encontré en los

relatos individual es.

Para optimizar este proceso de categorizacion se utilizd como herramienta de andlisis de
informacion cualitativa Atlas Ti, el cua permitié reafirmar y complementar las categorias base y

encontrar algunas categorias emergentes

La construccién e interpretacién comprensva desde cada una de las categorias, se baso en
un proceso que buscd entretger las historias de vida y narrativas contadas por los actores
sociales, las categorias base y € marco tedrico de referencia, dando como resultado la
caracterizacion y la identificacion de necesidades de apoyo y fortalecimiento para esto se utilizd

una matriz categorial.

Contextoy Familias Participantes

Partiendo del hecho de que la primera fase de este proyecto aportd al disefio de
instrumentos y recoleccion de informacion en el marco de la investigacion interinstitucional

(UPN-FUM), referenciada y contextualizada al inicio del documento®, desde la cual se logré el

¥ FAMILIA Y DISCAPACIDAD: RETOS Y DESAFIOS PARA LA EDUCACION. Fase 1: Dindmicas Generadas
Al Interior Del Nucleo Familiar De Personas Con Discapacidad: Pautas De Crianza.
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acercamiento una muestra general de 230 familias en cuatro departamentos del pais'®. Para el
analisisy objetivos propios de ésta investigacion (claramente diferenciados) se extrgjo de ali una

muestra de historias de vida bajo |os siguientes criterios:

e Representatividad de los cuatro departamentos de Colombia: Antioquia (Medellin,
Rionegro), Bolivar (Cartagena), Cundinamarca (Bogota, Chipaque) y Santander

(Barrancabermeja).

e Relatos de vida que por sus condiciones narrativas tocaran diversos aspectos de
profundizacion de las dindmicas de crianza de personas con discapacidad a partir de las

categorias agui planteadas.

e Representatividad de las cuatro fuentes de triangulacion consultadas. padres, hermanos,

personas con discapacidad y familia extensa.

¢ Representatividad grupos poblacionales de personas con discapacidad. (Auditiva, Visual,

Fisica, Intelectual, Autismo).

Bajo estos criterios se seleccionaron las historias de vida de 60 familias'™ caracterizadas de

la siguiente forma:

% Proceso de construccion de instrumentos y recoleccién de informacién que se desarrollé de forma paralela y
articulada con la primera fase de este proyecto.

15 er anexo CD adjunto Relatos
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Tabla 9. Contexto e Instituciones Participantes.

DEPARTAMENTO MUNICIPIOS PROGRAMAS INSTITUCIONES No. DE FAMILIAS PORCENTAIJE
Cundinamarca Bogota UPN'®: Sala de Comunicacién Aumentativa y Alternativa 7 Familias
26 Familias UPN: Estudiantes con discapacidad proceso de inclusion. 12 Familias 31 Familias
51.5%
Dos Centros crecer. 7 familias
Chipaque Chipaque 5 Familias
5 familias
Antioquia Medellin Asociacion de Padres Abriendo Puertas 2 familias
2 familias
8 Familias
Rionegro Institucion Educativa Gilberto Echeverri Mejia 3 familias
13.3%
6 familias Institucién Educativa Barro Blanco 3 familias
Bolivar Cartagena Fundacion IDI 8 familias 16 Familias
16 Familias Fundacién El Rosario 8 familias 26.6%
Santander Barrancabermeja Fundacion Yariguies 5 familias 5 Familias
5 familias
8.3%
TOTAL 60 Familias 100%

Se propusieron cuatro fuentes de triangulacion para buscar mayor fiabilidad en los datos

desde las vivencias de diferentes perspectivas:

Gréfica 4 Fuentes de Triangulacion
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No en todos los casos se logré lainformacion de varias fuentes desde una misma familia,
por lo tanto la triangulacion de la informacion para € andlisis se realizo teniendo en cuenta la

muestra generd.

Tabla 10. Caracterizacién Fuentes (muestra general 60 familias)

Fuente Cantidad
Padre 8
Madre 31

Hermano 10

Abuelos 4

Tios 3
Personas con 12

discapacidad

De igual forma, desde los relatos se contd con la representacion de todos los tipos de
discapacidad siendo la de mayor porcentaje la discapacidad cognitiva, seguida de la discapacidad

sensorial (auditivay visual), motrizy autismo.

Se seleccionaron ademas para € andlisis los documentos de dos de los grupos focales:

(Antioguia y Santander) y de tres entrevistas a profundidad.

I nstr umentos de Recoleccidon de I nfor macion

Los instrumentos utilizados para la investigacion se plantearon de acuerdo a las fases y

los momentos caracteristicos del proceso, es asi como se establecieron unos instrumentos basi cos
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para recoleccion de informacion de las ingtituciones y de tipo documental, se disefiaron y
validaron instrumentos para la recoleccion de informacion de historias de vida y se plantearon

instrumentos para la sistematizacion y analisis de lainformacion.

Recoleccion deinformacion institucional y documental

Base de datos instituciones: se implementé un formato donde se condensé la base de
datos general paralaubicacion, contactoy distribucion de lasinstitucionesy la poblacién. (Ver
Anexo 1)

RAE: Para la elaboracion del estado del arte y el marco de antecedentes se aplico €l
formato de resumen analitico. Ademas se diligencié una matriz donde se profundizé en el aporte

de los diversos documentos encontrados a proyecto. (Ver Anexo 2)

Recoleccion de Historias de vida
Instrumento relatos de vida: se generd un instrumento para la recoleccién de informacion
inicial aplicado a una muestra amplia a partir de relatos de vida (Ver Anexo 3). Este instrumento
esta compuesto por dos partes basicas. la primera parte es una ficha de caracterizacion, desde la
gue se pretende hacer una descripcion general de la persona entrevistada ubicandola en la
perspectiva familiar. La segunda es el relato de vida direccionado a partir de tres preguntas
abiertasy amplias que buscan orientarlo hacia el areatematica: familia, discapacidad y crianza.
Estas tres preguntas pretendieron ser activadores de relato en tres perspectivas. pautas,
creencias y précticas de crianza. Las preguntas son abiertas, porque lo que se pretendié era no
direccionar la respuesta del entrevistado, ya que se buscd, desde todos los elementos y detalles
narrados, establecer |as categorias y dindmicas que para elos fuesen importantes, no las que €l

investigador considerara que debiaincluir en los tres procesos.
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Este instrumento fue analizado y validado desde la aplicacién a una muestra piloto donde se
concluye gue la adaptaciéon y ajuste no es a instrumento sino que su aplicacion requiere de
capacitacion al entrevistador para que pueda generar activaciones del relato. En este sentido se
generé un instructivo que acompafia el instrumento (Ver Anexo 4).

Instrumento grupos focalesy entrevistas a profundidad: Se estructuré € instrumento para la
realizacion de entrevistas a profundidad y grupos focales con un listado de preguntas de
profundizacion con el fin de validar las categorias encontradas desde |os relatos y determinar

categorias emergentes (Ver Anexo 5).

Instrumentos para el Anélisisdelainformacion

Para el andlisis de la informacidn se tuvieron en cuenta las categorias establecidas de
acuerdo con los objetivos de la investigacion: Caracterizacion de las dindmicas de crianza y

planteamiento de lineas de accion y directrices para el apoyo y fortalecimiento a familias.

Para alcanzar mayor claridad frente a las categorias se planted una tabla en donde se
relaciona la delimitacién que permitira operar cada una, teniendo en cuenta los aspectos que
incluye y los componentes que la constituyen los cuales que seran objeto de analisis desde las

historias de vida.
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Categorias de andlisis para la Caracterizacion de las Dindmicas de Crianza

Para éste objetivo se establecieron inicialmente dos categorias base. La primera
denominada Procesos Psicosociales, desde la cua se tomaron como subcategorias los tres
procesos propuestos por Aguirre (2000) involucrados en la crianza (pautas, creencias y
practicas) y la segunda se denomind Estilos de Crianza, en la cual se toman como referentes las
interacciones dadas en la cotidianidad entre padres e hijos, las formas de comunicacion, el
caracter de las actividades compartidas, € papel que juegala norma, las condiciones de dominio
y las formas de correccion. Esta informacién se triangulé para identificar los estilos de crianza
desde |as historias de vida. Como base para este andlisis se retomaron |os tres estilos propuestos

por Leonor |saza referenciados en el marco tedrico permisivo, autoritario y participativo.

Como categoria que emerge desde el analisis de los datos se planted una tercera
denominada Contexto de Crianza. Esta categoria se determind teniendo en cuenta las
constantes referencias en las historias de vida a situaciones contextuales que dan marco e
influyen en las crianzas relacionadas o independientes de la discapacidad. La categoria pasa a
caracterizarse en primer lugar teniendo en cuenta que abre marcos de referencia para la
comprension de las dinamicas de crianza desde los procesos psicosociales y los estilos de
ensefianza.

A continuacion se presenta una tabla que resume la delimitacion y operacionalizacion de

|as categorias determinadas para la caracterizacion de las dinamicas de crianza.
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Tabla 11. Delimitacion dela Categoria Contexto de Crianza

CATEGORIA: CONTEXTO DE CRIANZA

ASPECTOS COMPONENTES
Lugar de la crianza Narrativas que rescatan el ambiente fisico y la ubicaciéon donde se desarrolla
la crianza.
Dinamicas familiares Situaciones familiares desencadenadas por la condicidn de discapacidad.

Referencia a situaciones ajenas a la discapacidad que influyen en el proceso
de crianza.

Dinamicas sociales Situaciones y parametros de orden social que generan vulnerabilidad
adicional a la discapacidad e inciden en la crianza.

Tabla 12. Delimitacién de la Categoria Procesos Psicosociales.

CATEGORIA: PROCESOS PSICOSOCIALES INVOLUCRADOS EN LA CRIANZA

SUBCATEGORIAS ASPECTOS COMPONENTES
PAUTAS Normas y patrones | Referencia a normas de comportamiento, reglas y valores
impartidos durante | inculcados por los padres y familiares.
la crianza.

Concepcion y vision | Alusion a las formas particulares como se percibe la
de discapacidad. persona con discapacidad que justifican el establecimiento
de normas, valores y patrones o no, en la crianza.
(Concepcion Adulto — Nifo)

Representaciones Narrativas sobre canones y representaciones impartidos
sociales de | por la comunidad y la sociedad frente a la discapacidad que
discapacidad. influyen en los patrones de crianza.

CREENCIAS Explicacion de la | Alusion creencias frente al origen y presencia de la
discapacidad. discapacidad.

Creencias propias que intervienen en acciones y cdnones de
crianza.

Expectativas de futuro y proyectos de vida.

Articulacién de | Referencia a conocimientos basicos frente al modo en que
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pautas y practicas
con patrones
culturales.

se deben criar a los nifios.

Justificacion de normas y formas de actuar relacionadas
con la cultura (dichos, evocaciones, razones).

Justificacion que se le da al castigo y la correccién o a la
ausencia de éstos.

PRACTICAS Acciones y formas | Formas de actuar referidas a la crianza de los hijos a nivel

de actuar desde la | general.

cotidianidad.
Referencia a acciones y actuaciones para atender
necesidades y comportamientos propios del nifio o la nifia
en funcidn de su condicién de discapacidad.

Acciones y | Alusidon a acciones aprendidas desde la propia crianza,

actuaciones desde las experiencias de otras familias o desde

aprendidos o | recomendaciones profesionales.

transferidos.

Tabla 13. Delimitacién de la Categoria Contexto de Crianza
CATEGORIA: ESTILOS DE CRIANZA
ASPECTOS COMPONENTES

Relacion padres- hijos

historias.

Concepcion de adulto y de nifio (a) con discapacidad que subyace en las
Tipo de acciones, roles y responsabilidades que se generan tanto parentales
(de padre a hijos) como filiales (de hijos a padres).

Actividades que se promueven.

Referencia a las situaciones que controlan y regulan la interaccion (dominio).

Formas de comunicacidn establecidas.

La norma en la crianza

Concepcion que los padres/ madres o personas que sumen la crianza tienen
de la normay el papel que esta juega en la crianza.

Consecuencias que tiene el infringir la norma.

Maneras de proceder ante situaciones de formacion y correccion.
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Categorias de Andlisis para e planteamiento de lineas de accion y directrices de apoyo y

fortalecimiento a familias.

S bien la caracterizacion de las dinamicas de crianza de personas con discapacidad
brindan elementos para su comprension y se congtituyen en la base para e planteamiento de
propuestas, es importante profundizar en el anadlisis de otros aspectos que identifican las
demandas de apoyo, los obstaculos para la crianza y los requerimientos planteados por los
actores sociaes, asi como visibilizar las fortalezas y saberes que las familias han construido

desde su experiencia.

En este sentido, se propone una cuarta categoria denominada Apoyo y fortalecimiento,
esta categoria recoge aspectos concretos relacionados con las demandas de apoyo desde las
necesidades propias del proceso de crianza de personas con discapacidad evidenciadas en las
historias de vida y los obstaculos relacionados por las familias frente a la crianza, |os aspectos
determinados desde éste tOpico se convierten principalmente en insumos para € planteamiento
de las lineas de accién y directrices. De igual forma se resaltan aqui las fortalezas que tienen las
familias las cuales contribuyen positivamente a proceso de crianza y las posibilidades de
oportunidades de inclusion social, caracteristicas que son importantes para € fortalecimiento de
la familia como institucién y para la garantia de procesos de crianza positivos, efectivos y
favorables que promuevan la inclusién social y la realizacion de todos y cada uno de los
miembros de la familia. La categoria de apoyo y fortalecimiento se encuentra delimitada de la

siguiente forma:
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Tabla 14. Delimitacién Categoria Apoyoy Fortalecimiento

APOYO Y FORTALECIMIENTO

SUBCATEGORIA ASPECTOS COMPONENTES

DEMANDAS DE | Necesidades en el | Necesidades referidas directamente al
APOYO proceso de crianza desarrollo de la persona con discapacidad.

Necesidades evidenciadas y referidas desde las
dindmicas familiares.

Identificacion de obstaculos para la crianza.

Tipos de Apoyo | Referencia puntual a apoyos desde las
requeridos. diferentes areas del desarrollo, el ciclo de vida
familiar, la generaciéon de proyectos de vida y
intervencion puntual.

FORTALEZAS DE | Aspectos familiares Identificacion de caracteristicas de las familias o

LAS FAMILIAS los miembros de las familias que han fortalecido
el proceso de crianza de la persona con
discapacidad.

Lecciones Analisis y reflexiones en las historias de vida
aprendidas desde la convivencia y la crianza.
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La siguiente grafica muestra de forma sintética e marco metodolégico de la

investigacion:

Gréfica5. Resumen Marco M etodolégico

| paraDIGMA, TIPO, Paradigm.a Interpretatwf:, [r-west.igacion
METODO Cualitativa, metosi:logla Historias de
vida

Planteamiento del problema. Disefio de
instrumentos. Recoleccion de
informacion. Sistematizacion, Categorias

base. Categorias emergentes,
Caracterizacion dinamicas de crianza.
Planteamiento de directrices.

Cuatro departamentos del pais
MARCP Santander,  Antioquia, Bolivar vy

METODOLOGICO Cundinamarca.

MUESTRA Cuatro ciudades : Medellin, Bogota,

Barrancabermeja, Tres  Municipios:

Rionegro, Tenjo, Chipaque.

Siete instituciones, 60 familias.

FUENTES L Padres, Hermanos, Personas con
Triangulacién ‘ discapacidad, Familia extensa

RECOLECCION:

Historias de vida: Relatos, Grupos
focales, Entrevista a profundidad.

_.I TECNICAS KGR

AtlasTiy Matriz categorial
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ANALISISDE RESULTADOS

Mis ojos, mi piel, missentimientosy misanhelos...

ANNIE, es la hija nimero cuatro en el hogar, tiene dos hermanos y una
hermana. Fue concebida cuando mi hogar pasaba por la peor crisis, por lo tanto, fue
un embarazo bastante dificil y complicado, pienso que con tantos problemas
dificultades y depresiones, no pude ni sentir los primeros sintomas, y lo digo porque fue
detectado a los cinco meses de gestacion a pesar de los controles médicos. Al momento
de ser diagnosticado empezd todo mi sufrimiento pero también la fuerza y el valor para
afrontarlo. Me tomaron la primera ecografia donde sali6 que e bebe no tenia
desarrollados los miembros, entonces lo primero que hizo el médico fue proponerme un
aborto, e mismo lo realizaria, aludiéndome y convenciéndome de que no debia tener un
hijo deforme, y...pues sus razones eran convincentes, aunque el dolor y la amargura

eran grandes, en mi pecho y en mi, la idea de hacer eso... no sabia.

Pedi al médico que por favor me autorizara otra ecografia, € me autorizo dos
mas. Fueron tomadas, pero eso si, con mucho temor, pero con la esperanza que una
madre nunca pierde. La primera fue tomada por una persona insensible y déspota, €
resultado fue “esta bien” (quizds yo esperaba otra explicacion); la segunda fue lo
contrario, pude hablar con € médico y la enfermera, les comente lo que ocurrid
anteriormente, ellos muy amablemente examinaban mi bebe una y otra vez y me
repetian - no se preocupe su bebé se ve bien -, y al despedirme me dieron un juguete

gue seria € primero que pondria en sus manos.

Asi pase mi primer susto y lo senti superado, pero lo mas dificil Ilegaria meses
mas tarde; seria la cuarta cesaria pues todos mis hijos los habia tenido asi. que no
podia tener mas de tres cesarias, era muy dificil, yo miraba a mis otros hijos, ya les
habia dado la vida y aunque pequefios me necesitaban; y mi bebe que tenia en €l vientre

estaba tenso y tenia que protegerlo....
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...El resto de embarazo o pase pensando lo que podria ocurrir puesto que
los médicos advirtieron que no podia tener mas de tres cesarias, era muy dificil, yo
miraba a mis otros hijos, ya les habia dado la vida y aunque pequefios me

necesitaban; y mi bebe que tenia en € vientre estaba tenso y tenia que proteger|o.

A los ocho meses por tener tensién alta fui hospitalizada para hacerme una
nueva cesaria; créanme, jse siente como estar condenado a muerte!, al llevarme al
quiréfano miraba las cosas que al pasar veia y me preguntaba s volveria a ver esas
cosas, pero asi como era mi tristeza también era mi fe y mi esperanza en Dios que

me sacaria bien de todo esto, y asi fue gracias a El.

Fue una operacion, la mas rapida y facil, nacié una nifia, mela mostraron y
le di un besito en su frente y se la llevaron; ain no habian terminado de coserme

¢

cuando una enfermera muy seria, llegd con ela a mostrarmela y me dijo “;ya vio a
su hija? jmirela bien!”, - yo la vi bien, solo un poco chatica pero linda- y no me
dijo mas. Cuando llegue de recuperacion, llego el pediatra ¢ya viste a tu hija?, S
Doctor, jqué tiene yo la vi bien?, “tiene una carita deforme”; inmediatamente mi
cuerpo quedo sin anestesia y pensaba ¢qué sucedia?, ¢seria que por € efecto de la
operacion y la anestesia no la pude ver bien? Asi empezd mi angustia en

recuperacion, tratando de saber que habia ocurrido.

La nifia fue llevada al pediatra, en observacién duro mas de 24 horas que
fueron estresantes para mi, y al fin, cuando Ilego mi hermana que era mi confidente,
pude desahogarme. Me trajeron a mi nifia, mi hermana me dijo cuando la vio jpero
s nifia esta bien esta linda! -palabras que me llenaron de valor-, recibi a mi bebe
estrechandola contra mi pecho muy fuerte y dije jcomo Dios me la ha mandado yo la
recibo!, y senti con amor tan infinito que solo una madre puede sentir; no llore, no
grite y mucho menos rogué porque mi bebé habia nacido asi. Asi, que entre otras

cosas no sabia todavia que era lo que tenia...
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...El servicio clinico fueinmediato Ilamaron al genético - por cierto el mejor
del pais- pararealizar los examenes correspondientes; también llamaron la sicéloga
, quizas no la peor pero s la que estaba capacitada para orientarme, con € dolor que
yo solo podia vivir llego cuando apenas me estaba parando de mi cirugia; empez6 a
hablarme -yo esperaba alguna palabra de aliento o alguna explicacién concreta
sobre e estado de mi hija pero no fue asi- empez6 a decirme lo que sucedié, que
reuniera a mi familia cuanto antes, para comentarles como habia nacido mi hija, cosa
gue yo ni siquiera sabia. Cuando € papa le pregunto que tenia, en palabras muy
inciertasy confusas, solo entendimos que eran nifios que no alcanzaban a ser mas que

panaderos.

Con las lagrimas que en silencio caian, y con un valor que no supe de donde
salid pude decirle: Doctora, yo le agradezco todo los que me esta diciendo pero yo se
que Dios me va a sacar a mi hija adelante; sorprendida me miro 'y me dijo ¢si?, sl
Doctora! -le respondi- y ela quizas entendié que no queria escucharla més. Sali con
mi bebe feliz, pero en mi corazén con dolor y dudas. Sn saber como iria a ser mi

hija, pues &l diagnostico medico era confuso el cual no entendi claramente.

Lleve a mi bebé a su hogar, junto a sus hermanitos que al fin nifios, no
sabian lo de su hermanita. No hice lo que la sicologa recomendd, para mi fue mas
importante e bienestar de mi hija, no la escondia, la presentaba con € orgullo de
cualquier madre presenta a su hijo, muy adentro con el temor, pero estoy segura que

mi nifia no lo percibia.

Llegaron los examenes genéticos, € médico explico y lo pude entender, me
habl6 de la trisomia 21 -yo tenia algin conocimiento- . El dictamen genético fue

“Sindrome de Down” segun € la forma masleve.
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...Durante €l primer mes estuvo afectadita, empez6 a enfermar hasta que
fue hospitalizada por deshidratacién que ya tenia intolerancia a la lactosa -los nifios
Down son intolerantes a esta- , alli adquirié un contagio de neumonia que puso en
peligro su vida. Estuvo 20 dias hospitalizada, pero que ironia, alli encontré lo que
buscaba, la calidad humana de los médicos; me fueron explicando muchas
preguntas, me ensefiaron muchas cosas de nifios Down, me daban fortaleza; uno de
ellos, muy joven, todos los dias iba a verla y la acariciaba, hasta que me cont6 que
tenia una hermana asi y ya tenia 18 afios, € me daba moral y me decia que asi habia

sido su hermanita, que hoy en dia era la secretaria de su papa.

Entre clinica y casa pasaron once meses, encontrando también que la nifia
habia nacido con dos ductos abiertos entre los ventriculos del corazon y los
pulmones, pero por la enfermedad de la nifia no la podian operar. Cuando la nifia
sali6 de la clinica tenia € peso de cuando habia nacido - 4 libras y media- y sin
defensas para sacarla al medio ambiente, era todo un peligro, habia que ponerle un
inmunizante pero esto la acabaria mas; otra vez, tendria que decidir por dos
opciones, con temor pero con mucha fe autorice € inmunizante, con las

recomendaciones medicas saque a la nifia jsolo vivi dia y noche para cuidarlal.

Fue un proceso durante un afio para parar a mi hija, no volvi a llevarla al
médico durante dos afios, primero porque habian sido muy dolorosos los
sufrimientos en la clinica y segundo porque a pesar de sus ductos Dios me la tenia

sanita.

A los 3 afios volvi al médico, Annie ya caminaba, era una nifia rosadita
COmMo una manzana, era mi orgullo, € Down, lo asumi. El médico me felicité por
tener a mi nifia asi, me dijo que lo que habia hecho y habia logrado no lo habria
logrado con todas las terapias que € seguro hubiera ordenado. Recuerdo que no fue
tan facil para caminar, no gateo, solo movia su colita, pero le hice muchas
estimulaciones y ante todo senti que con todas mis fuerzas y la energia que le di

pude lograrloy la paré acaminar ...
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...A los 5 afios la lleve al cardidlogo, no le encontraba soplos, a través de
examenes se detectd que si se podia efectuar un cateterismo para cerrar los ductos, en
€30S momentos econdémicamente nos encontrdbamos mal y debiamos comprar un
elemento que era costoso. Como la nifia se veia bien, 1o postergué, con la esperanza
gue e ducto se siguiera cerrando y evitar el procedimiento jpero fue un error que me
costé lagrimas y cas la vida de mi nifial, tal vez por falta de informacion médica,
porgue no me explicaron qué consecuencia traeria €l no cerrar estos ductos - primero,
el pulmén sufriria deterioro, €l corazén tendria consecuencias y segundo a los nifios
Down con problemas cardiacos hay que operarlos pegquefios y ho grandes porgue ya no
resisten la cirugia (obviamente hay excepciones)- Entonces, me dedique a cuidarla,
llevarla al colegio, fue creciendo y en los controles médicos me llegaron a decir que los
ductos ya no se veian y que no estaba muy pequefio yo confiaba que cerraria
definitivamente.

A los 13 afios por su desarrollo rehusé en hacerle un chequeo definitivo pero
fue grande la sorpresa cuando los ductos estaban bien abiertos y con hipertension
pulmonar; el diagnéstico era grave, la esperanza que viviera y que habia sanado se
derrumbd, y comprendi que quiza no le habia mandado hacer € procedimiento por
protegerla y evitarle un sufrimiento mas -jgrave error!- pero aunque me sentia
culpable, reconozco que desconocia las consecuencias que trajo ese error.

Después de tramites y exdmenes programaron un cateterismo -Dios permitié
que la enviaran a la meor clinica cardiovascular del pais- € resultado de ese
cateterismo fue que habia una posibilidad de operar. Hicieron juntas médicas y las
conclusiones a que llegaron: Annie seria conducida a una cirugia de corazén abierto.
Habia mucho riesgo ante la posibilidad de ser un éxito o de quedar igual, - condicion
muy dificil- pero ya lo mas importante era hacer lo que se debia y no quedar con un

remordimiento...
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...Llego e dia de la cirugia con la compaiia de mi hija mayor, alli estaba
entregando a mi nifia -con e corazon destrozado pero con mucha fe- en las manos de los
mejores médicos. No puedo descifrar esos momentos al entregar la nifia y volverla a ver
con muy pocas esperanzas de vida. Las palabras del cirujano fueron: “vamos a tener un
posoperatorio demasiado critico” 'y asi fue, quince dias entubada e inconsciente, dos
paros resriptorios que se la llevaban, en el primero senti morir y me desplomd, ya sin
fuerzas, con e miedo mas grande que en mi vida he sentido, cuando ya mi nifia iba a
morir, no pude ni pararme, de lo Unico que tenia valor era de orar y hablar con Dios

pidiéndole que nos la dejara y no selallevara.

Después de una larga vigilia de suplica y oracion, senti que Dios me consolaba y
como un nifio le pedi que mediera una sefial, que mi nifia se salvara. En esas mismas horas
Dios me revel6 en un corto suefio 1o que estaba pasando con mi bebé, me demostro que se
puede estar al borde de un abismo y no caer, me mostré que contra la muerte se puede
luchar pero valientemente, pero ante todo me demostré que no estaba sola y que mis
Slplicas El las escucho. Esto me sirvié para pararme y con valor inexplicable, fe y
confianza, regresé a la clinica sin saber s mi nifia estaba viva o muerta. Dios me la dgj6,
aunque con su imperfeccion pulmonar, pero con un tratamiento. Ya lleva un afio
controlada y en manos de los pediatras, cardiologo y especialistas, porque hasta en eso he

sido bendecida con buen servicio médico.

Por eso papitos, cuando Dios nos ha dado un hijo especial, nos ha dado la
oportunidad de pasar por un prueba dificil pero bendita, porque a pesar de ser muy dura,

El siempre esta con nosotros jde eso no hay dudal.

Ya mi hija tiene 15 afios, vivo por elay mi tiempo es dedicado a ella, lallevo alos
sitios que més le gustan en beneficio de que adquiera mas conocimientos pues es una nifia
inteligente muy dulce y amorosa, pues fue la formacién que le di; es sociable, saluda a
todo e mundo, la crié como cualquier nifia sin cohibiciones. Estudié en un colegio regular,
fue su segundo hogar, porque alli me la ayudaron a formar, a tener buenas costumbres,
pero ante todo mucho amor y sus compafieritos fueron angeles que la cuidaban y la

ayudaron mucho....
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...A pesar del asombro o curiosidad de la gente que la miraba aprendi a
sonreirles sin sentirme mal, solo era la curiosidad de ellos, pero también a lo largo del
tiempo recibi & apoyo y la comprensién de los que la rodeaban; incluso cuando estuvo
tan grave todos los vecinos y amigos se preocuparon oraban y pedian a Dios por €lla.
Ellos mismos a los 15 afios ayudaron a festejarle con la alegria de tenerla. Nunca me

imagine el carifio tan grande que mis vecinos alrededor |e tenian.

A sus hermanos cuando tuvieron uso de razén los reuni y les explique con
palabras simples y concretas como habia nacido su hermanita y les dije la importancia
del apoyo de elos. Mi sorpresa fue la reaccidon, se encarifiaron mas por €la,
demostrandole mas carifio y mas cuidado, y, desde entonces, ha sido € centro de la vida

de ellos, pensando en hacerlo ain cuando yo ya no esté.

iDios bendiga a mis hijos, porque siendo aun peguefios, desde el dia que
supieron la verdad, han sido € apoyo incondicional, en los momentos mas criticos,

fueron mi apoyo y mi fortaleza, aun estando igual de afectados!.

Para concluir esta historia solo le pido a Dios que nos la deje muchos afios mas,

porque ti eres la luz de mis ojos y la recompensa a todos mis sufrimientos.
-
N
i TE AMO ANNIE!

Historia de vida Madre Bogota

Imagen extraida de www. parroquialjaen.wordpress.com
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Caracterizacion Familia, Discapacidad y Crianza

Al escuchar la voz de las familias frente a la crianza de personas con discapacidad se
pueden evidenciar un sinnimero de dindmicas que cobran fuerza desde e momento del
nacimiento y permean completamente el desarrollo de los mismos transformando el ciclo vital
familiar. La familia se ve inmersa en funciones, interacciones, estructurasy etapas desconocidas

para ellay con problemas distintos a los de las demas.

En un primer momento las familias atraviesan por un duelo desde sus diferentes etapas
(negacion, ira, pacto, depresion, aceptacion) las cuales pueden presentarse en diverso orden en
los miembros del nacleo familiar, principalmente en los padres. Una familia puede pasar mucho
tiempo en el procesamiento del duelo e incluso puede no concluirlo nunca, por esto, € apoyo y

fortalecimiento se hace primordial para este proceso.

De forma simultanea a la reaccion frente a la discapacidad, las caracteristicas especificas
de la dindmica familiar contribuyen a que las fases mencionadas transcurran de una u otra
manera, favoreciendo o no la provision de apoyos y mejorando en menor o mayor medida la
calidad de vida de la persona con discapacidad y de su familia. De igual forma éstas tienen que
vivir a diario diferentes presiones de la sociedad frente a proceso de crianza y educacién de sus
hijos e hijas, obligandolas a enfrentar crisis las cuales pueden representar una oportunidad de

crecimiento, madurez y fortalecimiento o de estancamiento y paralisis frente ala situacion.
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En palabras de Pava 1 (2010):

Es innegable el cambio de funcionamiento que presenta la familia con relacion a la presencia de
un hijo o hija con discapacidad, quien debe adaptarse a las diferentes demandas individuales y
sociaes, internasy externas. A pesar de que se han aumentado progresivamente con los afios, alin
continlla siendo escasa la produccion cientifica arededor de conceptos como familia y

discapacidad (p. 20).

Todo lo anterior sustenta la importancia entonces de generar este tipo de gjercicios
investigativos los cuales buscan visibilizar dichas dindmicas y establecer lineas de accion para el
apoyo Yy fortalecimiento haciendo lecturas respetuosas de los sentimientos y narrativas de las
familias. En este sentido, a continuacion se desarrolla la caracterizacion de las dinamicas de

crianza desde | as categorias de andlisis establ ecidas.

Contexto de Crianza

El contexto en € que se genera la crianza de una persona con discapacidad determina
ampliamente sus posibilidades, oportunidades y los niveles de desarrollo asi como las pautas y
practicas de crianza. Desde las historias de vida se pueden resaltar € ementos importantes que
influyen en dicho proceso, estos hacen referencia principamente a lugar, a diversas dinamicas

familiares y a situaciones social es particul ares.
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Lugar donde se desarrollala crianza

Desde el andlisis se ve una marcada diferencia entre los canones, patrones y pautas de
crianza cuando ésta se da en zona rural o urbana. En el sector rural, hay una fuerte tendenciaa
gue la crianza de la persona con discapacidad sea igual a la de sus hermanos delegando
responsabilidades acordes a sus capacidades pero con niveles de exigencia distintos, teniendo
como referente generalmente la proyeccion de la autonomia, la independencia y el teson,
partiendo de la calidez de la gente en la comunidad y de la posibilidad y grado de confianza que

alin hay en los municipios y en el campo donde la acogida es ampliay de forma solidaria.

Desde el sector urbano, se ve una marcada tendencia a la sobreproteccion, ala prevencion
y a cuidado, actitud causada por la desconfianza que ocasiona la ciudad, aspecto que se genera

en la crianza de cualquier hijo pero se agudiza cuando media una condicion de discapacidad.

Por otro lado, desde diferentes historias se hace referencia a la necesidad de movilizacion
y emigracion del campo a la ciudad o de una ciudad a otra por periodos amplios y prolongados
con el fin de conseguir oportunidades de tratamiento, esto trae consigo frecuentemente no solo la
movilizacion del lugar de la crianza sino que en repetidas ocasiones también desencadena un

cambio y delegacion de la crianza a otros, generalmente alafamilia extensa:

“... Vivi en Medellin solo hasta la edad de 6 arios, pues al notar que no
caminé unos tios que vivian en Bogotd hablaron con mi maméa y me
tradadaron para iniciar todo mi tratamiento....” (Persona con

discapacidad Bogot4)
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“...Cuando tenia seis meses de edad tuve que cambiar de lugar de domicilio
por cuestiones de trabajo, pero € cambio de clima, por ser muy frio, lo afectd
muchisimo, desarrolld gripas, bronquitis, bronqueolitis y neumonia, por o que me vi
obligaba a llevarlo a la casa de mis padres en e municipio de Caqueza por
recomendacion de la pediatra, con el fin de evitar que continuara con problemas de
salud jfue muy dificil y doloroso dejarlo alli! Actualmente visito a mi bebé todos los
fines de semana y cada vez que puedo. Cuando me ve, estira sus bracitos y me dice
mama, esta hermoso, ha crecido y se ha fortalecido mucho, es € sol, la fuerza de mi

vida, mi motor y el de mi familia...” (Madre Chipaque Cundinamarca)

Dinadmicas familiares

Desde este aspecto se identificaron en las historia de vida dos componentes que

determinan contextos de crianza e inciden en el desarrollo de la misma

Aungue un porcentgie de un 33 % de las familias participantes se caracterizaron por ser
familias nucleares, se pudo evidenciar que en la crianza de las personas con discapacidad
constantemente se identifica la ausencia de figuras par entales (padre, madre o padres) con un
porcentgje de 39%. Esta ausencia puede deberse a situaciones desencadenadas por la presencia
del nifio o nifia con discapacidad que desemboca en una ruptura del lazo conyugal o a situaciones

propias de la convivencia que ya se venian dando o se dieron independientemente del hijo (a).
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En estos casos, constantementede la figura ausente es el padre:

“Le hacia falta el carifio de su padre ya que
nunca se ha criado con é, es mas, no lo
conoce, por problemas con su padre no

pudimos entendernos y tuvimos que
separarnos...” (Madre Medellin).

“Le preguntaba a mi mamd donde estaba
papa y me dijo que nos habia abandonado...”
(Persona con discapacidad, Bogota).

“A los casi 2 afios de convivir, € padre
sali6 a trabajar y lo que hizo fue
volarse...” (Madre Cartagena).

“El nifio tiene especial amor por su papd
y afiora y se desvive por estar siempre
con €, pero las circunstancias no lo
permiten, e papd lo vista
temporalmente...” (Madre Barranca).

Es importante resaltar que los padres que acudieron a la convocatoria son padres que han

asumido la crianza de sus hijos por abandono o separacion de la madre generalmente asociada a

la situacion de discapacidad y padres tanto participantes como referenciados que han estado

totalmente comprometidos mano a mano con la crianza de sus hijos junto con la madre.

Con menor frecuencia, pero también caracteristico de estas dindmicas la ausencia es de

la madre, esta asociada generalmente a circunstancias limite, siendo asumida la crianza por €l

padre o algunos miembros de lafamilia extensa:

s

Cuando yo nact mi mama murio...

“Mi madre no demostro nunca amor, solo
cumplia con mi comida y mi vestido...”

“Mehizo falta el amor de mamad...”

(Personas con Discapacidad, Bogota).

“Su mamd le daba golpes, le
hizo perder e habla, tiene
trauma sicoldgico, la

maltrataba verbalmente” (Tia
Cartagena).
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Finalmente, en algunos casos la ausencia es de las dos figuras, padre y madre, delegando

la responsabilidad a cuidado de los hermanos, la familia extensa y en algunos casos a las

instituciones:

“Yo recuerdo con mucha tristeza mi infancia pues
nunca tuve una mamd ni un papd..."

5

“Me regalaron 3 veces a 3 familias diferentes..."

“Mi madre me envio a vivir con unos tios quienes
se hicieron cargo de mi tratamiento y de las
constantes operaciones hasta los 9 anios...”

“He crecido solo después de la separacion de mis
padres, me llevaron a mi y a mis hermanas a vivir

con abuelos...”

(Personas con discapacidad, Bogotd).

“La abuela es quien ha cuidado a
tres nietos pues la mama no
respondio  por ellos...” (Tia
Barranca).

“Mary tiene 7 ariios, los cuales
para nosotros como su familia han
sdo de mucha bendicion, desde
muy pequefia quedo en casa de mi
abuela dejada por su madre...”
(Primo Cartagena).

Deigual forma se encontraron situaciones familiar es desencadenadas por la condicion

de discapacidad que determinan patrones y formas de actuar en el proceso de crianza, estas

situaciones son referidas al compromiso tanto en la salud del nifio o nifia: cirugias frecuentes,

largas estancias en el hospital, niveles de dependencia total, enfermedades degenerativas y

rigurosos tratamientos; como a la profundidad y efectos mentales y comportamentales propios de

la discapacidad: retraso mental profundo, comportamientos compulsivos, disruptivos, entre otros.

Vale lapenaaqui referirnos a uno de |os tantos testimonios, que evidencian estos aspectos.
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“Cuando quede embarazada fue muy triste, yo me habia ligado las trompas con mi
tercera hija, estdbamos sin trabajo, mi suegra enferma con cancer. Pero acepte mi

embarazo asisti a los cursos psicoprofilacticos, fue un embarazo entre alegria y tristeza.

Mi bebé nacid el 13 diciembre, me hicieron cesarea. Pero apenas nacid mi bebe
note algo raro, la doctora se fue y no me dijo nada. Me llevaron a sala de recuperacion,
yo veia que a las demés mamas le llevaban a sus bebesy a mi no, yo preguntaba por ella
y me decian que no hablara. Total me llevaron a la pieza, y yo seguia preguntando por
dla. Hasta que la llevaron y me la colocaron muy abajo, no le podia ver la cara, me
dormi, desperté y mi bebe no lloraba.

Hale la manta y la note hinchada y rara. Le pedi a la enfermera que me ayudara
para darle seno, pero ella no lo tomaba, mi bebe seguia dormida, no abria los ojos mi
hermana llego y le dio seno.

Al dia siguiente la doctora llego preguntando s ya sabia que tenia que hacerle un
estudio, mi cufiada le dijo que no, la doctora se fue, pregunte ¢qué estudio? mi cufiada
dijo que para descartar que la nifia era mongdlica, le dije si lo es. Mefui al bafioy llore,
no sé cuanto dure en € barfio, pero le dije a Dios jasi me la mandaste asi la recibo!
jAyldame!. Nos fuimos para la casa mi esposo no sabia nada, mi hijo si porque é me
acompafé. Cuando mi esposo se enterd, no hablo, no lloro, no dijo nada, solo abrazo a

su hija.

Nacié con problemas de corazon, problemas de succion, hipotiroidismo,
convulsionaba, problemas en la vista, € senito izquierdo se le crecid, problemas en €

0ido izquierdo....
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... crianza ha sido de luchas, entrega y amor. Terapias al mes de nacida, operada
al afo del corazdn, aunque actualmente tiene un soplo pequefio sigue con seguimiento en
cardiologia. Me la atiende neurdlogo, endocrindlogo, oftalmélogo, otorrino. ES una nifia
inquieta, amorosa, es la adoracién de la casa la consentimos demasiado, actualmente
tiene cinco afios. No es fécil su proceso de crianza pues al comienzo descuidé a mis otros

hijos porque estuve mucho tiempo con ella donde médicos.

Hace 3 afios estoy llevando a la bebé a psiquiatra infantil, notaba cosas raras en
ella como comer sus materias fecales, periddico, se lamia los zapatos, comia lo que
encontraba que no era para comer, |lordbamos mucho porque deciamos que era descuido
de nosotros, nos daba pena decir, hasta que me aferre més a Dios que me ayudara, y asi
lo hizo, busqué ayuda y me la estén atendiendo, sellama coprofagia su enfermedad.

Hay momentos en que se calma, dura meses actuando bien, pero vuelve y recae,
como ahora, se le infecto boca, oido, sus partes intimas, no nos podemos descuidar, se
chupa €l trapero y todo lo que encuentra. Pero aqui seguimos tratando de alzar tapas,
puertas, mantener todo limpio, no sé que pensaran que somos descuidados, pero ustedes

vieran como es esto. Pellizca, se mete debajo de las sillas me hace bajar de los buses.

Pero es nuestra bebe y estamos luchando por ella. Tratamos de darle todo nuestro
amor. Quiero que sea independiente, décil, mangable, sana. Les agradezco esta
oportunidad de desahogarme de escucharnos de ver por nosotros, para orientarnos.

Gracias”

(Madre, Cartagena)
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De igual forma se resaltan desde las dindmicas familiares los antecedentes de discapacidad
en la familia los cuales marcan patrones de crianza teniendo en cuenta que en algunas familiasla
discapacidad es lo comun o por o menos no es ajena, 10 que en ocasiones permite un mayor

margen de maniobratanto alafamilia nuclear como alafamilia extensa:

“...Eran una familia demasiado grande,
catorce, de los cuales la mitad tenia
limitacion visual, mi mami es la Unica
mujer que ve de todos los que hay,
entonces era la que hacia todo €l oficio de
la casa, lavar, hacerse cargo de las cosas
de mi abuelita, desde que estaba también

muy joven, desde que tenia doce arnos...”

(Persona con discapacidad Bogota).

“...Esto para mi no fue sorpresa de tener a mi hijo
Mario con su discapacidad, porque ya tenia la
primera experiencia con Manolito que fue mas
grave. Con Mario la tolero como mas
experimentada por o tanto no se me hizo tan grave

como la primera vez.

Le doy gracias a mi padre lindo Dios que me da
mucho valor, fortaleza, actitud, paciencia y ahora la
llevo con mucha calma por tener dos nifios con
discapacidades distintas, somos madres valientes,
guerreras para luchar con ellos como sea...”

(Madre Centros Crecer Bogota)
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“...He sido una hija muy afortunada siempre, en mi familia hay algo super importantisimo, yo heredé
genéticamente esta enfermedad de algiin ser que no sabemos, de mi abuelito, por alla de un
tatarabuelo, entonces mis papas son primos hermanos, no primos de segundo grado, mis abuelas son
primas y es muy chistoso porque... pues todos somos familia, 0 Sea, yo sigo siendo prima de mi papay
de mi mamé& también, entonces en mi familia yo tengo una hermana que es autista y es ciega también
asi como estoy yo, entonces €l proceso fue dificil, cuando mi mama quedo embarazada y nacié mi
hermana, € médico le dijo que no podia tener mas hijos, para ella fue traumatico tener una hija como

mi hermana porque ni idea de autismo, y fue un desastre para toda la familia.

Cuando yo naci y mi mami me vio los ojos que yo también, jimaginate en derrumbe total!, tenaz,
tenaz, digamos que en comienzo la frustracion de tener dos hijos con discapacidad era
complicadisimo, pues mi papd, hizo lo que hacen la mayoria de los hombres que es mas facil... se
fue... Mi mama asumié todo, nos tuvimos que venir a Bogotéa porgue en esa época en Manizales no
existian comités de discapacidad ni esas cosas y mi hermana autista estaba internada aca en €l
Ingtituto Colombiano. Por tener mi hermana una falencia cognitiva, empezd a generar muchos
problemas porque era muy agresiva, muy complicada, entonces ellos se amargaban mucho la vida por
ella, y pues, como yo era como entre comillas la mas “normal” de las dos, si llamaba mds la atencion,
ademas por ser la menor he sido la méas consentida. Desde muy nifia mi papa siempre tuvo mas
preferencia por mi, no sé porqué, quizas porgue soy la que mas me parezco, entonces mi hermana
siempre ha sido la méas enferma y pues obviamente habia el amor, pero siempre habia la frustracion,

en cambio cuando yo empecé a crecer y a ser tan inteligente, ellos comenzaron a decir jeeeeeh!.

(Persona con discapacidad, Bogota.)

Finalmente, se encuentran familias claramente resilientes cuyo contexto de crianza suma
diversas situaciones anteriormente mencionadas. dinamicas conyugales desatadas por la
situacion de discapacidad, ausencia de figura familiar, situaciones de salud de diferentes
miembros de la familia que acompafan e proceso de crianza, amplio compromiso en todas las

areas y funciones de la persona con discapacidad y compromiso ademas de su salud. Estas
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historias de vida, permiten evidenciar la fortaleza, las grandes lecciones aprendidas y el saber
alcanzado después de vivir un sinnimero de situaciones involucradas en e contexto de crianza,

ademés de mostrar diferentes formas de organizacion y flexibilizacién de roles.

“Manuel es mi segundo hijo, fue producto de un embarazo no deseado ya que
estdbamos buscando la forma de planificar, desde el primer momento que supe que estaba
embarazada no hubo rechazo por parte mia pero si de las personas que tenia a mi
alrededor, mi marido no queria tener mas hijos y mi madre me decia que no podia ni con

uno entonces como seria con dos, pero pese a estas situaciones yo me sentia feliz.

Los nueve meses trascurrieron normalmente en un hogar donde mi hija era e
centro de todo, su padre la adoraba igual que ella a é. Pasados los nueves meses €l
doctor me habia dado una fecha y me habia dicho que si no tenia contracciones debia ir al
hospital para que me practicaran una cesarea ya que Catica habia nacido por una.
Desafortunadamente el médico que me atendié cuando |legue pensd que yo podia tener un
parto normal y me comenzaron a inducirlo, € gran error fue que no monitorearon para
saber como estaba mi bebé. Luego aproximadamente 13 horas nacié Manuel, € cual tenia
tres circulares del corddn en su garganta, nunca he podido recordar s lloré cuando nacié.
No me lo entregaron enseguida porgque me dijeron que estaba muy frio y que lo iban a

poner en la incubadora. Como a las dos horas me lo entregaron.

Al dia siguiente nos fuimos para la casa yo no observé nada raro, é se veia
completamente normal, para estos tiempos nosotros viviamos en un apartamento en casa
de mis suegros donde Catica era cuidada por los abuelos paternos, siendo ela la
consentida, antes de cumplir con la dieta tuve que conseguir quien me ayudara con los
nifios sobretodo con Manuel ya que la nifia iba al jardin y era recogida alli por sus
abuelos. No s en qué momento, a veces pienso que desde que quede embarazada y decidi
tenerlo, pero las cosas comenzaron a cambiar con mi marido, nos fuimos distanciando, €l
siempre era con Cata y no prestaba mucha atencion a Manuel, Catica siempre relacionaba

al papa con la nifia y a la mamd con el nifio....
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...Las cosas iban empeorando hasta el punto de que estdbamos pensando en
separarnos, no lo habiamos hecho ya que é queria quedarse con Cata y que yo me

guedara con Manuel, lo cual no acepté ya que no estaba dispuesta a separarme de mi hija.

Asi pasaban los dias y comenzamos a notar que Manuel no realizaba ciertas cosas
por gemplo gatear, al comienzo pensabamos que era perezoso, € pediatra lo envié a
fisoterapia para que lo estimularan pero no habian avances, fue cuando empezo a surgir la
idea de que neurobiol6gicamente podia tener algin problema. Para estos momentos mi

esposo fallecié de un momento a otro.

Hoy después de casi 22 afios recuerdo que su vuelo salia a las 7:00 a.m. y yo tenia
queir atrabajar, Manuel estaba durmiendo y lo tenia acostado en nuestra cama, cuando €l se
fueair, lo abrazo y le dio un beso, yo le dije que lo iba a despertar, y sus palabras fueron que
s luego no podia despedirse de su hijo. El dia de su entierro también se despidio de su hija,
cuando llegamos del cementerio mi mama la llevo al bafio, las dos estaban hablando y de
pronto Cata se quedo callada mi madre le pregunto qué pasaba y €lla le respondi6 que su
papito le decia que estaba muy pero muy feliz.

Mi madre se quedaba acompafiandonos por la noche, tuve que conseguir una sefiora
interna para que me ayudara y que €ella pudiera regresar donde mi papa. Para mi fue una
época muy dura ya que s bien era cierto que estdbamos por separarnos con mi marido, fue
un golpe terrible, él habia sido mi gran amor, ademas del padre de mis hijos. Ademas de esto
me estaba enterando que mi hijo era un nifio especial, sentia que no podia soportarloy llegué
hasta el punto de pensar que |os papeles debian haber sido al contrario y que la muerta debia
ser yo. Gracias a Dios y principalmente de mi madre quien se habia convertido en mi mano

derecha pudimos salir adelante.

Como estdbamos afiliados a caja de compensacién, de alli remitieron a Manuel a talleres 'y
luego a una institucién donde cerca de los dos afios comenzo a asistir. Yo me iba a trabajar,
Cata quedaba donde sus abuelos quienes la llevaban al jardin y Manuel quedaba con Ana
(una especie de nifiera) quien lo tenia listo cuando pasaba la ruta de la institucion a

recogerlo...
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...El asistia en la mafiana y en la tarde quedaba en la casa mientras yo llegaba. Asi
duramos como casi dos afios hasta que volvimos a vivir con mis padres, megjor dicho viviamos
en el mismo edificio pero en diferentes apartamentos. Cata ya estaba en € colegio, la ruta la
recogia como a las 6:30 a.m. y la dgjaba a las 4:30 p.m. a Manuel yo lo Ilevaba antes de irme
atrabajar ya que le habia conseguido una institucion como a cinco cuadras de la casa, de alli

mi mama |lo recogia y estaban a cargo de ella mientras yo |legaba.

Cuando Manuel tenia como cinco afios le dio gripa y no lo enviamos a estudiar. Ese
dia mi madre acababa de destapar la olla exprésy soné el teléfono, ella sali6é de la cocina a
contestar y no se dio cuenta que Manuel se entr6 a la cocina y cogio la olla, vacidndose todo
su contenido. Fue hospitalizado en el hospital infantil en € pabellén de quemados durante un
mes, luego le dieron de alta pero quedo muy delicado mientras cicatrizaba ya que toco

hacerle injertos.

Durante varios meses permanecio en casa al cuidado de mi madre y luego volvié
nuevamente a su educacion. Los progresos eran minimos [o volvi a cambiar a otra ingtitucién
donde permanecid durante un afio, de alli o retire motivada principal mente porque tenian un
psiquiatra que insistia que debia tomar medicamentos a |o cual me opuse. De alli paso a otra
institucion especializada en autismo donde durd unos tres afios, en esta institucion aprendio a
controlar esfinteres, s soy completamente honesta debo confesar que siempre he delegado la
educacion de Manuel a otras personas. Todo este tiempo hemos seguido viviendo al lado de
mi familia aunque no hemos perdido el contacto con la familia de Hugo ya que siempre he
tenido un gran carifio por mi suegra, ella me ayudo con la crianza de Cata y siempre nos

hemos |levado bien.

Como decia anteriormente mi madre estaba pendiente cuando mis hijos llegaban
pararecibirlosy ellalos cuidaba mientras yo llegaba. Todo iba muy bien hasta que mi madre
enfermo de cancer, ella decia que no se podia morir porgue tenia que cuidar a Manuel, que
yo que iba a hacer, pero pese a todo lo que se hizo no se pudo salvar y luego de una larga y

dolorosa enfermedad muri6...
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...Este fue uno de los episodios que mas han marcado no solo mi vida, sino la vida de
toda mi familia ya que mi madre era e gje principal. Para mi, mi madre era una amiga,
compariera, para mi hija también fue muy doloroso ya que era la primera persona cercana
que moria -sabiendo para ese entonces que era la muerte ya que cuando su padre murié ella
era muy chiquita y no comprendia la magnitud de lo ocurrido-, para Manuel a los pocos
meses de estar enferma, ella fue a donde un sacerdote quien le dijo que tenia que irse
desprendiendo de todo lo terrenal y especificamente de Manual, que tenia que ir algjandolo
ya que é estaba muy apegado a €ella, fue entonces cuando comenzd su desprendimiento
principalmente de mi hijo. Al comienzo Manuel seguia llegando del colegio y dirigiéndose al
cuarto de la abuela, ella no le prestaba ninguna atencién y lo sacaba hasta que poco a poco

lo fue algjando y fue asi como lleg6 € dia en que Manuel no la busco més.

Desde que mi madre enfermd y luego de su muerte, mi hija era quien recibia a
Manuel ya que é estudiaba todo € dia para este tiempo estaba en otra ingtitucién ésta es una
de las que mas me ha gustado ya que sentia que alli estaba bien mi hijo.. Yo habia podido
arreglar el horario de trabajo y tres veces a la semana salia a las 3:00 pm, los otros dos dias
salia a las 6:00 pm. Los dias que salia temprano llevaba trabajo para la casa y alli lo
realizaba mientras estaba pendiente de los nifios,

Luego de unos afios tuve que retirar de la institucion a Manuel ya que Catica
entraba a la universidad y no alcanzaba € dinero para las dos cosas. Fue asi como
nuevamente recurri al programa de la caja de compensacion donde ubicaron a Manuel en
otra Fundacién, yo siempre he estado muy pendiente de los sitios en donde han estado mis
hijos y los he tratado de visitar con mucha frecuencia para observar cuél es € trato que
reciben. En la fundacién me dieron la mano como al afio y medio ya que me quede sin trabajo
desde noviembre del 2003 y por consiguiente sin  Caja de compensacion. Alli me becaron a

Manuel un afio, y solo tenia que pagar €l trasporte...
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...Como no pude volver a conseguir trabajo, aprendi a preparar empanadas y en la

cafeteria de mi hermano las vendia al igual que caldo, también aprendi a preparar pasteles y

brownies, los cuales vendia en varios locales. Trabajaba desde muy temprano las 3:30 amy

terminaba en la mafana, esto me daba tiempo tanto para elaborar los productos que vendia

como para estar pendiente de Manuel, fue asi como é ya no iba todo el dia sino que ibamos los

dos en la tarde, con eso yo colaboraba con labores como archivo, organizaciéon de historias

clinicasy con esto le pagaba €l estudio.

Asi duramos varios afios, no intenté seguir buscando trabajo ya que me sentia bien

como estabamos, no teniamos sino para lo necesario y eso raspando, pero teniamos la

bendicion de poder compartir mas tiempo juntos y también pensaba que ya era justo que me

dedicara mas a mis hijos sobre todo a Manuel ya que Catica ya estaba a punto de terminar sus

estudios.

En esta época entr6 a la vida de nosotros otra persona, ya que me encontré nuevamente

con el que habia sido mi primer novio y luego de un afio, él se vino a vivir con nosotros. Con

Catica es muy respetuoso y con Manuel muy especial, ya que lo consiente mucho y le brinda

carifio, € nifio es muy especial con é ya que cuando llega lo saluda y lo busca para que lo

consenta.

En octubre de 2008 Manuel se enfermd, tuvieron que operarlo ya que le dio una

obstruccion intestinal, estuvo hospitalizado como unos 15 dias y luego le dieron de alta. Al

comienzo con la colostomia fue terrible ya que él se arrancaba tanto la bolsa como la barrera,

afortunadamente ya después fue acostumbrandose. En diciembre de este afio se volvié a

enfermar y esta vez en lugar de colostomia quedo con ileostomia, después de varios meses de

hospitalizado -ya que estuvo muy grave- le dieron de alta con hospitalizacion domiciliaria

mientras su abdomen cerraba y cicatrizaba por segunda intervencion. Debido a esto Manuel no

ha podido volver a la fundacion ya que es muy complicado que se hagan cargo no solo de sus

terapias sino de estar pendiente de la ileostomia, yo no volvi a llevarlo temprano tampoco por o

delicado que el quedd, ya que como no tiene pared abdominal es muy peligroso un golpe y

también su alimentacion tiene que ser muy especial ...
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...A raiz de esta enfermedad Manuel tuvo un cambio muy brusco en su
comportamiento ya que todas sus hospitalizaciones fueron muy traumaticas para é; no
solo por €l dolor fisico sino porque tenia que estar amarrado ya que € no entendia que
tenia que estar acostado. Era tanta su fortaleza fisica que alli todos eran admirados que
saliendo de la sala de cirugia ya se queria parar. Su genio cambio totalmente y después
de ser un nifio tan tranquilo y amoroso se volvié terriblemente agresivo, a cualquier
momento y sin tener motivo aparente nos agarraba del cabello y nos mechoneaba. Esta
actitud ya le ha pasado mucho y solo lo hace de vez en cuando. También aprendié a
mani pularnos mas ya que las cosas se tienen que hacer como é quiere o de lo contrario
Se pone bravo.

Desde |a hospitalizacién de Manuel yo no pude seguir elaborando |os productos
gue hacia para vender, ya que permanecia tanto de dia como en la noche con é. Para
ese entonces Catica habia terminado sus estudios y ayudaba con los gastos de la casa.
Desde € afio 2010 Manuel comenzd en la Universidad Pedagdgica en la sala de
comunicacion, al comienzo fue complicado pero ya se ha ido adaptando al trabajo de la
mesa y también a compartir con otras personas. Ha sido muy beneficioso para él ya que
uno se da cuenta que le gusta ir y también que é esta aprendiendo a hacer muchas
actividades Desde este semestre mi hermana me esta ayudando con €l nifio, ella lo lleva
a la Universidad y también me colabora con un programa de la alcaldia donde Manuel
va al parque dos veces a la semana, €l dia lunesyo lo llevo en |a tarde también por parte

dela alcaldia para realizar talleres de trabajo en fommy.

(Relato Madre Bogota)
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Desde las narrativas y vivencias de los diferentes miembros de la familia y desde las
diversas situaciones contextuales que rodean la crianza, se pueden evidenciar diversos tipos de
respuesta, algunos mas tradicionales, otros mas novedosos y creativos. Algunas madres redoblan
su actividad laboral y productiva para costear apoyos, otras logran acuerdos con sus parejas para
gue éstas trabajen mas y ellas puedan dedicarse a su hijo, algunas involucran a miembros de la
familia poco productivos econdmicamente pero potencial mente amorosos, en fin, son muchoslos
tipos de respuesta, que no son ni buenos ni malos en si de forma absoluta, puesto que cada uno

responde a situaciones unicas.

A veces no son las madres las que cambian tan radicalmente su rol social, productivo y
profesional sino los padres, a veces otro miembro de lafamilia, cada situacion es profundamente
respetable y no admite calificacion apresurada, es cierto que un profesional respetuoso y
amoroso puede en muchos casos hacer sefialamientos cuando algin miembro de la familia

inadecuadamente estd siendo vulnerado.

Dinamicas sociales:
Se encuentran relatos que hacen ausion a situaciones de vulnerabilidad por pobreza y
falta de recursos econémicos, situacion ante la cual se limitan oportunidades para €l desarrollo de

procesos desde diversas dimensiones del ser.
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“...Me peso no haber tenido medios para a
tiempo haberla puesto en un colegio

especial...” (Madre Cartagena)

“La crianza de mi hija con discapacidad ha sido un
poco dolorosa y dificil ya que no contamos con
recursos suficientes para un buen tratamiento y
cuando uno no tiene e apoyo de nadie s le

complican mas las cosas..." (Madre Bogotd).

Si bien esta situacion para agunas familias es limitante y requieren asi mayor apoyo,
para otras familias, ampliamente recursivas y empoderadas de los derechos de sus hijos o hijas,
se constituye en determinante para la busgueda de programas, propuestas y oportunidades de
financiamiento o conocimiento y acceso a programas del gobierno, asi como para la

optimizacion de recursos.

Otra situacién marcada en las historias referenciadas por las personas con discapacidad
son los procesos de socializacion de género, de los cuales vale la pena resaltar algunos relatos

de vida de estudiantes de la UPN*’ Bogota:

M Universidad Pedagdgica Nacional
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“...Yo estudiaba en un
colegio femenino por
gemploo mi  mama
nunca quiso que Yo
estudiara en un colegio
mixto porque le daban

miedo los hombres...

“...Tengo comparieros ciegos
gue son hombres y llegan a la
casa ala 1:00 de la mafiana y
no les dicen nada y yo, por lo
menos en mi casa, no podria
dar papaya de llegar a mi
casa a la 1:00 de la mafiana
sendo mujer, me sentiria
realmente vulnerable,
entonces, si hay una pauta de
crianza que varia mucho €

ser nifia o ser ninio...”"

“... Pero @ ser mujer y
tener una discapacidad al
menos para mi mama
implica un doble peligro,
entonces s yo salgo con
alguien se me restringe
de pronto con e miedo a
llegar con un

embarazo...”

Esta situacion refuerza que los procesos de socializacion de género siguen siendo

absolutamente discriminatorios,

lo cual se agudiza cuando media una condicion de

vulnerabilidad particular. Es importante reconocer que los padres constantemente se ven
enfrentados a un sinnimero de temores frente a la socializacién de sus hijos por |os peligros que
pueden representar las realidades sociaes, pero en el caso de las mujeres, la vulnerabilidad se
duplica, lo cua genera acciones reactivas que en ocasiones llegan a afectar fuertemente los

procesos de autonomia.

En este sentido cabe resaltar que los casos en los que se encuentran vulner abilidades
multiples (mujer, con discapacidad, situaciéon de pobreza y desplazamiento...), los padres
sienten la necesidad de dar mayor apoyo y acciones de proteccion desatando alternativas

reactivas frente a temor y desconcierto, es por esto que dicho proceso debe ser fuertemente
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apoyado fortaleciendo no solo a nucleo familiar sino ala escuela con €l fin de prevenir practicas
gue sean doblemente vulneradoras de derechos y amenazadoras de procesos de autonomia, sin

desconocer unarealidad que atodas luces requiere proteccion y prevencion.

Por otro lado, una situacion importante a destacar es la institucionalizacion, bien sea por
ausencia del nucleo familiar o por aspectos relacionados con €l tratamiento, se evidencia en
varios relatos largas estadias ingtitucionales. Generalmente en el campo de la discapacidad los
internados se convierten en una de las opciones que los padres tomaron para la educacién y

tratamiento de sus hijos, interviniendo significativamente en |os procesos de crianza.

“...Entonces ahi fue cuando por mi tratamiento tuve que entrar a un internado, a una

institucion especializada...”.
“La crianza no la dio totalmente mi familia, mis tios, sino la institucion donde creci...”

“...Mi mama me visité una vez creo que fue, pero era triste eso, era triste estar los 365
dias encerrado en una casa y los 365 dias durabas hablabas 2 o 3 veces por tel éfono con

tu mama y de resto no sabias nada...”

(Personas con discapacidad UPN Bogotd)

Este contexto genera un ambiente totalmente distinto de crianza, despersonalizado de la
familia y asumido por la ingtitucion, en la que constantemente se alude a maltrato o a

situaciones correctivas que se perciben por las personas como violenciay agresion.

“...Vivi con mi familia hasta los 8 afios, después me internaron en un hogar de
una comunidad y en ese hogar es donde comienza el verdadero maltrato...”

(Persona con discapacidad , Bogota).
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S bien se menciona esta caracteristica del contexto de crianza por ser reiterada en

algunos casos en las historias de vida, no se ahondara en su andlisis por cuanto el foco de la

investigacion tiene que ver con dinamicas propias asumidas por € nucleo familiar.

Finalmente, en e contexto de la crianza median fuertemente |as representaciones sociales

sobre discapacidad y la aceptacion o no de la diferencia, las cuaes abren o cierran puertas para

la participacion y el aprendizaje.

“...Ha sido dificil por la sociedad,
gue los hacen a un lado como
personas diferentes... pero para
comprender tendriamos que ser

1

discapacitados...’

(Madre Bogota)

“...A veces es que me duele cuando veo que
una persona mayor me le hace un mal gesto como
por gemplo: me la saca de la casa donde la nifia
estd y mele cierra la puerta, eso me duele mucho
porque nadie quiere tener un nifio especial; pero s
el creador me la dio asi y asi la aceptamos. Y es
una bendicion en nuestra casa pues nos ha unido a
los hermanos y sus padres que gracias a Dios nuca
nos hemos separado y esperamos en Dios que

sigamos asi...”

(Madre Cartagena)

Es importante entonces, en un gjercicio de apoyo y fortalecimiento a procesos de crianza

de personas con discapacidad, no solamente trabgjar con ella y su familia, sno continuar

aunando esfuerzos en el trabajo con la comunidad y la sociedad con €l fin de generar una cultura

de respeto y reconocimiento a la diferencia y convertirse en interlocutores validos; teniendo en

cuenta que sus comentarios, visiones y opiniones terminan impactando al nucleo familiar y desde

ali alas pautasy précticas de crianza.
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Procesos Psicosociales: Pautas, Creencias, Practicas

Para desarrollar este apartado, escucharemos de nuevo la voz y algunos testimonios de
las familias desde las diferentes fuentes consultadas (padres, hermanos, familia extensa y
personas con discapacidad) en las cuatro regiones del pais, para tener un panorama amplio que

permita este andlisis.

Aungue para la caracterizacion se tienen en cuenta todos los relatos, a continuacion se
destacan algunos que se consideran representativos con €l fin de dar una vison global de
diversos sentimientos, creencias, canones y proyecciones que estan de base y generan précticas
de crianza. Ademéas se evidencia, como se menciond en el anterior apartado, la influencia del
contexto en el que se desarrolla la crianza y las situaciones particulares familiares, sociales y

personal es determinan las dinamicas establ ecidas.

“Al nacimiento de mi hijo nacieron con é sentimientos encontrados, porque fue de
mucha emocion al saber que era “hijo varon” pero fue duro escuchar a los doctores que me

dijeran las posibles discapacidades que mi hijo podia tener.

A pesar de lo duro que nos ha tocado luchar con é en sus ocho afios de vida,
especialmente es sus primeros cuatro afios, es nuestro angel guardian, es € nudo que ata la
familia. Y dia a dia le pedimos a Dios y a la virgen que nos llene de esa sabiduria, de esa

fortaleza para sacarlo adelante.

Mi ideal de crianza para personitas como mi hijo o cualquier otra discapacidad seria
sin discriminacion, con igualdad de oportunidades y que las ayudas econémicas o recursos del
estado y del municipio fueran en primer plano para personitas asi, porque si analizamos a los
nifios, jovenes, adultos “normales” ellos por tener condiciones fisicas, les es mas facil salir
adelante, mientras que un ser discapacitado necesita de todos nosotros para vencer deficiencias

y llegar a ser igual util, productivo”. (Madre Chipaque)
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“Esteban nacio el 19 de julio de 1999, duro una semana en fototerapia, su peso fue de
3000 gramos; al cumplir el segundo mes pesaba 2500 gramos. El primero de noviembre de
1999 se enfermd y se le determind neumonia aguda y una cardiopatia congénita; desde ese

dia viajamos a Bucaramanga a la fundacion Cardiovascular donde permanecié todo € mes.

Durante ese tiempo al descanalizarlo por la neumonia se complico y se aplazd por
primera vez su cirugia, luego le dio pafalitis aguda y un nuevo aplazamiento de la cirugia,
luego le produjo escabiosis, la sala de cirugia se infecto; al fin después de varios intentos fue
operado e 23 de noviembre donde le corrigieron tres orificios de un centimetro de diametro
cada uno, € 30 de ese mismo mes le dieron de alta. La permanencia en la clinica y la
operacion costaron 70 millones de pesos; como estaba cambiando de EPS me dijeron que
debia pagar e 10%.

Después de su cirugia se le aplicd terapia fisica por su baja tonicidad muscular.
Esteban camind cas alos 2 afios gracias a la intervencién de una muy buena doctora.

S crianza fue dura, complicada, pero agradable porque me satisface saber y ver €
progreso en todos |os aspectos de Esteban, a pesar de las dificultades econémicas en nuestro
hogar yo lucho por darle a mi hijo al menos|o necesario; no he contado con suerte ni apoyo
de nadie, € Unico apoyo es € de mi esposa; en muchas ocasiones me he sentido impotente
pero aun asi hay que seguir, porque ese hijo es el mejor regalo de Dios a nosotros y hay que

cumplir bien esa tarea...

Mi anhelo para Esteban es que se pueda defender por si mismo, que aprenda muchas
cosas que le permitan ser una persona normal en ese sentido; pero es muy dificil en una
sociedad como la nuestra: discriminante, limitante y salvaje; donde esos seres humanos no
son tenidos en cuenta como ellos y ellas se merecen. Por eso siempre le pido a Dios que me
de energias y vida hasta que yo sepa que he cumplido a cabalidad € 99.9% de la tarea que

debo cumplir con mi hijo...
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...Anhelo que sea apto para trabajar en lo que aprenda a hacer. Que se destaque
como deportista (atletismo, futbol, baloncesto). Para eso lo estoy preparando y sé que no
hemos mal invertido ni tiempo ni esfuerzo jaungque algunos no vean esas cualidades en €l
nifio!. Actualmente admiro a mi hijo por su capacidad mental, fisica y su gran capacidad

para correr tramos largos”.

(Padre Barrancabermeja)

“Santiago es muy importante para todos en la familia desde sus papd hasta €
Ultimo de sus tios, todos tratamos que é sea muy amable, que respete, que colabore, que
sea obediente etc. A Santiago todos le brindamos la mejor atencion posible, tratamos de
acoplarnos y aprender qué significan sus sefias pues él no habla. Tratamos de complacerlo
y darles las cosas que |e gustan y cuando toca reprenderlo y castigarlo también lo hacemos
pues s tiene la capacidad para hacer travesuras también la tiene para ser reprendido.
Santiago es todo para todos, no hay nada ni nadie que lo toque o le haga dafio porque

todos salimos a su rescate”.

(Tia Cartagena)
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“La crianza de mi hermano ha sido muy bonita. Desde que mis
hermanas y yo éramos pequefiitas nos ensefiaron a darle mucho amor.
Tengo entendido que un médico cercano ala familia les dijo a mis papas
gue para un nifio con discapacidad, la mejor terapia era € amor. Ese
medico les dio mucho apoyo a mis papas quienes se encontraban en
shock al enterarse que su hijo menor, el Unico varén tenia sindrome de

Down.

El nifio fue criado con mucho amor, demasiado consentido, a veces
hace lo que quiere porque sabe que todo se le perdona. En parte su crianza
ha sido dura porque siempre quisimos que € nifio tuviera una vida lo mas
“normal” posible asi que tratamos que estudiara en colegios de educacién
regular es decir no especial. Recuerdo ir a mas de un colegio a rogar por un
cupo que muchas veces nos negaron a pesar de ofrecer mas dinero, algunas
veces ahora pienso que ese fue un error porque e nifio pudo estudiar en
colegios privados del barrio pero no avanzo mucho. Meimagino que sufrié

rechazosy fue ignorado por profesores.

El ideal de crianza para mi hermano incluye muchissmo amor y
muchas disciplina € merece ser importante (como en realidad lo es) tener
prioridadesy todo lo que quiera pero, también necesita disciplina para que
avance y alcance independencia. Soy consciente de que es muy dependiente
y estd muy aferrado a mi mama lo cual me preocupa porque €ela es una
persona de edad. En general creo que €l ideal de crianza para € es lograr

independencia pero teniendo toda la atencion que requiere”.

(Hermana Bogotd).
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“Segun lo que me cuentan las personas que estuvieron conmigo y me
ayudaron en la etapa de crianza de mi vida: fue que cuando yo naci mi mama
murié, de ahi estuve casi dos afios en la clinica donde naci, después de este tiempo
fui entregado a una tia, ahi estuve un tiempo viviendo con €lla, después de eso mi
papa me trajo a Bogota a un centro de rehabilitacién y de alli me llevaron a la
casa con mi hermana. No tuve la oportunidad de compartir con mi papa. Se puede
decir que la crianza mia por parte mi papa no fue la indicada por lo que siempre
me degjaba con mi madrasta y de esa sefiora nunca tuve ese amor que uno espera

tener, solo maltrato porque me pegaba mucho y no me daba de comer.

Mi tia fue una persona que me supo comprender, de ella si recibi unos
valores buenos, la crianza que ella me dio fue buena porque me ensefié a ser una
persona responsable en todo sentido de la palabra, me decia que fuera juicioso
gue estudiara, no por las personas sino por uno mismo, que la vida es un poco
dificil y més para una persona con discapacidad, pero que eso no era motivo

para no hacer nada por uno mismo.

Pienso que cuando a una familia Dios le regala un hijo con discapacidad
esa persona se convierte en un angelito especial que necesita mucho amor y
compresion. La crianza para esa persona deber de ser segun la necesidad que
tenga e nifio, hacerlo sentir bien y no que porgue tiene una discapacidad es que
no puede haces nada y |o dejas hacer lo que @ quiera, por e contario, esa persona
debe de aprender a ser independiente de la familia, toca ensefiarlo a que dependa

de él mismo y que se vuelva duerio de su propio mundo”.

(Persona con discapacidad Bogota).
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Como hallazgo general, se puede evidenciar desde la categorizacion y analisis de la
informacion que 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 las cuales establecen canones y patrones

que van a caracterizar las pautas y practicas e influyen en la construccion del proyecto de vida.

En primer lugar, se resaltan las creencias y explicaciones sobre el origen de la
discapacidad, siendo estas en algunas ocasiones compartidas por todo € nucleo familiar o
fuertemente refutadas y un motivo de controversia entre sus miembros. Las creencias méas
representativas desde las historias de vida son las de carécter religioso, las cuales oscilan entre
dos polaridades: el extremo donde la causa y presencia de |la discapacidad en el hogar tiene un
carécter magico y bendito, desde el cual, la persona con discapacidad es vista como una
bendicion que llega ala familia, un Angel, un regalo de Dios, un ser especial que solo es dado a

familias con caracteristicas especial es

“Natalia es para mi una bendicion de “Hay que seguir porque ese hijo es €
Dios” mejor regalo de Dios a nosotros, y
hay que cumplir bien esa tarea”.

(Madre Barrancabermeja) (Padre Barrancabermeja)

“Tener mucha paciencia, dedicacién, entrega, darles
sobre todo mucho amor ya que estos chicos (as) no
escogieron nacer asi, Dios nos dio la bendicion, y
hay que pedirle fortaleza, para sacarlos
adelante” (Madre Bogota).
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En e otro extremo se evidencia la presencia del nifio o nifia con discapacidad en la
familia como un castigo divino, una prueba, un sacrilegio, la forma de expiacion de culpas o
acciones pasadas;, en esta vision la presion social y el sefialamiento inicial juega un papel
importante. Frecuentemente en la etapa del duelo, debido a shock, las familias pasan
inicialmente por la vision sacralizada intentando buscar culpables, pero una vez avanzan en el

proceso de duelo, logran cambiar estavision llegando a ver a nifio o nifia como unabendicion

“...Al nacer fue muy duro para nosotros saber
gue tenia sindrome de Down, nos
preguntabamos porqué nos habia mandado

“...Fue algo duro que al principio no

un prueba tan grande. Con € paso del tiempo lo aceptabamos, pero con la ayuda

fuimos déndonos cuenta que ese ser tan fréagil )
de Dios hemos logrado superar todas

e indefenso llenaba muchos de los vacios que
q las dificultades de ella con valentia y

existian en nuestra familia, todo empez6 a .
mucho amor

girar a su alrededor, se convirtié en e centro
de nuedtras vidas, en nuestro motor y en € (Padre Centros Crecer

mejor regalo que nos ha dado la vida...” Bogotd).

(Madre Chipaque Cundinamarca)

Entre ambas polaridades encontramos diversos matices frente a la explicacion y creencias
de la discapacidad, teniendo constantemente la fe como un elemento que en la mayoria de los
casos fortalece el proceso y lleva a los miembros de la familia a ser proactivos y propositivos
frente al proceso de su hijo (a); pero en otros casos (afortunadamente un bajo porcentge),
inmoviliza a la persona llevandola a ceder la responsabilidad del proceso a lo que la fuerza
divina decida, siendo inactivo y pasivo frente al mismo. Estas creencias necesariamente dictan

canones y patrones de comportamiento a seguir en el proceso de crianza.
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Otras creencias y explicaciones del origen de la discapacidad se encuentran fuertemente

ligadas a las explicaciones clinicas, desde las cuales el nifio o nifia nace bien pero a raiz de

alguna situacion desencadenada por enfermedad o en algunas ocasiones por agun miembro de la

familia, aparece |la discapacidad.

“...La crianza de Juan ha sido un poco dificil
porque es duro cuando su hijo nace bien y de
pronto la vida le da un golpe” (Padre

Cartagena).

“...Porque mi hijo presentO problemas después
de 7 meses de nacido, le dio fiebre meningitis y
desde alli comenz6 e problema de nuestro hijo,
un nifio que quedo como un vegetal sin vista, sin
habla. (Relato Madre Barrancabermeja)

“...Mi mama a los veinte aiios me
dio vida, después de tres meses sin
ningun control de vacunas me dio
fiebre muy alta, mi maméa me bafio
con agua muy fria lo que genero
un choque neuronal ocasionando
la paralisis cerebral con displgjia
espagtica y retraccion isquiotibial,
e cual es mi
diagnostico... ”(Persona con

Discapacidad Bogota),

Estas situaciones traen consigo generalmente mayores dinamicas de cul pabilizacion tanto

auto como externa, asi como reproches y mayores tensiones a momento de enfrentar la

situacion, lo cual hace que el proceso de aceptacion tarde mas y en muchas ocasiones queden

marcados y constantes sinsabores en el ambiente familiar.

Respecto alas pautas de crianza, se puede evidenciar a nivel general desde las historias

de vida que las normas y reglas impartidas durante el proceso de crianza de las personas con

discapacidad se encuentran relacionados principalmente con el orden, las normas de
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comportamiento, los modales y e cumplimiento de las tareas asignadas en la casa y en la

escuela, el seguimiento de rutinas especificas propias de |os tratamientos clinicos, entre otras.

Por su parte, los valores estan relacionados principalmente con € respeto, la obediencia,
la autonomia, la independencia, la solidaridad, |a honradez y la honestidad. La imposicion 0 no
de éstos se encuentra fuertemente relacionada con la concepcion que se tiene de infanciay de
discapacidad, estableciendo desde alli canones y parametros que justifican las exigencias o no y

las préacticas y formas de actuar frente al proceso de crianza del nifio o nifia.

Frente a la vision de infancia, es importante resaltar desde las historias de vida que los
padres, madres y deméas miembros de la familia, se ven constantemente enfrentados al dilema de
la eterna crianza de personas con discapacidad, teniendo en cuenta que dadas |as caracteristicas
de la persona y €l nivel de compromiso de las funciones vitales que permiten generar
independencia, autonomia y proyectos de vida individuales, la nocién de infancia se desdibuja
asociada a la edad (como estd concebida desde los parametros de la “normalidad”) y en la
medida en que haya un compromiso de tipo cognitivo, comportamental y en algunos casos a
pesar de tener todas las posibilidades requeridas para “ser Adulto”, se perpetiia en la persona
con discapacidad la vision de infancia, afectando fuertemente e ciclo de vida familiar y en

algunos casos limitando el proyecto de vida personal .

Es importante entonces tener presente el ciclo vital familiar como el proceso de evolucién
de las familias a partir de una serie de momentos, etapas y cambios que se presentan en la
composicion familiar con el ingreso y egreso de miembros a nicleo. Estas etapas general mente

se establecen paralelas a ciclo vital personal de los hijos en el nicleo familiar.
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A continuacion se presentan brevemente las etapas del ciclo vita familiar para lograr un
mayor panorama de las mismas y relacionar los cambios cuando llega a la familia una persona

con caracteristicas diferenciadoras que afectan € ciclo vital personal.

Tabla 15. Etapasdel ciclo vital familiar.

ETAPAS DEL CICLO VITAL DE LA FAMILIA
ETAPAS DESDE HASTA

Nacimiento Nacimiento del primer hijo Inicio de la edad escolar

Escolaridad o crecimiento Inicio de la edad escolar del primer | Inicio de Ila adolescencia del
hijo. primer hijo.

Adolescencia Inicio de la adolescencia del primer | Juventud y salida del hogar del
hijo. primer hijo.

Salida del primer hijo o | Salida del primer hijo Ausencia definitiva del primer

contraccion. conyuge.

Ancianidad o nido vacio Ausencia definitiva del primer | Muerte del segundo conyuge.
conyuge.

Esta propuesta de ciclo vital se hace bajo €l referente de la familia nuclear conformada
por padre, madre e hijos. Cuando se cuenta en el nlicleo con un miembros con discapacidad los padres

y familiares ven con preocupacion el futuro de esa persona. Sienten que nunca va a poder, o nunca
deberia, degjar su casa; 10 que hace que se generen proyectos de vida para eternos nifios, dependientes de
un cuidador, quien a su vez consagra toda su existencia al cuidado del hijo o hija, incluso ignorando las

demandas de |os otros miembros de la familia o de su pargja

Esimportante resaltar que las etapas del ciclo vital persona de los miembros de lafamilia

serén los gque proveen las caracteristicas de esa familia. S se parte de la concepcion de familia
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como sistema, al cambiar dramaticamente el ciclo vital persona de un miembro de la familia (en
este caso e hijo o hija con discapacidad), € ciclo vital familiar también presenta

transformaciones, adaptandose y adecuandose a las demandas.

En este sentido, la visién de infancia en la crianza de personas con discapacidad, esta
relacionada no a la edad sino a la capacidad y posibilidad de tomar decisiones por si mismo, de
lograr niveles de independenciay autonomia, de participar y hacer escuchar lavoz y de acceder a
proyectos de vida laborales y profesionales, como se menciona constantemente en |os relatos de

“ser productivos y utiles socialmente”.

Mientras no se tengan estas posibilidades y mientras més afectado esta €l ciclo vital
personal, € sujeto con discapacidad es y seguira siendo concebido como € eterno nifio,
estableciendo diversos matices en las relaciones intrafamiliares, pero con niveles de dependencia
constante del adulto y con la dificultad permanente para implementar practicas diferenciadoras y
potenciadoras en las distintas etapas del ciclo de vida y por lo tanto con la incertidumbre en la

construccion de proyectos de vida.

Por otro lado, es importante también resaltar como patréon que influye en las pautas de
crianza las visiones y representaciones de discapacidad, estas determinan y permean
necesariamente las relaciones adulto-nifio, los estilos en el proceso de crianza 'y por lo tanto las

practicasy actuaciones.

Cabe aclarar que laintencion con este andlisis en ningln momento es emitir juicios frente
a las visiones o formas de actuar de las familias, pero si visibilizar las creencias, pautas y

précticas que generan proyectos de vida personales y familiares saludables y fuertemente
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potenciadores de las capacidades de todos los miembros implicados en la crianza, con el fin de
gue no solo la persona con discapacidad sea la beneficiada sino que todo el nucleo familiar tenga

las mayores posibilidades de autorrealizacion.

Las visiones y concepciones frecuentemente encontradas en las historias de vida giran en
torno a dos paradigmas principalmente, e paradigma clinico-rehabilitatorio donde la
discapacidad es un problema inherente a la persona, su concepcion es asociada a déficit,
minusvalia, ausencia, disfuncionalidad entre otros, y, la vision es meédico-reparadora y
normalizadora- asistencialista (Ver tabla 19); concepciones que generan canones y patrones
principamente ausentes de normas 0 con imposicion autoritaria de éstas y practicas
asistencialistas. Dichas concepciones se resaltan mas frecuentemente cuando la discapacidad
tiene un compromiso profundo de todas las areas del desarrollo 0 en algunos casos en 10s que,

aungue no lo tengan, la sobreproteccion muestra de base gque es asi como se concibe ala persona.

El otro paradigma que se evidencia desde las historias de vida, es el paradigma social, €
cua ha incursionado fuertemente en nuestra sociedad Colombiana permitiendo a padres y
familiares mostrar su empoderamiento, teniendo en cuenta que desde este paradigma es el
entorno € encargado de dar los elementos y herramientas para propiciar la participacion y €l
aprendizaje. Asi la intervencion y concepcion deja de centrarse solamente en el sujeto como
receptor pasivo y pasa a enfocarse en las practicas y el contexto como posibilitador y facilitador
de experiencias, “la imposibilidad de caminar puede ser el resultado de una lesion clinicamente
diagnosticada, pero la incapacidad que una persona con tal lesion experimenta consiste en la
inaccesibilidad impuesta por la organizacion social en que vive (Morris J. 2001 citado por Edler

R S).
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La vision o representacion de discapacidad desde esta perspectiva es Social resalta €

contexto como posibilitador y facilitador de experiencias y priman los enfoques ambiental/

contextual y el enfoque de derechos.

Esta visdon desencadena canones basados equilibradamente entre la exigencia

(planteamiento de la norma) y el placer o autorrealizacion, proponiendo espacios de

comunicacion, didlogo y reflexion entre padres e hijos y promoviendo proyectos de vida basados

en laautonomiay la potencialidad.

Tabla 16. Relacion Paradigma, Concepcion, Vision y Enfoque

Patologia individual.

salud que se puede recuperar o curar.

Normalizadora-asistencialista.

PARADIGMA CONCEPCION VISION/ REPRESENTACION ENFOQUE
Clinico - | Centrada en el déficit: Médico-reparadora. Biomédico
rehabilitatorio

Enfermedad propia. Discapacidad: enfermedad o problema de | Funcional

potencialidad.

Discapacidad es un estigma,
simbolo construido
socialmente.

Contexto como posibilitador y facilitador
de experiencias.

Anomalias, déficit,
limitacion, minusvalia del | La distincion no se relaciona con la
sujeto enfermedad sino con una norma, con un
promedio que impone lo que “deberia
ser” como marca cultural “lo (a)normal”
Social Centrado en la | Visidn social: Interaccién sujeto — medio. Ambiental o

contextual

Enfoque de

derechos.

S bien, estas tres visiones desde los dos paradigmas son las que se evidencian

simultaneamente en |os casos analizados, historicamente han marcado momentos 'y épocas en la
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forma de concebir socialmente la discapacidad, constituyéndose en pasos de evolucion del

pensamiento frente a ésta.

Es asi como se inicia con una mirada extremadamente limitante, etiquetadora, pegada al
diagnostico, a la patologia y a la enfermedad, pero que ademas genera practicas altamente
segregadoras. Luego se pasa a una mirada normalizadora donde se quita la atencion de la
enfermedad y se coloca en el “otro normal” siendo la media e estandar, € punto de
comparacion, la situacion anhelada y €l objetivo de la intervencion; 1o cual exige a la persona
con discapacidad acomodarse y acercarse a dicha idealizacion, bajo practicas asistencialistas
(estas dos posiciones estan centradas en el déficit, es decir, en 1o que no hay, |o que esta dafiado,

lo que hace falta, 10 que se debe: curar, reparar, recuperar o alcanzar).

Finalmente, se llega al reconocimiento de la persona con discapacidad en tanto sujeto
unico, con caracteristicas particulares, con potencialidades, habilidades y necesidades al igual
gue cada uno de los seres humanos. Reconociendo en la diversidad y la diferencia la riqueza
social, por lo tanto las expectativas y exigencias estan puestas en que sea él, no otro. Desde aqui
se rescata la condicion del sujeto con discapacidad en el marco del desarrollo del andlisis de su
autonomia y de sus diferentes facetas, como ser libre que gerce su ciudadania plena, aporta,
toma decisiones, es interlocutor vélido y escoge rutas, desde diferentes perspectivas en la
construccion de su proyecto de vida, rescatdndolo como sujeto de derechos lo cual tiene

implicaciones politicas, socialesy familiares.

Las primeras dos visiones, que histérica e idealmente se deben haber superado, alin

persisten en las historias de vida y realidades de las familias y en las representaciones e



127
Apoyo y Fortalecimiento a Familias para la Crianza de Nifios y Nifias con Discapacidad

imaginarios sociales que éstos referencian, llegando a perpetuarse en préacticas reparadoras y

asistencialistas.

Aungue se evidencia en los relatos la vision basada en el diagndstico hacia la busqueda
delacuray lareparacion del dafio, lareferencia a la “normalidad” esla que aparece con una ata

frecuenciaen las historias de vida,

“...Hemos tratado a nuestro hijo como un

nifio normal...” (Madre Bogotad)
“...No lo descuido, lo trato normal como

los dos mayores...” (Madre Cartagena)

“...Nosotros  tenemos otros hijos
“...Mi ideal que ella fuera una nifia normal normales...” (Madre Barrancabermeja).
que estudiara y saliera adelante...” (Madre
Chipague)

Si bien, la vision “normalizadora” es un paso mas ala de la vision que se enfoca solo en
la enfermedad, por cuanto pone a adulto en un papel mas activo y lleva a jalonar de una u otra
forma procesos; no es una vision pertinente para € desarrollo personal del nifio o la nifia ni de
su familia, por cuanto no es conveniente forzar la situacion para que este(@) sea “normal”, es
importante dar un paso mas alla y generar situaciones y condiciones para que €l sujeto pueda ser
como él es. Tratarlo como cualquier otro nifio, en ocasiones ayuda pero no es cuestion de tratarlo

como a cualquier otro nifio sino de tratarlo como a .

Es importante no seguir cayendo en la polaridad de lo normal/anormal, sino en la

concepcion de que se tienen hijos que son ante todo sujetos. Cada hijo necesita atencion no
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porque sea especial Sino porque es unico. Es un padre, madre, hermano(a), tio (a) abuelo(a)
frente a sus hijos (as), nietos (as), hermanos (as), sobrinos (as) reconociendo sus caracteristicas
sean las que sean, desde las aparentemente mas positivas hasta las que no lo son tanto, basados
en la potencialidad y habilidad por encima de la dificultad. Cuando la familia asume de esta
manera la situacion, el nifio o la nifia también empieza a asumirla de esaformay eso incide en €

contexto y las practicas de crianza.

Deigual forma, primar la potencialidad y habilidad superponiéndola a las necesidades de
apoyo y las dificultades particulares que caracterizan la subjetividad, permite generar proyeccion
y reconocimiento de cada pequefio avance y el disfrute momento a momento de la compariiay la

convivencia, ademas de la capacidad de gratificacion y de aprendizaje.

Para resaltar de forma méas cercana estas viSiones y sus repercusiones en patrones y
précticas de crianza, se presentan a continuacion ejemplos extraidos de los relatos que las
reflejan desde cada uno de los paradigmas. Se reitera que € propdsito no es emitir juicios sino
visibilizar y hacer conciencia de estas dinamicas de forma respetuosa con € fin de establecer

lineas de accidn para el apoyo y fortalecimiento alafamiliaen e proceso de crianza.

Cabe aclarar que, en continuas ocasiones estas visiones no aparecen de forma puraen las
familias 0 en cada uno de sus miembros, sino que se pueden ir transformando de acuerdo a
proceso de andlisis, a proceso de duelo, a la consecucion de resultados y a las formas de

acompanamiento familiar y alas oportunidades de confrontacion.
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Es importante entonces reflexionar en cdmo una vision y concepcion de discapacidad

desencadena canones y préacticas de crianza que impactan € proyecto y ciclo de vida tanto

familiar como personal. Rescatamos a continuacion algunos relatos fragmentados desde los

cuales se evidenciatal desencadenamiento.
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Gréfica 6. Relacion Paradigma, Visién, Canon y Préctica

-

Paradigma clinico- rehabilitatorio

Vision Medico Reparadora

Diferencia = debilidad =
sobreproteccion

Paradigma clinico- rehabilitatorio

Vision
Normalizadora-Asistencialista

Diferencia = anormal =
comparacion

Paradigma social

Vision social

Diversidad = Riqueza =
Reconocimiento

VISION — RELATO — CANON Y PRACTICA

Me gustaba ir a la tienda porque
siempre que iba el sefior me regalaba

Practicas de proteccion reactivas
frente al temor con incidencia

una fruta -tome Estebitan- y me daba en procesos de  autonomia.

algo y yo juraba que iba solo. Hasta Se generan procesos de

que un dia descubri que ya no, y me dependencia y sobreproteccion,

dio piedra; cuando llegaba a la casa que llevan a  practicas

me decian desde acd lo vimos que se | anulkelEs del sujeto

fue a determinada casa. jOjo alld que propositivo y lo vuelven un \
se puede caer! Pero era pura mentira sujeto pasivo.
estaban a dos o tres pasos mio por si Constantes dilemas frente al

yo me caia ellos me alzaban rdpido” dejar ser y proteger.

(Estudiante UPN).

Al comienzo lo sobreprotegia pero me Punto de comparacion el >

di cuenta que era un error, lo he
soltado un poco, mas no lo descuido, lo
trato normal como los dos mayores
pero siempre con un trato docil para
que no se me ponga rebelde, siento

“promedio”, el ideal de crianza
es la normalidad. Reconoce las
caracteristicas de otro al que él
tiene que llegar pero no su
subjetividad, sus caracteristicas

que mi hijo es normal y va a ser asi particulares. El  considerarlo

siempre. “normal” es un paso mas alla j
que jalona procesos pero es

(Madre Cartagena) importante reconocerlos no por

otros sino por él.

Reconocimiento del nifio o la

nifia como  sujeto, con
“Aunque para la comunidad caracteristicas particulares,
cientifica, nuestro hijo tenga una siendo como él y no como | ~

discapacidad, para nosotros  su otro, reconociendo la o
familia eso no impide nada. Gabriel potencialidad, la habilidad en 2
llega hasta donde él es capaz y interaccion con el medio. E
nosotros le permitamos y para ello >2
necesitamos tratarlo como a Practicas que permiten la >
cualquier ser humano, sin ello, independencia, autonomia vy §
diciendo que sea del montén”. ejercicio de la ciudadania, de >
(Padres Centros Crecer Bogotd) acuerdo a la potencialidad de -

cada uno no a su deficiencia.

OlHOLV1IIgVH3IY - OJINJ1] VINDIAVYvd
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Tabla 17. Visiéon medico-reparadora, Pautasy Practicas (Dé€ficit)

FUENTE VISION DE DISCAPACIDAD PAUTAS PRACTICAS
Relato 1 | Siempre lo he sobrellevado | Todos los dias cojo rabia con | Yo lo llevo a terapia y le ensefio a
Cartagena | porque justo cuando nos dimos | la gente por lo que le dice a | cantar a bailar etc. la mayoria de
cuenta que el nifio tenia la | uno del nifo. tiempo la pasa conmigo, le hago
enfermedad, fue muy duro todo para que no tenga que
para mi en especial. sobreesforzarse.
Relato 1 | Es una nifia carifosa comparte | Me duele mucho porque | Mucho apoyo y amor dedicacion
Bogota con nifas que son sanas. nadie quiere tener un nifio | sobreproteccion por parte materna
especial. y paterna.
Relato 2 | Juanito siempre sera mi hijo | Por el me sacrifico hasta el | Lo acompaio a su tratamiento todos
Barranca especial. final que Dios decida. los dias en busca de recuperacion.
Relato 4 Desde que nacié hemos estado | La verdad tenemos que dejar | Todos los dias lo acompafiio a terapia
todo el tiempo pendientes por | que sea mas independiente | y a su tratamiento para ver si tiene
Barranca su discapacidad, requiere | por el bien de él. alguna mejoria.
mayor atencion y todo el
cuidado. Dejar de consentirlo mucho
como lo hacemos para que el
dia de mafiana no sufra.
Tabla 18. Vision Nor malizador a - Asistencialista, Pautasy Practicas (Déficit)
FUENTE VISION DE DISCAPACIDAD PAUTAS PRACTICAS
Relato 1 Ha sido tratada como una | Pues esperamos que toda nuestra | AUn nosotros sabiendo que
nifia normal... dedicacion y manera de impartir | presenta déficit le exigimos
Cartagena normas, reglas dentro de la casa | acorde a su edad, se le habla
..Sus tias paternas que estdn | ayuden en su proceso de | cuando no acata ordenes
a cargo de ella son cristianas | habilitacién. tratamos en lo posible de no
las cuales estdn convencidas | La visionamos como una gran | pegarle, establecemos didlogos
que Dios es el unico que | profesional dando testimonio de su | con ella, sacamos ratos libres
puede habilitar. vida ya que para muchos alin es | para compartir ya que le gustan
catalogada como una nifa especial. | los helados y los coches para ir
de paseo.
Relato 2 Normal; hemos tratado a | Saber tratar a los  hijos | Educandolo, dandole carifio y
nuestro hijo como un nifio | brinddndoles carifio, bienestar, | también dandole castigo
Barranca normal. educacién, comprension, para que | cuando es necesario.
sean personas de bien y utiles a la
sociedad.
Relato 3 “Bueno mijo usted porque no | El maltrato que no me daba mi | ..Mi mama me hacia parar en

aprendio”

mama, me lo daban los tios,

una esquina cuando ya me
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UPN Bogota

la correa...

entonces si yo no aprendia algo mi | hicieron las primeras cirugias ya
tia era la que cogia la chancla, cogia | me podia parar, entonces ya

me podia parar en una esquina
con las manos arriba porque no
me podia aprender las tablas de
multiplicar.

Desde esta perspectiva se pueden encontrar sentimiento y patrones encontrados; la

familia menciona que la ve como “normal”, aun asi el canon parate del déficit, basado en la

incapacidad y la practica es asistencialista, esto ocurre con mucha frecuencia, que las visiones y

los patrones se trastoque ante la incertidumbre.

Relato 4 Mi ideal es que ella fuera una | Yo he bregado mucho con la nifia | Me toca trabajar mucho para
nifia normal que estudiara y | porque a veces se pone rebelde y | darle lo necesario también
Chipaque saliera adelante me toca cuidarla mucho porque | quiero colocarla a estudiar.
Cundinamar ella no entiende nada y si no la
ca cuido ella se va con cualquier
persona ya que ella no aprendid a
leer y escribir ella no sabe que es
malo o bueno.
Tabla 19. Matriz Vision desde la Potencialidad, Pautas, Practicas
FUENTE | VISION DE DISCAPACIDAD PAUTAS PRACTICAS
Relato 3 |El entiende perfectamente | Ensefiarle todo lo que mas se | Por mi parte la trato duro porque sé que
Chipaque |lo que se le dice y acata la | pueda para que ella sea cada | puede.
orden que se le da. dia mds independiente y
auténoma.
Relato4 | Admiro a mi hijo por su | Que sea apto para trabajar en | Para eso lo estoy preparando y sé que
Bogota capacidad mental y fisica. lo que aprenda a hacer. Que se | no hemos mal invertido ni tiempo ni
destaque como deportista; | esfuerzo aunque algunos no vean esas
atletismo, futbol, baloncesto. cualidades en el nifio.
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Esta ultima vision, le permite a la familiay en especial a los padres tener una mirada un
poco maés racional y real de las habilidades, é padre o madre es protagonista en € desarrollo de
su hijo (@) y no se esté basado en metas o ideales estandar sino en € descubrimiento dia a dia de

potencialidades.

Estas visiones ademéas determinan fuertemente la relacion nifio-adulto en la crianza de
personas con discapacidad, siendo ésta caracterizada por una tension constante, no solo por la
concepcion de infancia sino por afiadir a ésta una condicion de vulnerabilidad que puede generar
indefension, rechazo, temores, que llevan mas fuertemente al adulto a determinar las normas, los
limites, castigos como un control externo y un constante sentido de sobreproteccion gque en
ocasiones es reconocido por ellos mismos pero en otras son las personas con discapacidad u

otros miembros de la familialos que llaman la atencion frente a esto.

De igual forma, en algunas situaciones en las que € nifio o la nifia tiene mayor
compromiso sobre todo comportamental puede existir el cambio de papel donde € nifio pasa a
ser el dominante y el adulto e dominado, mangjando e imponiendo normas, planes y rutinas de
accion que el adulto acepta ante el sentimiento de impotencia y frustracion que genera €l
desconocimiento de la discapacidad y con el fin de no desencadenar situaciones de tensiéon y

conflicto.

En algunos casos, a partir de la potencialidad del nifio o la nifia, se estimulay refuerzala
toma de decisiones y responsabilidades de forma progresiva, acorde a sus posibilidades, siendo
éste participe de latransformacion de su entorno. En estos casos el adulto se vuelve orientador y

cas que ferviente defensor de las capacidades y potencialidades del nifio o la nifiay en esa
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medida aumenta la exigencia generando acciones y situaciones que propenden por la autonomia
y € planteamiento de proyectos de vida, luchando siempre con el temor a la exposicion y al
rechazo social, pero tomando riesgos frente a esto, lo cual logra generar una cultura social del

respeto aladiferencia.

Es importante en esta relacion, entender e incorporar €l papel activo del nifio o la nifia
quien desde la concepcidn del déficit se ve como sujeto inactivo que es afectado por e adulto

pero poco o nadalo afectaa é, en términos de aprendizaje.

Al considerar a sujeto desde su subjetividad, se hace conciencia de que no es pasivo, €é
es otro actor que modificalas dinamicas de crianzay las dinamicas de relacion, que llega ademéas
de ser aprendiz a ser ensefiante: le ensefia a su familia una forma particular de ser, unas formas
particulares de comunicar, unas formas particulares de relacionarse, unas formas particulares de
expresar, las cuales generalmente son novedosas para cada uno de los miembros de su familia,
trayendo consigo retos y desafios que pueden ser muy enriquecedores en la medida en que logren
hacer conciencia como adultos de los diversos aprendizajes y transformaciones que da la
convivencia con € por ser él, porque su particularidad y diferencia, al igual que las de los otros

hijos, sobrinos, nietos, enriquece.
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Gréfica 7. Vision: relacion Adulto /Nifio(a)

VISION DESDE EL DEFICIT

NINO/ NINA ADULTO /PADRES
Proveedor defensor cuidador
Incapaz Desvalido. i
cap SEPENDENGIA Protector  Decisor

Fragiles incapaces de decidir.

NINO /NINA
ADULTO/ PADRES
Figura de autoridad, dominador. ADECUADO A LAS Proveedor,
EXIGENCIAS Dominado
Culpabilidad Impotente
FAMILIA, DISCAPACIDAD Y CRIANZA
NINO/NINA ADUL TO/PADRES
Capacidad de decision, adaptacion a Inculcavalores y pautas,
reglas sociales, Genera Orientador proyectos de
Enfrentado a un entorno social. EIRIRECCON vida.
Autonomia e independencia. Sujeto / Aprendiz

activo- Ensefiante

MODELO SOCIAL VISION DESDE LA POTENCIALIDAD

\ 4
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Tabla 20. Matriz Relacién adulto - nifio

DISCAPACIDAD

FRAGMENTO DEL RELATO

RELACION ADULTO -NINO

Nifio- Nifia

Adulto

Modelo clinico
rehabilitatorio

Basado en el
déficit.

Visién medico —
reparadora

“El ideal de crianza para mi hermano
incluye  muchisimo  amor y mucha
disciplina, él merece ser importante (como
en realidad lo es) tener prioridades y todo lo
quiera pero, también necesita disciplina
para que avance Yy alcance independencia.
Soy consciente de que es muy dependiente
y esta muy aferrado a mi mama lo cual me
preocupa porque ella es una persona de
edad. (Hermano Barranca).

“Bueno yo lo quiero mucho y lo defiendo
cuando esta jugando con sus compafieros y
hasta con sus hermanos”... “El es todo para
todos, no hay nada ni nadie que la toque o le
haga dafio porque todos salimos a su rescate.
(Padres Cartagena).

“Ha sido una crianza tranquila y con mucho
apoyo y amor, dedicacién, sobreproteccion
por parte materna y paterna. Siempre
tratando de dar lo mejor para el bienestar de
Olimpo. Cualquier decision que se tome
siempre es contando con su beneficio”.
(Madre Barranca)

Dependencia total del
adulto.

Incapaz Desvalido.
Fragiles
Emocionalmente,

incapaces de decidir.

Pasivo

Proveedor,
defensor,
cuidador,

Protector,

Decisor

“Somos un poco permisivos con el nifo ya
que lo dejamos que el haga lo que se le gana
y creo que eso no es correcto ya que con el
tiempo el nifio es el perjudicado, la mayoria
de cosas que él pide yo se las doy”. (Padre
Barranca)

Figura de autoridad,
dominador,

Proveedor,
Dominado

Culpabilidad,
impotente

Normalizadora
asistencialista

“Que aprenda a desenvolverse  por si
mismo en un ambito muy basico y que
no represente ningun  tipo de
exposicion al rechazo por parte de la
sociedad”. (Madre Cartagena)

Sujeto mas activo en pro
de un promedio.

Debe ganar habilidades
para no exponerse al
rechazo

Cuidadora

Protectora
Moldeadora

Modelo social

Basado en la
potencialidad

“Tengo que ser una persona de bien que
tengo que ser correcta con las decisiones
que tome, que tengo que siempre buscar
hacer el bien de las personas, ser honesta,
transparente, cumplir con mis metas y

Capacidad de decision,
adaptacién a reglas
sociales,

Enfrentado a un entorno

Orientador,
Inculca
valores y
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Discapacidad es | cumplir mis sueiios” (Persona con social. pautas,
el resultado de la | discapacidad Bogota).

interaccion Autonomia e Genera

condicién independencia proyectos de

bioldgica y vida.

entorno social Ensefia nuevas
posibilidades de Aprendiz
relacion.
Influye en la interaccion
como sujeto activo.

Estas visiones no solo permean a lafamilia sino que son fuertemente proyectadas durante
el desarrollo del nifio o la nifia por |as representaciones sociales y |os imaginarios de | as personas
gue afectan o influyen directamente su proceso de desarrollo. Durante el proceso de crianza de
personas con discapacidad, los profesionales juegan un papel crucia éstos desde su vision son

tomados como punto influyente 0 como punto referente para tomar actitudes contrarias en €l

proceso de crianza.

“...Lo primero que recuerdo cuando Manuel nacié fue lo que me dijo el pediatra que lo atendio:

- Qu hijo es especial s usted quiere que sea especial, cuando lo aida y lo esconde entonces sera un

“«

nifio especial, porque se encerrard en su mundo; y serd “normal” si quiere que sea un nifio
“normal” relacionandolo con otros nifios “normales” corregirlo cuando tenga que corregirlo,
castigarlo cuando tenga que castigarlo y dejarlo que se desenvuelva solo al igual que los demés.
Saquelo a todas partes y no se averglience de él -, y eso es lo que he hecho. Desde que nacié, 1o he
cuidado, lo he consentido, y también o he castigado al igual que a mis otrostres hijos. Sale con los
demasy trato de ensefiarle losvaloresy el respeto por los demasy por é mismo, pero de todo esto,
siempre hay € celo entre los hermanos que dicen que Manuel es € preferido tanto por € papa como
por mi. Y siento que en eso estamos fallando tal vez por consentirlo y que todavia me falta mucho

por aprender de la vida para enseriarles a ellos...” (Relato madre Cartagena).



137
Apoyo y Fortalecimiento a Familias para la Crianza de Nifios y Nifias con Discapacidad

“...La verdad yo intenté hace 5 anios ponerlo en las horas de la tarde en un colegio de
educacién formal, lo matriculé, lo llevaba y lo iba a buscar pero no duré ni una semana
porque la profesora me dijo: -Sefiora su hijo no puede asistir a este colegio mas, é esde
un colegio especial-, yo le pregunte ¢por qué razén?, -porque € moja a los nifiosy les
pega- yo le dije: cuénteme quién empez6 primero, me dijo -el compafierito lo mojoy é
también lo mojo- y yo le dije s a él lo mojan é responde igual y s e pegan primero le

pega asi que es normal...” (Madre Cartagena).

“...Cuando el papad le pregunto que tenia, en palabras muy inciertas y confusas, solo
entendimos que eran nifios que no alcanzaban a ser mas que panaderos. Con las
l&grimas que en silencio caian, y con un valor que no supe de donde salié pude decirle:
Doctora, yo le agradezco todo los que me esta diciendo, pero yo se que Dios me va a
sacar a mi hija adelante, sorprendida me miro y me dijo ¢si?, S Doctora -le respondi- y

ella quizds entendié que no queria escucharla mas...” (Madre Cartagena).

Frente a las Précticas, especificamente se evidencia que las accionesy actuaciones en la
crianza tienen que ver con dos aspectos fundamentales: acciones esponténeas aplicadas desde la
cotidianidad y la vivencia esponténea, en la que median los caracteres y formas de ser
particulares de las personas implicadas y las acciones aprendidas desde pardmetros o

recomendaciones profesionalesy sociales.

Desde las préacticas frecuentemente mencionadas y asociadas con las historias de vida se
encuentran aspectos relacionados con las diferencias en la crianza entre hermanos y |a persona
con discapacidad, aludiendo en muchos casos un trato igual y en otros marcadas diferencias,

como Yya se relaciond con anterioridad, este aspecto tiene que ver con las creencias, canones y
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visiones que tienen los miembros de la familia de la persona con discapacidad y el contexto de

crianza en que se desenvuelve.

Deigual forma, las précticas mas comunes tienen como marco las responsabilidades de la
familia, resaltando como mayores responsabilidades |a proteccion, la participacion, la educacion,
la orientacion, la estimulacion, € cuidado, la responsabilidad de proveer condiciones

(econémicas, emocional es, materiales y ambientales).

Asi mismo, entre las acciones mas evidenciadas se pueden resaltar las de disciplina y
correccion, de socializacion, mecanismos de comunicacion, formas de abordar la sexualidad,
manifestaciones de afecto o no afecto y el acompafiamiento cotidiano desde las dindmicas de
salud, educacion y recreacion. Estas acciones se abordardn de manera mas puntual en el apartado

siguiente.

Caracterizacion Estilos de Crianza

La caracterizacion de las dindmicas de crianza desde de las historias de vida permitié
evidenciar de acuerdo a referente de Leonor Isaza, los tres estilos por ella mencionados y

desarrollados en €l marco tedrico: Autoritario, permisivo y participativo.

Es asi como a partir de la triangulacion de las dinamicas identificadas en las anteriores
categorias y los criterios propios de cada estilo, se identific6 un marco estructural para

describirlos. Dicha estructura relaciona todos los elementos que influyen en la crianza de
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personas con discapacidad, identificados, caracterizados y desarrollados desde las historias de

vida

Gréfica 8. Esquema Estructural Descripcion Estilos de Crianza

DE VIDA
Personal
Familiar

PRACTICAS

ESTILO DE CRIANZA

NIRO/A

CONCEPCION DISCAPACIDAD

CONTEXTO DE CRIANZA

Esta estructura tiene como base las creencias, concepciones y representaciones sobre la
discapacidad, personales, familiares y sociales, las cuaes influyen indudablemente en la
concepcion de nifio y de adulto y la relacion entre éstos; aspectos que se encuentran fuertemente
ligados y que determinan patrones y formas de actuar del nlcleo familiar frente ala crianza del

nifio o nifa con discapacidad impactando el proyecto de vida personal y familiar.



140
Apoyo y Fortalecimiento a Familias para la Crianza de Nifios y Nifias con Discapacidad

En este sentido, y sin pretensén de generalizacion, se encontraron relaciones e
interacciones comunes y transversales a cada uno de |os estilos que se repiten unay otra vez en
las historias de vida, las cuales se describen a continuacion a partir de la estructura base, con €l

fin de someterlas a estudio y validacion por medio de nuevos g ercicios investigativos.

Estilo autoritario:

En primer lugar, € estilo autoritario se evidencia cuando € nifio o nifia se concibe como
limitado, desvalido, sin capacidad para tomar decisiones por su situacién de discapacidad, en este
caso €l padre o madre se convierte en € Unico decisor quien sabe lo gque le conviene o no y en
Gltimas quien toma las decisiones con imposicion determinando |o que puede o no puede hacer,
lo que le conviene o0 no. En este caso las normas son impuestas, son rigidas e inflexibles, los
hijos tienen pocas posibilidades de opinar frente a éstas y la consecuencia a infringirla es

generalmente € castigo fisico.

“...Bueno pero con mi mama fue una educacion muy dura también, yo,
nosotros digamos, teniamos unas reglas y s no obedecia eso era rejo venteado;
entonces el miedo me ayudo a criar, porque por un simple jque!, ¢David qué?,
entonces lo iban levantando a uno cachetadas, o0 algo asi, entonces, el miedo me
enseiio a manejar el respeto por las reglas comunes... ”(Persona con discapacidad

Bogota).
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Gréfica 9. Estructura Descripcion Estilo Autoritario

PROYECTO
DE VIDA

PERSONAL:
limitado al prondstico-
diagndstico
FAMILIAR:
Dedicacién exclusiva.
En ocasiones no
atencion a demandas
otros miembros.

PAUTAS

PRACTICAS
VISION: Dependencia
Medico- reparadora del adulto.
NORMA: Activista
Impuesta, inflexible. ESTILO Sobreprotecciéon
Obed L ORES: AUTORITARIO (ligada a la
ediencia, respeto exigenciay a

a la autoridad, reglas)

- ADULTO
NINO[A. Proveedor
Derstalldo Defensor
;ragtll Enfermo Cuidador

cata normas CONCEPCION CENTRADA Decisor
Incapaz de decidir EN EL DEFICIT Dominador
Eterno nifio /a Ensefiante
No afecta al otro

No afectado

Es importante aqui hacer una distincion entre proteccion y sobreproteccion. La proteccion
en la crianza de personas con discapacidad fluye como algo innato por mediar una condicién de
vulnerabilidad, es una de las responsabilidades de los padres y las familias, pero ademéas es més

sentida cuando media una situacion de discapacidad. Es importante entonces comprender las
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distintas acciones reactivas de proteccion que generan los padres ante el miedo y los dilemas que
traen la socializacion, el desenvolvimiento de los hijos (as) y los diversos riesgos que el ambiente
puede presentarles. Sin embargo, cuando estas acciones reactivas se convierten en situaciones
gue vulneran los derechos y afectan el desarrollo de procesos de autonomia e independencia,

hablamos entonces de sobreproteccion.

La sobreproteccidn es una caracteristica propia que se encuentra frecuentemente en los
relatos de vida, ésta tiene mucho que ver con lavision de la discapacidad desde el déficit y puede
desencadenar tanto en un estilo autoritario como en un estilo permisivo tendiente en algunos

casos ala posesividad y la manipulacion.

“...Conmigo era demasiado sobreprotectora... entonces, si me ponia a hacer los
mismos oficios que a todas, pero siempre estaba pendiente que mis hermanas
supuestamente no se fueran a aprovechar de mi o a hacerme maldades, que en €l
caso de los nifios tiende mucho a suceder... El problema vino cuando yo creci y
empeceé a estudiar en un colegio con personas videntes, pues para mi mama e susto
era tenaz. Hay viene algo slper importante para mi que ha sido la sobreproteccion.
Eso si es un proceso durismo, pues ademas de ser ciego, uno es mujer, es una
doble vulnerabilidad, al menos para mi mama. Ademas e€llos nos tuvieron la
etiqueta de enfermo, a usted el médico no le dice: su hija tiene discapacidad visual,
dice su hija es una enferma. jSi! esto conlleva al hecho de pensar que ti eres
enfermo y vas a estar enfermo € resto su vida, yo diria que aun mis papas dicen: yo

tengo una hija enferma, ellos no dicen con discapacidad...
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...Por lo tanto a ellos no les cabe en la cabeza que uno puede tener la vida
como un ser humano comin y corriente, sin embargo como yo ya no tengo 15... el
hecho de estar aca en la universidad, € hecho ya haber hecho media carrera y otras
cosas, creo que he abierto muchos espacios, creo que ya he logrado cambiarles esa
percepcion. Sgo siendo la consentida de la casa, sigo siendo sobreprotegida, pero ya
hay mas libertades al menos ya se tiene esa concepcién y ya como a la gente sele dice:
mi hija tiene eso, pero hace lo otro, ya no se tiene la negacién de que es enfermo y
punto. Igual yo no la juzgo pues es mi mama, primero un poco ignorante en € tema
totalmente y segundo también porque le tocd sola. (Estudiante Proceso de Incision
UPN)

“...Para mi mama era increible imaginarse que una persona como yo fuera a
cocinar 0 a lavar, y eso ha sido y creo que para muchos afos seguira siendo una de mis
grandes frustraciones, yo le he hecho ver a mi mama que tan importante es que le
ensefien a uno al menos a lavar la ropa, yole digo - en el momento que usted no esté qué
voy hacer- y ella dice jya quiere que me muera! Ella es asi es sliper dramatica jclaro
usted desea que yo me vaya a morir! bla bla bla... y a veces he tenido que ir de viaje
por ciertas circunstancias, me toca llevar ropa para todos los dias, a mi me cuesta
reconocerlo pero es que ni una aguade panela sé hacer, ella nunca ha dejado que yo
desempefie un rol como ama de casa, que yo vaya con una escoba, cosas asi jno!... yo

soy la nifia bonita de la casa.

Mis aspiraciones ahorita son poder salir de mi casa, hacer una maestria fuera
del pais, para demostrarme yo misma que puedo aprender, yo s€ que es posible
aprender, pero mi mama se tiene que dar cuenta, generalmente a ella no le gusta que
los terceros opinen o que usted diga mire usted esta criando a su hija asi... ja usted que
le importal responde, eso es complicadismo, eso si he tenido muchisma
sobreproteccion desde la casa. Por eso también estudie en un colegio de nifias, porque

imaginate - quetal quele pase algo-...
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... Tuve un novio como 5 afios, y eso fue un problema complicadisimo, eso es un
lio, mi maméa es muy grosera con €, pues le da mucho miedo que uno quede en embarazo
supongo, que me vaya, de pronto, porque soy la compafiia mas cercan que tieneg;
entonces ademas de los celos con los chicos, maneja unos celos terribles con mi papa
porque ellos son separados y se detestan, y yo con € hablo mucho, cuando yo me voy a
Medellin visitar a mi papa eso es un trauma, jya se fue!, siempre que se pone brava -
vayase con su papd...-. ES muy jarto ser hijo de padres separados, pero yo creo que ya
ha cambiado un poco ademas ya no soy una nifia, pero ella todavia no lo entiende.

En la crianza hay mucha sobreproteccién, muchisima tendencia a pensar en lo
biolégico, es decir usted es enfermo y como enfermo usted no puede actuar y con muchos
temores frente a la educacion, por gemplo cuando yo entré a la Universidad, €lla decia
usted no podra acabar una carrera, ese tipo de cosas, que han cambiado, obviamente en

un comienzo era como fuerte...” (Estudiante proceso de Inclusion UPN).

Los padres constantemente expresan las situaciones externas gque sus hijos han vivido o
gue temen de las cuales deben y quieren cuidarlos y que causan los mayores temores para su
crianza, resaltarlos puede permitir, antes que dar un juicio apresurado, poder develar las
situaciones angustiantes y los temores que llevan a un padre o madre en muchas ocasiones a

generar sobreproteccion y buscar entonces como profesionales trabajar en ellos:
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“...Ayudarla a cuidar ya que hay tanta corrupcion...” (Madre Barranca)

“... A veces me duele cuando veo que una persona mayor me le hace gesto como por
giemplo me la saca de la casa donde la nifia estd y me le cierra la puerta, eso me duele

mucho...” (Madre Cartagena)

“...En una sociedad como la nuestra; discriminate, limitante, salvaje; donde esos seres
humanos no son tenidos en cuenta como ellos y ellas se merecen...” (Padre

Barrancahaermeia).

Estilo Permisivo:
Dentro del estilo per misivo encontramos |os padres que no establecen normas ni patrones

claramente definidos y tienden al consentimiento extremo de sus hijos ligado a su condicion:

La crianza de mi hijo con discapacidad ha sido un poco dura a veces somos un poco
permisivos con el nifio ya que lo degjamos que € haga |o que se le gana y creo que eso no
es correcto ya que con €l tiempo €l nifio es el perjudicado, la mayoria de cosas que € pide
yo se las doy. La verdad no ha sido muy f&cil criar al nifio ya que con ellos toca dedicarles
mas tiempo...”(Padre Barrancabermeja).

De igual forma se encuentran los padres que ceden ante las demandas de su hijo o hija
con discapacidad por miedo a sus reacciones: pataletas, rebeldia, conductas disruptivas, teniendo
finalmente el dominio el nifio o nifia y dominando la relacién los impulsos y deseos o intereses

espontaneos .

“...Al comienzo lo sobreprotegia pero me di cuenta que era un
error lo he ido soltado un poco més, no lo descuido, o trato como
a los dos mayores pero siempre con un trato décil para que no se

me ponga rebelde...” (Madre Cartagena).
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Gréfica 10. Estructura Caracterizacion Permisivo

PROYECTO
DE VIDA

PERSONAL: Ideal de'
nifio/a “promedio”,
ser aceptado
socialmente.
FAMILIAR:
Esfuerzos, sacrificio
enla
autorrealizacion

PRACTICAS

PAUTAS

B Incapacidad de
VISION: autocontrol
Normalizadora - Debilidad ante las
asistencialista ESTILO exigencias.
NORMA: nulidad, Sobreproteccion
PERMISIVO (no permitir que

no exigencia, no
limites.
VALORES:
libertad,
controversia

haga nada ni se
esfuerce)

NINO/A:
ADULTO
Figura de
autoridad Proveedor
Dominador Dominado
Actla por Culpabilidad
impulsos. CONCEPCION CENTRADA Impotencia
Afectay no es EN EL DEFICIT Adecuado a las
exigencias

afectado.
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Estilo participativo:

Finalmente, se encuentra en las historias de vida reflejado €l estilo participativo desde el
cua s bien existe la autoridad claramente definida, la norma y e cumplimiento de
responsabilidades, estas son constantemente dial ogadas partiendo de la visiéon de la potencialidad
del nifio o la niflay en su capacidad para aportar y tomar decisiones, encontrando lugar para la

normay la responsabilidad pero también parael placer y la espontaneidad.

“...Tratamos de complacerlo y darles las cosas que le
gustan y cuando toca reprenderlo y castigarlo también 1o
hacemos pues s tiene la capacidad para hacer travesuras
también la tiene para la ser reprendido...” (Madre

Chipaque Cundinamarca).

Este tipo de etilo de crianza especialmente en el campo de la discapacidad permite
construir proyectos de vida basados en la autonomia, la autoestimay la confianza, con niveles de
independencia aln cuando los padres no estén, lo cual contribuye a beneficiar tanto el ciclo vital

personal y por ende el ciclo vital familiar.
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“Mi crianza, ha sido bonita... siempre he estado acompaiiada por mi madre
y mi abudlita, ellas, toda mi vida me han dado su apoyoy sutiempo, puesto que por
mis cirugias, terapias y tratamientos se han dedicado mucho a mi, dgando de lado

muchas otras cosas.

Ellas, sempre me han inculcado la confianza en mi misma, me han ensefiado a
exigirme mucho y esto se ha visto reflegjado tanto en lo académico como en 1o personal y
con mi “discapacidad”, de igual manera me atrevo a decir que gracias al apoyo y
acompafiamiento constante en todas los ambitos y contextos, soy una persona que se ha
superado, que mangja una muy buena relacion con las demas personasy que se exige
mucho.

Ellas sempre me han dado la libertad de escoger cosas para mi vida, es notorio
que en mi familia siempre ha habido unas normas, tanto de convivencia como de

prioridades, de esta manera se ha generado un lazo de afecto muy fuerte entre nosotras.

Cuando hablo de normas me refiero a pautas muy basicas como por gemplo: avisar
donde me encuentro, mantenerlas a ellas al tanto de todo aquello que me pasa. De la
manera que yo Vveo estas cosas O pautas, siento que es una manera de cuidarme y
protegerme, porque debo ser sinceray admitir que a mi edad todavia me cuidan y

controlan mucho.
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Gréfica 11. Estructura Caracterizacion Estilo Participativo

PERSONAL:

Autorrealizado
en sus Habilidades y
potencialidades
FAMILIAR:
Empoderamiento
Autorrealizacién.
Atencién a todos los
miembros familia.

PAUTAS

PRACTICAS
Independencia,
Autonomia,
Adaptacion a
reglas.

VISION: social
NORMA: Exigencia
reglas claras,
reflexionadas.

Exigencia/placer
VALORES: Tenacidad, ESTILO Sana adapFacién
Perseverancia, PARTICIPATIVO al medio,

Constancia

PROTECCION
(prevencion)

Responsabilidad
Tolerancia ante
el error
Autoestima

NINO/A: ADULTO
Aprendiz- Aprendiz
Ensefiante Orientador
Habil Explorador
Con potencial , Potenciador
Capaz de CONCEPCION CENTRADA EN Propiciador
decidir LA POTENCIALIDAD motivadory
Expresion de gestor de
intereses 'y
gustos.

oportunidades y
experiencias.

Si bien, los estilos aqui enmarcados e identificados se ubican en casos concretos, en las
dinamicas de crianza de las personas con discapacidad, no se puede hablar de estilos puros, estos
varian de acuerdo a las dinamicas y situaciones que la cotidianidad trae a las cuales los padre se

enfrentan con diferentes reacciones y son dificiles de prever tenido en cuenta que cada nuevo
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paso trae consigo nuevos retos para la forma de pensar y concebir a hijo o la hija'y para la
generacion de nuevas estrategias. Lo que si es claro, es que sea estilo permisivo, autoritario o
participativo, la crianza estd siempre permeada por un sentido de proteccién intenso, desde el
sentimiento de responsabilidad del cuidado y frente a las caracteristicas de indefension ante

algunas situaciones ligadas mas que todo a dindmicas sociales.

Se resalta de nuevo que éstos estilos no se dan de forma pura y en ocasiones las
situaciones propias desatadas en la cotidianidad plantean dilemas que hacen oscilar a algunos
padres entre diferentes concepciones y formas de actuar, por lo tanto entre diferentes estilos,

aunque particularmente se caractericen por alguno de ellos.
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APOYO Y FORTALECIMIENTO A FAMILIASPARA LA CRIANZA DE
NINOSY NINASCON DISCAPACIDAD.

Es importante identificar a partir de los relatos de vida de las familias, las demandas de apoyo
gue se enfrentan en los procesos de crianza de personas con discapacidad. De otra parte,
visibilizar las fortalezas y rigquezas con las que cuentan estos nucleos familiares permite tener
elementos de proyeccién para su fortalecimiento. Este Ultimo andlisis permitira afianzar los
hallazgos encontrados en las categorias anteriormente desarrolladas y enriquecer €

planteamiento de lineas de accion y directrices para el apoyo y fortalecimiento alafamilia.

Demandas de Apoyo

Al analizar las historias de vida se pueden relacionar tanto las necesidades como los
obstacul os encontrados en el proceso de crianza. En este sentido, se evidencian principal mente

demandas de apoyo en |os siguientes tépicos:
Contexto de crianza:

Las condiciones que rodean el proceso de crianza de personas con discapacidad, influyen
fuertemente en e acceso a oportunidadesy en el desarrollo y potencializacion tanto de proyectos
de vida personal como familiar. En primer lugar se referencia constantemente en los relatos
como obstéculo para la crianza la carencia de recur sos, econdmicos y poca accesibilidad a

programas de atencion médica y educativa:
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No ha sido facil ya que debido a que soy una

madre cabeza de familia debo trabajar para

“...A veces se me hace dificil asistir o poder pagar los profesionales que € nifio
llevarlo a sus tratamientos por € factor necesita, se me dificulta pagar su transporte y
econémico, porque tengo € tiempo por tal motivo se ausenta en €
disponible de lunes a jueves para llevarlo, rolecin  "(Madve Cartaoena)

pero desafortunadamente e lugar de

atencion queda lgjos y € transporte en €

“...Ha sido muy complicado con la crianza
lugar donde vivo no llega” (Madre d P

de mis hijos por pocos recursos, a veces se
Cartagena). Josporp

me hace dificil asistir o llevarlo a los

programas por el factor economico” (Padre

Medellin).

Si bien, la falta de recursos econdémicos es una realidad de muchas familias de nuestro
pais independientemente de que se cuenten en € nucleo familiar con una persona con
discapacidad, esta situacion se agudiza frente a dicha condicion, teniendo en cuenta los diversos
requerimientos que demandan la atencion desde diferentes éreas profesionales, sus
correspondientes costos y € poco acceso y conocimiento de los padres y familiares a las
posibilidades y programas de los que pueden beneficiarse, asi como la poca cobertura de los

mismos.

A su vez, cabe anotar que la particularidad del sujeto con discapacidad es apenas una de las
responsabilidades que se deben cubrir en e hogar; sumado a esto, se encuentran las
particularidades y necesidades requeridas por los deméas miembros de la familia, ante las cuaes,

teniendo en cuenta la proyeccion y como estrategia de maniobra, cominmente se sacrifica la
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atencion a la persona con discapacidad con miras a fortalecer los ingresos de la familiay a

mejorar las condiciones paratodos y todas en €l nucleo familiar.

) N Como estrategia de compensacion para la
“...Luego de unos ariios tuve

que retirar de alli a Manuel realizacion y proyecto de vida de la persona con
ya gque su hermana entraba a
la universidad y no alcanzaba discapacidad se evidencia €l acompafiamiento
e dinero para las dos exclusvo de un miembro de la familia
cosas...yo no pude seguir

elaborando los productos que (generadmente las madres), quienes buscan
hacia para vender ya que

) . estrategias de atencion por diferentes fuentes que
permanecia tanto de dia como

en la noche con él... Para ese no requieran amplios aportes, en otras ocasiones se
entonces su hermana habia

terminado los estudios y capacitan en el tratamiento y estrategias de

ayudaba con los gastos de la atencion desde diferentes cursos y programas para

casa” (Madre Bogota).
generar asistencia desde la casa.

La carencia de recursos puede generar practicas de crianza inmersas en dos polaridades,
una actitud paralizante de las familias que no realizan gestiones ni acciones para propiciar
espacios de desarrollo de sus hijos, generalmente ligada a las pocas expectativas que tienen para
su futuro, al desconocimiento y a la satisfaccion de necesidades basicas y reforzada por patrones
familiares, sociales y culturales que tienden a desanimar cualquier intento y esfuerzo

emprendido; en este caso la crianza esta fuertemente ligada ala indiferencia o negligencia:
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“...Mi madre ni demostré nunca amor solo cumplia
con mi comida y mi vestido también dandome un

“..La crianza de mi hija
lugar donde vivir...” (Estudiante UPN)

con discapacidad ha sido
un poco dolorosa y dificil

ya gque no contamos con . ) . . ,
Despues de conocer ciertas orientaciones, me

recur sos suficientes para un i ] ] ]
peso no haber tenido medios para a tiempo haberla

buen tratamiento, por otro ] . i
puesto en un colegio especial, donde podian

lado por la sociedad que i )
haberle ayudado mas de lo que yo lo hice...”

los hacen a un lado como 3
(Madre Centros crecer Bogota).

personas diferentes... pero

para comprender

tendriamos  que  ser “...Mi madre ni demostré nunca amor solo cumplia
discapacitados...”  (Madre con mi comida y mi vestido también dandome un
Chipaque). lugar donde vivir...” (Estudiante UPN)

Por otra parte, se encuentran las familias luchadoras, con una vision de futuro que promueve
la busgueda de oportunidades, sin negar la realidad de sus posibilidades; es asi como, a pesar de
las limitaciones, optimizan recursos, flexibilizan roles, se informan, gestionan oportunidades y
son ampliamente recursivas, beneficiando a todos los miembros de la misma. No obstante, es
importante hacer conciencia de las carencias no para tener una excusa que soporta la no
actuacion sino para saber qué recursos y oportunidades son los que se deben buscar. En estos
casos ademas es determinante la manera de pensar y los cénones que caracterizan las

subjetividades:
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“Yo creo que uno debe esforzarse por sus hijos, no
darle lo que tienen los ricos pero si |0 necesario, con
mucho esfuerzo y dedicacion, porque tener hijos es

mucha responsabilidad. (Madre Cartagena)

“...Me satisface saber y ver el progreso en todos l0s
aspectos de José, mi hijo, a pesar de las dificultades

econdémicas en nuestro hogar, yo lucho, por darle a

mi  hijo

al menos lo necesario; (Padre

Barrancabermeja)

Es necesario resdtar la posibilidad de apoyo que las familias referencian, su voz reclama

accionesy programas por parte del estado que permitan suplir esta necesidad:

“...Que las ayudas economicas o
recursos econdémicos del estado, del
municipio fueran en primer plano para
personitas asi, porque si analizamos a
los nifios, jovenes, adultos “normales”
ellos por tener condiciones fisicas se
les es mas facil salir adelante, mientras
gue un ser discapacitado necesita de
todos nosotros para vencer deficiencias
y llegar a ser igual dtil, productivo,.
(Padre Cundinamarca).

“... Pedirle al estado que tome mas
conciencia de esta poblacion para
que recibamos la ayuda y apoyo
gque necesitamos todos los padres
con chicos(as) con necesidades

especiales...” (Padre Cartagena).
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Finalmente, como obstaculo y por |o tanto necesidad ineludible, las familias encuentran la
ausencia y dificultad de establecer redes de apoyo efectivas como mecanismo de
fortalecimiento a nuacleo familiar. Estas redes se pueden plantear desde diversos planos de

acuerdo alas necesidades.

“...Ver amas familias me ayudd mucho, yo sentia que eso era para mi no mas, que a nadie
mas le pasaba eso, y cuando vi que habia mas familias que estaban en iguales condiciones o peores
gue las mias entonces, empecé a entender que yo aqui tengo que luchar por €, luchar por mi hijo,

sacarlo adelante y no dejarlo ahi... ”(Madre Rio Negro Antioquia),

El compartir constantemente con otras familias permite a los miembros de la familia
compartir inquietudes, mirar posibilidades, ampliar estrategias y en ultimas, como lo referencia
la persona del relato, sentir el acompafiamiento teniendo puntos de referencia no del que es gjeno
al proceso sino del que a igual que é/ella lo vive diariamente. De igual forma, como se
mencionaba al inicio de este apartado, es importante el establecimiento de redes ingtitucionales,
gue permitan optimizar las posibilidades y el acceso a oportunidades de desarrollo tanto personal

como familiar.

Creenciasy representaciones social es negativas sobre discapacidad:

Este aspecto se refiere constantemente como obstaculo para la crianza de personas con
discapacidad convirtiéndose en foco principal para €l apoyo, por cuanto permite abrir o cerrar
oportunidades para la participacion y desarrollo humano, generando constantemente barreras

para la participacion y el aprendizaje y practicas fuertemente excluyentes y segregadoras, las



157
Apoyo y Fortalecimiento a Familias para la Crianza de Nifios y Nifias con Discapacidad

cuales se convierten en el principal temor de los padres que los llevan en ocasiones a generar

précticas reactivas de proteccion:

“... Pero en una sociedad como la
nuestra; discriminate, limitante, “.La crianza de mi hijo, ha sido

salvaje; donde esos seres humanos dificil, pues las personas a veces no

no son tenidos en cuenta como ellos entienden la discapacidad de ellos y

y ellas se merecen; desde e mismo lo miran raro, lo regafian a uno...”

estado se sembra discriminacion y (Madre Bogotd)

es tenido en cuenta como Ultimo

recurso....” (Padre Barranca)

Generalmente estas representaciones sociales terminan influenciando las préacticas de
crianza constituyéndose en un factor que hace ruido constante en el proceso y genera mayor

tension en latoma de decisiones y la reorganizacion familiar.

De igua forma, estas representaciones alcanzan a profesionales en el proceso clinico y

educativo:

“... Porque la profesora me dijo sefiora su hijo no puede asistir a este

colegio mas él es de un colegio especial...” (Madre Medellin)

“...La psicologa me dijo en palabras confusas que eran nifios que no

pueden llegar a ser mds que panaderos...” (Madre Bogota).
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Particularidad y desarrollo de la persona con discapacidad.

Las necesidades de apoyo especifico de acuerdo a cada una de las discapacidades se
convierte en factor trascendental en el proceso de crianza, el desconocimiento frente ala misma,
genera tension en las dinamicas familiares y las relaciones que se establecen madre, padre,

hermano, tio, abuelo con el sujeto con discapacidad.

Es asi como frente a la interaccion directa con € nifio o la nifia se resaltan obstaculos en
el manejo especificamente en cuanto al manejo de mecanismos de comunicacion, lo cual limita

ampliamente lainteraccion

“...Yo quisiera que mi hijo hablara o dialogara conmigo o su papa o sus hermanos porque él es
inteligente, lo malo es que no habla, canta ciertas cancionesy le escucho decir palabras claves en la

cancién me dice mami, papa, €llo es Kelly agua, me es comer... ” (Madre Cartagena).

Otra de las dificultades encontradas tiene que ver con manejo de la socio-afectividad,
esta dimensién genera constantemente dilemas familiares que oscilan entre la sobreproteccion,
permisividad, exigencia e indiferencia (ampliados en € andlisis anterior referido a los estilos),
esta area es ademas particularmente dificil por los dilemas que alo largo de las diferentes etapas
del ciclo vital personal trae €l proceso de socializacion de personas con discapacidad del cual los

adultos responsabl es sienten fuerte temor.



159
Apoyo y Fortalecimiento a Familias para la Crianza de Nifios y Nifias con Discapacidad

Finalmente, el mangjo comportamental, éste tiene una fuerte influencia en los constantes
dilemas e inquietudes desde el hogar, ya que algunas discapacidades presentan dentro de sus
condiciones compromisos comportamentales que a todas luces generan retos en su abordaje
(cuadros de agresion, escapismo, comer cosas sucias, no adaptacion a espacios con mucha gente
o0 ruidos, pataletas, poca tolerancia al contacto con otras personas, entre otros), por 1o tanto esta
area es la que en los relatos més se consulta con € cuerpo profesional siendo sus indicaciones

cruciales para el establecimiento de pautas y practicas de crianza.

A nivel general, las necesidades de apoyo evidenciadas en este sentido hacen referencia a:
Apoyo profesional desde las diversas &reas a nivel clinico/terapéutico, en blusgueda de proceso
de intervencion necesarias y la consecucion de técnicas y aditamentos. Apoyo el trabajo en casa
desde las dindmicas habitos de vida saludable, rutinas, manegjo del comportamiento entre otros.
Apoyo Pedagogico, optimizacion del proceso educativo del nifio o nifia, acompafiamiento a
tareas, conocimiento y potencialidad de los diferentes estilos de aprendizaje desde la familia
Apoyo para la generacién y orientacion del proyecto de vida, que generamente parte de las
expectativas de futuro, las cuales se pueden ampliar cuando se cuenta con un mayor
conocimiento de la discapacidad y de | as posibilidades para su atencion. Relacionado con éste, se
plantea entonces la necesidad de apoyo para generar procesos de formacion vocacional,
generalmente relacionado a la utilizacion del tiempo libre y la proyeccién en alguna ocupacién u
oficio, por lo que se alude también a un Apoyo a procesos de inclusiéon laboral, audiendo

generalmente a ideal de ser productivo sociamente.
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Dinamicasfamiliares:

Se identificaron desde los relatos, obstacul os para la crianza y necesidades de apoyo referidas
a las dindmicas familiares propias que conlleva la atencion a la persona con discapacidad, entre
las constantemente mencionadas se encuentra la dificultad en la definicion de roles, bien sea
por gue estos se desdibujan, porque algunos miembros de la familia no asumen su rol frente al
proceso de crianza mostrando incluso indiferencia o porgue algunos miembros de la familia

asumen roles que no les corresponden.

De otra parte, se encuentran como obstaculos para la crianza la dificultad de establecer
mecanismos de comunicacion en el nucleo familiar, y la necesidad de encontrar espacios de
interaccién comunicativa que permitan compartir incertidumbres, expectativas, posibilidades,
lecciones aprendidas no solo de la persona con discapacidad sino de las circunstancias que todos
los miembros viven y que pueden enriquecer la dindmica y ambiente familiar. Esta dificultad
genera constantemente aislamiento, ruptura de lazos familiares y dinamicas conflictivas que

obstaculizan el proceso e inciden en las practicas de crianza.

Finalmente, otro aspecto gque obstaculiza la crianza y se convierte en una fuerte necesidad de
apoyo tiene gue ver con la forma de organizacion familiar y la poca flexibilizacién de los
roles, los requerimientos y atencién de la persona con discapacidad genera un movimiento en la
estructura misma organizativa de la familia que gira en torno a cuidado, acompafamiento
proceso de intervencion médico, establecimiento de rutinas, habitos y préacticas que requieren en

diferentes momentos dedicacion exclusiva
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En algunos casos las familias encuentran dificultades en este sentido cargando la
responsabilidad de dicho acompafiamiento generalmente a la madre y ocasionalmente al padre,
siendo siempre la misma persona la que genera movimientos en su proyecto de vida personal
tomandose constantemente bajo el lente del “sacrificio”, desatendiendo generalmente las
demandas de otros miembros de la familia. Algunas familias por € contrario, logran una
organizacion estructural para asumir los nuevos retos que se presentan, partiendo del
conocimiento de las habilidades y posibilidades de cada uno de sus miembros beneficiando de
esta forma la atencion de las necesidades y requerimientos de todos en € nicleo familiar y

potenciando la unién familiar.

Fortalezas de las Familias

A lo largo de la caracterizacion y desde el planteamiento de los diferentes relatos
seleccionados para profundizar €l andlisis de las categorias planteadas en € proyecto (Ver anexo
relatos seleccionados CD adjunto), se pueden evidenciar un sinnimero de fortalezas con las que
cuentan las familias para la crianza de nifios y nifias con discapacidad. De esta manera y
obedeciendo a la vision desde la potencialidad, en la cual se fundamenta esta propuesta, es
importante tener claras las dificultades y necesidades de apoyo de las familias pero también las
oportunidades y potencialidades con las que se cuenta para desde ali encontrar puntos de
fortalecimiento que beneficien dindmicas tanto familiares como personales en cada uno de sus

miembros.
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En primer lugar se resalta la Capacidad de Resiliencia a través de la cual las familias tienen
la posibilidad de sobreponerse a situaciones de adversidad y proponer acciones constructivas
para todos los miembros de su nucleo. Dicha adversidad no siempre esta enmarcada en la
situacion de discapacidad sino que ademas a lo largo del ciclo familiar, se pueden encontrar un
sinnimero de situaciones limites que pueden afectar el proceso de crianza, no obstante, estas
familias encuentran alternativas pertinentes de solucion que permiten fortalecer el nicleo y

avanzar en los procesos de desarrollo de cada uno de los miembros.

Asi pasaban los dias y comenzamos a notar que Manuel no realizaba ciertas
cosas por gjemplo gatear al comienzo pensdbamos que era perezoso e pediatra
lo envio a fisioterapia para que lo estimularan pero no habian avances, fue
cuando empez6 a surgir la idea de que neurobiol dgicamente podia tener algun
problema, para estos momentos mi esposo fallecio de un momento a otro...sentia
gue no podia soportarlo y llegue hasta el punto de pensar que los papeles debian
haber sido al contrario y que la muerta debia ser yo, gracias a Dios y
principalmente de mi madre quien se habia convertido en mi mano derecha

pudimos salir adelante....” (Madre Bogota)

“...Fue algo duro que al principio no lo aceptabamos, pero con la ayuda de Dios

hemos logrado superar todas las dificultades de ella con valentia y mucho amor...”

(Padre Centros crecer Bogota).

De otra parte, se encuentra en algunas familias, alta capacidad de gr atificacion, cuaidad
gue se encuentra fuertemente ligada a la concepcion y cision de discapacidad desde la

potencialidad y la habilidad, en la que se reconoce a sujeto desde su particularidad y
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subjetividad, 1o cua permite valorar cada avance, cada momento y disfrutar del proceso de
acompariamiento y desarrollo, encontrando aln en la situacion adversa, una oportunidad de

aprendizagje y crecimiento.

“... Todo un carnaval, si, la crianza de Gabriel es como el
carnaval jquien lo vive es quien lo goza!l, al principio un
poco dificil ya que no se sabe lo que pasard, pero con €l
tiempo te das cuenta que cada cosa que este pequefio haga, es
por la constancia de la familia. Gracias al apoyo, la
constancia y gracias a el amor que le sentimos...” (Padre

Bogotd)

“...Ha sido una crianza llena de esfuerzos pero también
llena de muchismos logros que compensan tanta
dedicacion tanto por otra parte de la familia, como por
parte de Carlos. Es dificil pensar que al comienzo todo
parecia complicarse, pero con paciencia y esmero, todo

sepuedelograr...” (Hermano Rionegro Antioquia)

Otra fortaleza encontrada en las familias es la constancia y persistencia,
independientemente de la vision, €l estilo, o los obstaculos, esta es una de las cuaidades que la
presencia de la discapacidad en €l nlcleo familiar aporta a un gran nimero de familias y una de
las grandes lecciones aprendidas. Las particularidades propias del sujeto, forman en los
diferentes miembros de la familia cualidades que les permiten tener mayor tolerancia a error,

insistir y persistir en pro de la busqueda de oportunidades para beneficiar la construccion de
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proyectos de vida y la posibilidad de empezar de nuevo y probar nuevas opciones y estrategias
de interaccion las veces que sea necesario sin desmayar, acompanado de la constante lucha por el
desfallecer. Esto sin duda sensibiliza e influye en el proyecto de vida personal de cada uno de los

miembros de lafamilia.

“...Yo creo que cualquier mama y papa quiere que su hijo triunfe que haga un colegio y una
universidad que sea una persona de bien y echado para adelante y aunque a veces debo
confesar e querido renunciar solo basta con mirar a mi hijo y llenarme de nuevo con valentia,
suefios, expectativas, de apasionarme otra vez con €l éxito yo quiero que Pablo sea cada vez
mejor que cuando se sienta mal por cualquier motivo sin importar cual me busque y en mi
encuentre esas palabras que le den regocijo y lo recarguen de energia. Definitivamente no es
facil pero lo volveria a hacer indiscutiblemente no me perderia por ninglin motivo conocer una

persona tan bonita como Pablo...” (Madre Tenjo Cundinamarca)

La optimizacion de recursos y la busgueda constante de estrategias son otras
fortalezas que se encontraron en las familias. Las mismas situaciones sociales de discriminacion,
exclusion, segregacion, fata de recursos, hace que las familias generen nuevas rutas de accion,
optimicen los recursos con |os que cuentan y persistan en la busgueda de diversas estrategias, 1o
cual amplia su posibilidad de maniobra y la blusgueda de aternativas, lo cual se ve reflgado no

solo en lainteraccion con la persona con discapacidad sino en todo su proceso vital personal.

“Mis papas siempre “...Lo lleve a todas |as terapias que me mandaban al hospital
estuvieron bien como pude lo puse a estudiar aunque muy duro porque
asesorados, les econémicamente nunca he estado bien. Pero Dios no me ha
dieron herramientas desamparado aunque no le pude dar ujos ni juguetes le di lo
para que yo fuera un mejor de mi, mi dedicacién sus primeros afios de vida un
mds activo...” ejemplo bueno, mientras he podido ha estudiado, lo he podido
(Estudiante  UPN mandar a programas de deporte donde ha recibido muchas

Bogota) ganancias...” (Madre Chipaque).
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Finalmente, la presencia de un miembro con discapacidad en |a familia es un incentivo
gue motiva la Union familiar, promueve nuevas formas de organizacion y posbilita la
capacidad de flexibilizar losrolesy la participacion de todos los miembros de la familia en
aspectos relacionados con la crianza estas son fortalezas que se encuentran constantemente en las
historias de vida familiar, lo cua permite hacer de la particularidad y la diferencia una situacion
deriguezay crecimiento personal y familiar, permitiendo dar respuesta no solo alas necesidades

propias del nifio o la nifiasino a las de todos |os miembros del ndcleo familiar.

“...Desde que nacio he trabajado por tiempo en casa de familia cuando estoy
trabajando me lo cuida mi hermana la menor, es mi mano derecha ya que ella me
ayuda mucho tanto en e cuidado de mi hijo como econémicamente. En el
momento el que me ayuda también es mi hijo el mayor, y mi hija Sandra, entre
todos hemos procurado darle 1o mgor aunque donde he trabajado los jefe me

colaboran mucho el me ha abierto muchas puertas que nunca pensé necesitar...’

(Madre Bogotd).
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Lineasde Accion y Directricespara el Apoyoy Fortalecimiento ala Familia en el Proceso

de Crianza de Nifiosy Nifias con Discapacidad

Teniendo en cuenta el analisis de resultados frente a la caracterizacion de las dinamicas de
crianza y la identificacion de demandas de apoyo y fortalezas de la familia, a continuacion se
presenta € planteamiento de lineas de accion y directrices para el apoyo y fortalecimiento a
familias en el proceso de crianza de nifios y nifias con discapacidad. La propuesta se plantea bajo

la siguiente estructura.

Grafica 12. Estructura Propuesta de Apoyo y Fortalecimiento

LINEASDE ACCION - Sub lineas | Directrices
Descripcidn justificacion y Campos de Recomendacionesy
pertinencia. operacionalizacion del estrategias generales.

trabajo con familias
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CONTEXTO DE CRIANZA

Esta linea se planted teniendo en
cuenta que la familia esta inmersa en un
contexto que determina significativamente
las dindmicas de crianza del nifio y la nifia
con discapacidad, lo cud fue
constantemente resaltado desde las historias

devida

Es importante entonces, abarcar mas
allade lasituacion inmediata y cotidiana que
afecta al nucleo familiar. En este sentido, se
pueden resaltar los postulados de
Bronfenbrenner (2002), quien propone una
perspectiva ecologica del  desarrollo
humano; en esta concibe e ambiente
ecolégico como un conjunto de estructuras
seriadas y organizadas en diferentes niveles,
en donde cada uno de esos niveles contiene
mesosi stema,

a  otro:  microsistema,

exosistemay macrosi stema.

MACROSISTEMA
culturay
subcultura enla
que se
desenvuelve

EXOSISTEMA
(entornos
amplios)

MESOSISTEMA
(interrelacion 20
mas entornos
interaccion
persona)

MICROSISTEMA
(Ambiente
inmediato,

familia)

AMBIENTE ECOLOGICO

De acuerdo con esto, es fundamental no
solo apoyar y fortalecer alafamilia desde su
interior, sino desde las relaciones que
establece con los niveles externos: con las
instituciones, con la politica, con la culturay

con la sociedad.

El fortalecimiento de estas interacciones
permite a la familiaz relacionarse con

diferentes instituciones, programas Yy
proyectos que beneficien € proceso de
desarrollo integral del nifio o nifia y el
acompafamiento al nacleo familiar con el

fin de acceder a mayoresy mejores
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e Prevencion situaciones de
vulnerabilidad.

oportunidades; conocer las  politicas
establecidas por e gobierno para la
proteccion y atencion a la familiay a las
personas con discapacidad; trabajar en Directricesy recomendaciones:

paradigmas limitantes y descalificadores Generar acciones que amplien las

oportunidades de ingresos Yy

arraigados en la sociedad y en la cultura. aubsidios econdmicos a  las

alos que pueden acceder.

del nucleo familiar, con € fin de prevenir
Promover en los  padres

mayores niveles de vulnerabilidad. habilidades de gestion vy
empoderamiento.

A\

familias.

Se trata entonces de dotar a la familia de Propi .Ci ar  mayor cobertura y IC_J ,2]

. . accesibilidad a programas de s
redes de apoyo efectivas que le permitan atencion médicay educativa, w <
= X

. =
empoderarse y tener un espectro amplio de Trabgjar a nivel socid en la O tj
_ generacion de una cultura de w A
opciones que fortalezcan €l proceso de respeto ala diferencia. :El ®)
— =
crianza de sus hijos e hijas, partiendo del Propiciar e conocimiento vy @ E
empoderamiento de las familias de E =
conocimiento de las habilidades y fortalezas sus derechos, deberes y beneficios > %
ON®)

>_
O i
Z
<5

SUBLINEAS: Promover la revision continua de

las acciones programas, politicas
y formas de organizacion socia e
e Familia- Cultura- Discapacidad. institucional  que promueven la
proteccion y atencion.

e Perspectiva de derechos. Politica
Publica.

e Programas y proyectos de atencion
(Publico /Privado).

e Redes de apoyo.
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CREENCIAS, CONCEPCIONES Y
VISIONES SOBRE DISCAPACIDAD

“E's necesario reconocer que a veces los principal es
obstaculos para la realizacion personal, familiar y

social, son los creados en nuestra propia mente”

(Manjarres 2012)

Esta linea de accion se convierte en linea
substancial para el apoyo y fortalecimiento a
familias en e proceso de crianza de personas
con discapacidad, teniendo en cuenta que la
forma de pensar, ver, percibir y la
identificacion de los sistemas de creencias
de la familia frente a ésta, influenciados
ademas por las representaciones sociales,
generan canones, patrones y préacticas de
crianza que influyen directamente en e

proyecto de vida tanto personal como

familiar.

4 )

CREENCIAS, CONCEPCIONESY VISIONES

DISCAPACIDAD

FAMILIA
ENTORNO
SOCIALY

\ / CULTURAL

J

Teniendo en cuenta lo anterior, desde
esta linea se propone aunar esfuerzos y
generar estrategias encaminadas a cambio
de concepcién, vison y representacion
socia de la discapacidad, de tal forma que
impacte e sistema de creencias de la
sociedad civil y de la familia, con € fin de
promover la aceptacion de la diferenciay el
reconocimiento de la diversdad como

riqueza en la construccion de sociedad y en

el proyecto de vida familiar.

Para esto es importante partir del

reconocimiento de las potencialidades,
habilidades, necesidades y requerimientos
particulares no solo del nifio o nifia como

sujeto, sino de todos los miembros de la

familia

Posibilidad

Oportunidad

SerEllo
QueElEsy
puede
llegara Ser
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SUBLINEAS:

Diversidad y diferencia: fuente de riqueza

y construccién familiar y social.

Reconocimiento de la subjetividad y el

desarrollo humano.

Identificacion de Creencias, y visiones

sobre discapacidad en lafamilia

Articulacién con patrones culturales y

representaciones sociales.

Concpecién desde € déficit y desde la
potencialidad.

Implicacion en pautas (cénones vy
patrones), practicas.

Estilos de crianza (Norma, concecuencia,

domino, pensamiento, accion,

obligacion/placer).

Relacion adulto - nifio (nifia) en procesos

de crianza.
Ciclo vital personal y ciclo vital familiar.

Construccion proyectos de vida.

6rectricesy recomendaciones:

Reconocer las creencias,
concepciones 'y visiones sobre
discapacidad y su articulacién con
patrones culturaesy representaciones
sociales, para tener un panorama
estructura de lasimplicaciones en las
pautas, creencias précticas y estilos

de crianza.

Promover una cultura de cambio
frente a a concepcion y vision de la
discapacidad, € respeto a la
diferencia y e reconocimiento de la
diversidad, generando estrategias que
fortalezcan las habilidades requeridas
para € mismo (la comprension, las
aptitudes necesarias, |as actitudes que
deben prevaecer, la suficiencia de

recursos, una organi zacion adecuada)

Reflexionar  frente a las
diferencias individuales (necesidades,
caracteristicas y expectativas) de
cada uno de los miembros de la
familia estimulando en los padres €
desarrollo de estrategias y actitudes
gue permitan
habilidades de todos y todas.

potenciar las
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Siendo la meta el reconocimientoh Pr acticas Promotor as del Reconocimiento

nifio o la nifla como miembro activo en la
construccion de sociedad desde su
subjetividad, es fundamental que dicho
reconocimiento parta del contexto familiar
desde la participacion en las experiencias
cotidianas que se dan en el hogar y en la
comunidad.

Brindar herramientas para generar una
cultura de inclusién en la familia; valores
inclusivos, respeto a la diferencia,
independencia, autonomia, cooperacion,
solidaridad entre otros.

Propiciar en la sociedad y en la familia
la comprension de la discapacidad como un
proceso humano que resulta de la relacion
entre las particularidades, necesidades vy
requerimientos de una personay las barreras

que le impone su entorno.

Es importante propiciar la toma de
conciencia sociad y familiar de las
repercusiones que tienen las actitudes vy
mensgjes positivos o0 negativos), en el
desarrollo  persona influyendo en el

proyecto de vida personal y familiar.

El trabajo en este sentido con los
profesionales es también  fundamental
teniendo en cuenta la gran influencia y

acompafiamiento que estos hacen al proceso

de crianza y en los proyectos de vida. J

dela Subjetividad en la Familia:

e Desarrollar acciones en la familia que
responden a las necesidades e intereses
de todos sus miembros.

e Plantear actividades que sean asequibles
y potencien las capacidades
promoviendo el aprendizaje y desarrollo
de habilidades de todos |os miembros de
lafamilia.

e Promover précticas que desarrollan la
comprension, la aceptacion y la

valoracion de las diferencias.

e Valorar loslogros de acuerdo a proceso

personal de cada uno.

e Propiciar la participacion en las
actividades de todos los miembros de la
familia asignando roles de acuerdo a las

capacidades.
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DISCAPACIDAD: PARTICULARIDAD,
REQUERIMIENTOSY DESARROLLO

El desconocimiento frente a las
caracteristicas, procesos de desarrallo,
formas de aprendizaje, comportamientos y
particularidades de los nifios y las nifas
relacionadas a la discapacidad, hacen que las
familias en repetidas ocasiones limiten el
margen de maniobra, actlien desde el sentido
comun, no tengan herramientas para
anticipar, perpetien sentimientos de

impotencia, entre otros.

S bien es importante partir de la
potencialidad y de la habilidad, también es
determinante para la interrelacion y
desarrollo con e nifio y la nifia conocer
aspectos bési cos propios de su discapacidad,
reconociendo formas de comunicacion,

procesos de desarrollo socio afectivo,

procesos comportamentalesy — aspectos

relacionados a tratamiento e intervencion

clinica.

El conocimiento de la condicion es
importante para proyectar los diferentes
requerimientos de apoyo e intervencién con
el fin de ampliar las oportunidades para la
participacion y el aprendizaje, reconocer las
posibilidades desde cada una de las
dimensiones del desarrollo y gestionar desde
las diversas redes de apoyo oportunidades de
crecimiento frente al refuerzo de lo que se
dificultay el reconocimiento de la habilidad

y la destreza.

*REQUERIMIENTOS
TECNICOS Y
ADITAMENTOS

*NECESIDADES
DEAPOYO

DESARROLLO
BIOLOGICO

INTERACCION X
SOCIAL
COMPORTAMENTAL

MECANISMOS DE
COMUNICACION

FORMAS DE
APRENDIZAJE

*OPORTUNIDADES
SALUDIEDU('A'CIO
N/RECREACION

*POTENCIALIDADES
Y HABILIDADES
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Directricesy RecomendacionesN

Es importante crear espacios de

SUBLINEAS

e Diagnostico e intervencion profesional.
acompafiamiento y didlogo con la

familia donde se aborden dinamicas

e Mecanismos de comunicacion. ) ~ .
particulares del nifio o la nifia:

dilemas, situaciones limite,

e Formas de socializacion. - .
caracteristicas particulares de la

discapacidad, entre otras.
e Desarrollo comportamental .

Si bien es fundamental Ila
e Formasy estilos de aprendizaje. capacitacion y conocimiento por
parte de la familia acerca de las
e Interaccion sujeto/ambiente. particularidades de la discapacidad,
ésta debe enfocarse no solo en
e Requerimientos técnicos y aditamentos. relacion con la caracterizacion del
nilo o la nifla, sino desde la

e Necesidades de apoyo/ dimensiones. interaccion de éste(a) con el
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ambiente, relacionando
e Capacidades, habilidades y constantemente el requerimiento de
apoyo con las posibilidades que
potencialidades. como familia y desde el medio, se
pueden propiciar para alcanzar una
e Oportunidades de atencion mayor desarrollo y oportunidades
- . de participacion y aprendizaje.
(médi caleducativa). participacion y ap !

Paraldlo  4d proceso  de

e Ambientes sanos de desarrollo y - .
capacitacion y conocimiento de la
potenciadores, estrategias de apoyo discapacidad, acompafiar a la

familia en la generacién de
familiar desde el trabajo en casa, g

-

estrategias para la construccion de

. . ambientes sanosy potenciadores.
e Construccién de proyectos de vida.
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RELACIONESINTRAFAMILIARES

Para el apoyo y fortalecimiento a familias
es importante abordar las dinamicas
familiares que se desencadenan ante la

presencia del nifio o nifia con discapacidad.

Desde la perspectiva sistémica, la familia
es una unidad global constituida por una red
de relaciones, que conforma una estructura
desde la cua genera formas de organizacion
y patrones de interaccion que cambian a
través del tiempo y a partir de las situaciones

vividas internamente.

S se concibe la familia como estructura
relacional, todas las cosas que afectan
directamente e proyecto de vida de alguno
de sus miembros tienen repercusiones en la
estructura organizativa y relaciona y en este
sentido, las decisiones, acciones y préacticas
gue desde ella se generen repercuten en el

desarrollo de sus miembros.

Es importante entonces, generar acciones
de acomparniamiento a la familia para poder
sortear las diversas situaciones a las que se
enfrenta desde e momento mismo del
diagnéstico, todo € proceso de duelo y
aceptacion, las situaciones de controversia y
desguste interno y € proceso de
reorganizacion, propendiendo por la
flexibilizacion de roles, € crecimiento
personal de cada uno de sus miembros, la

unién familiar, y la autorrealizacion personal

y familiar.
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175

Desde |os hallazgos, esta linea de accion
es importante para € apoyo vy
fortalecimiento de la familia con miras a
potenciar la crianza no solo del nifio o nifa
con discapacidad sino de los otros hijos y de

los miembros de lafamiliaen general.

SUBLINEAS:

Duelo y discapacidad.

e Organizacion familiar.

¢ Relaciones socio-afectivas.

e Mecanismos de comunicacion.

e Asdignacion y flexibilizacion de roles.

e Proyectos de vida personal - familiar

Directricesy recomendaciones:
Propiciar espacios de
acompafiamiento profesional en donde
los miembros de la familia identifiquen
los sentimientos relativos a la llegada
del nifio o nifia con discapacidad. Es
importante que estos espacios se
promuevan con participacion del grupo
familiar con e fin de evidenciar
reacciones y sentimientos compartidos
y redes de apoyo familiar.

Reflexionar en la legitimidad de
estos sentimientos como  accion
reactiva ante € miedo, €
desconocimiento y la incertidumbre
ante la nueva sSituacion, reconciendo la
funcién que pueden cumplir como parte
del proceso de aceptacion y manejo de
ladiscapacidad.

Promover y dfianzar digtintas
formas de reorganizacion familiar, la
asignacion de roles claos y d
cumplimiento de los mismos para
contribuir a sentido de unidad entre
todos, haciendo énfasis en la diversidad
como valor y propiciando espacios de
descanso y autorrealizacion personal,

fortaleciendo launidad de la familia
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Promover mecanismos y espacios
de comunicacion entre los integrantes
del nucleo familiar y con € entorno de

la comunidad a fin de fortalecer los

vinculos sociales y promover la

reflexion en torno a situaciones de la
vida cotidiana, dilemas, estrategias
exitosas y dindmicas de funcionamiento

del grupo familiar.

Crear estrategias y espacios de dialogo
para la resolucion de conflictos.
familiares

Fortalecer  dinamicas

ampliamente  potenciadoras de las
habilidades y las capacidades de todos
los miembros de la familia propiciando
espacios para compartir en pareja,
padres e hijos, hermanos y demas

miembros de la familia.

Propiciar estrategias que permitan
reconocer y escuchar las expectativas de
futuro de cada uno de los miembros de
la  familia para  promover el
reconocimiento de la subjetividad, la
solidaridad, autorrealizacion y la
construccion de proyectos de vida

familiares y personales.

Es importante desde esta linea reconocer y
partir de las fortalezas de las familias,
generando estrategias que las potencien
como principal insumo para promover
procesos de crianza enriquecedores y

asertivos no solo para la persona con

discapacidad sino para todos |os hijos.

Es importante ademés partir ademas
partir del reconocimiento del papel
protagonico que tienen los hermanos en la
reorganizacion y flexibilizacion de roles asi
como €l apoyo de la familia extensa en la

consecuciéon de recursos, oportunidades y

exigencias de movilizacion.
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CONCLUSIONES

Las conclusiones se plantean en primer lugar desde los objetivos de investigacién

(caracterizacién de dindmicas de crianza de personas con discapacidad y apoyo y fortalecimiento

afamilias desde el planteamiento de lineas de accion y directrices). En segundo lugar se resaltan

conclusiones generales del proceso de investigacion y finalmente se evidencian posibles campos

de estudio a partir de los resultados.

Conclusiones desde | os objetivos de la investigacion:

Los objetivos planteados en este proyecto de investigacion se cumplieron a cabalidad,
logrando la caracterizaciéon de las dinamicas de crianza de personas con discapacidad a
partir de la muestra seleccionada de historias de vida. De igual forma se devel6 una
estructura que explica los estilos de crianza, implicando las creencias, visiones y
concepciones sobre discapacidad como el fundamento y lente bajo e cua vemos y
reconocemos la relacion adulto — nifio, las pautas, las practicas y en Ultimas orientamos y
construimos proyectos de vida personales y familiares. Y finalmente se plantearon lineas de
accion y directrices claramente identificadas como requerimientos de apoyo y obstaculos

para la crianza desde las narrativas.

El desarrollo de esta investigacion permitio evidenciar la fuerte relacion que hay entre las
creencias, concepciones y visiones sobre la discapacidad, con |as representaciones sociales,

canones patrones y pautas de crianza; determinando desde alli la concepcidn de nifio o nifa
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y adulto, y, determinando responsabilidades, practicas y estilos de crianza que enmarcan

proyectos de vida personalesy familiares.

Los profesionales del sector salud y educacion principalmente, juegan un papel fundamental
frente a acompafiamiento y la generacion de dindmicas de crianza que reconozcan la
subjetividad, potencien la habilidad y propicien la participacién; convirtiéndose en un
referente obligado para la generacién de dindmicas de crianza, y, en algunos casos, son €l
obstaculo mas grande que deben enfrentar las familias para la busgueda e implementacion

de préacticas potenciadoras del desarrollo de los nifios y nifias con discapacidad.

Independientemente de las acciones reactivas de las familias que cuentan en su niicleo con
un miembro con discapacidad y la naturaleza de las mismas, a nivel genera, las familias
cuentan con fortalezas y riquezas formadas y naturalizadas a partir de la presencia del nifio o
nifia con discapacidad, fortalezas como la optimizacion de recursos, la capacidad de
resiliencia, la constancia y perseverancia, la capacidad de gratificacion, la flexibilidad de
roles, la union familiar, entre otras, caracterizan a las familias convirtiéndose en

herramientas importantes a reconocer y visibilizar parafortaecer al nicleo familiar.

Desde las historias de vida narradas y contadas por las familias, se ve la necesidad sentida
frente al apoyo y fortalecimiento en procesos de crianza de nifios y nifias con discapacidad,
con la prioridad de establecer redes de apoyo efectivas y trabajo intersectorial, con €l fin de

promover la construccion de proyectos de vida personalesy familiares.
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Conclusiones desde |a metodol ogia investigativa:

e Escuchar la voz de las familias frente al proceso de crianza de personas con discapacidad
desde sus narrativas e historias de vida, es un gjercicio ampliamente enriquecedor que devela
sentimientos, emociones, creencias, anhelos, dilemas, demandas de apoyo y requerimientos,
a partir de situaciones vividas en la cotidianidad. Este tipo de gjercicios investigativos son
importantes para la generacion de acciones de apoyo, fortalecimiento, acompafiamiento y
para promover politicas, programas y proyectos que respondan a las reaidades de dichas

dinamicas socides.

e Latriangulacion de fuentes y aplicacion de diversas técnicas permite develar caracteristicas

desde diferentes perspectivas y formas de acceso alainformacion.

e Lametodologia de teoria fundamentada (teoria extraida de los datos) es fundamenta para €
acercamiento a la comprension de dinamicas sociales desde la informacién directa de la

realidad estudiada.

e Unadificultad constante durante el proceso de andlisis de lainformacién es la generacion de
dilemas éticos frente a la forma de abordaje profesional de diferentes situaciones narradas y
contadas por las personas con discapacidad y sus familias, siendo necesario tomar distancia

para poder con toda claridad describir las dinamicas narradas tal y como se presentan.
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Nuevas investigaciones, campos de estudio y proyecciones:

Como hallazgo importante de esta investigacion se puede resaltar que hay campos generados
en las dindmicas de crianza de personas con discapacidad que ain no han sido discutidos ni
seriamente estudiados y que merecen convertirse en mayor area de debate e investigacion.
Entre ellos se encuentran: las situaciones ocasionadas por vulnerabilidad mdiltiple, los
procesos de socializacion de género y el manejo de la sexualidad (derecho a la procreacion
y précticas sanas del desarrollo de la sexualidad), formas reactivas de actuacion de padresy
miembros de la familia que se vuelven doblemente vulneradoras de derechos y atentan
contra la construccion de procesos de autonomia, entre otros. Frente a estos temas es

necesario aln generar mayores debates y lineas de investigaci on.

Desde los resultados de este estudio y retomando la estructura que permitio caracterizar los
estilos de crianza, seria importante generar un gjercicio paralelo desde el sector educacion
gue permita analizar las visiones, concepciones y creencias que tienen los docentes frente a
discapacidad, con €l fin de determinar los estilos de ensefianza implementados en procesos

deinclusion.

La generacion de lineas de accion a partir del andlisis de la investigacion, abre un amplio
campo frente a las posbilidades teméticas para e planteamiento de otros estudios
investigativos y se convierte en un primer intento de develar el significado de las précticas

desde €l actor socidl.

Es importante entonces continuar trabgjando en el fortalecimiento y validacién de la

estructura propuesta para la caracterizacion de estilos de crianza de personas con
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discapacidad, con € fin de enriquecerlo, complementarlo desde nuevos estudios

Investigativos.
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ANEXOS

Anexo 1: Formato Base Documental

CIUDAD INSTITUCION TIPO DE NOMBRE DE LA TESIS O APORTE AL PROYECTO DE DATOS DE
DOCUMENTO | ESTUDIO INVESTIGATIVO INVESTIGACION UBICACION /
EJEMPLARES

Anexo 2: Formato Recoleccion RAE

RAE No.

Fecha:

Tipo de documento:

Acceso al documento: (Ciudad, institucion, programa):

Titulo del documento:

Autores:

Fecha de publicacion:

Unidad patrocinante:

Palabras claves

Descripcion:

Contenidos:

Fuentes:

Metodologia:

Conclusiones:

Realizado por:

Firma:
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Anexo 3. Formato Relato de Vida M uestra Gener al

UNIVERSIDAD PEDAGOGICA NACIONAL CODIGO:

PROYECTO CIUP DSI 271-11

FAMILIA Y DISCAPACIDAD: RETOS Y DESAFIOS PARA AL EDUCACION.

FASE 1 DINAMICAS GENERADAS AL INTERIOR DEL NUCLEO FAMILIAR DE PERSONAS CON DISCAPACIDAD PAUTAS

DE CRIANZA

INSTRUMENTO DATOS DE IDENTIFICACION FAMILIAR

Fecha Lugar

DATOS DE IDENTIFICACION FAMILIAR:

Familia:
Direccion: Barrio: Localidad
Estrato Teléfono: Correo electrénico:

¢ Qué miembros componen la familia?

DATOS DE LA PERSONA QUE INFORMA:

Nombre Sexo M D I:I

Edad Parentesco
Ciudad de nacimiento Ciudad de residencia
Nivel de estudios Ocupacion

Vive con la persona con discapacidad: S| I:l I:I

Si vive con él/ ella ¢ hace cuanto tiempo?:

Si no vive con él/ ella ¢cuanto tiempo dedica o comparte con él / ella?
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Rol que cumple en el nacleo familiar:

DATOS DE IDENTIFICACION DE LA PERSONA CON DISCAPACIDAD PRESENTE EN EL NUCLEO FAMILIAR

Nombre:

Edad Sexo M |:|F |:|

Tipo de discapacidad:
I:l Coghnitiva I:Ikutismo I:l’isual I:luditiva I:Isica I:Ll

¢ Cual?

Numero de hermanos: Lugar que ocupa entre los hermanos:

Personas con quien vive:

Programas de atencion que ha recibido:

Programas de atencion que recibe actualmente:

FIRMA DEL ENTREVISTADOR:

PREGUNTAS ACTIVADORAS DE RELATO

RELATOS DE VIDA PADRES

Las siguientes preguntas las puede contestar de manera amplia y abierta, haciendo memoria y relatando todo lo que usted

considere de importancia desde su experiencia de vida.

1. ¢Cémo recuerda usted su crianza?
2. ¢Como ha sido la crianza de su hijo con discapacidad?

3. ¢Cudl es suideal de crianza?
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RELATOS DE VIDA HERMANOS

Las siguientes preguntas las puede contestar de manera amplia y abierta haciendo memoria y relatando todo lo que usted

considere de importancia desde su experiencia de vida.

1. ¢, Como ha sido su crianza?
2. ¢,Cémo ha sido la crianza de su hermano (a) con discapacidad?

3. ¢ Cudl es el ideal de crianza para su hermano (a) con discapacidad?

RELATOS DE VIDA PERSONA CON DISCAPACIDAD

Las siguientes preguntas las puede contestar de manera amplia y abierta haciendo memoria y relatando todo lo que usted

considere de importancia desde su experiencia de vida.

1. ¢,Conoce usted como fue la crianza de sus padres? Describala.
2. ¢, Cémo ha sido su crianza?

3. ¢Cual es su ideal de crianza para una persona con discapacidad?

RELATOS DE VIDA FAMILIA EXTENSA (TIOS, ABUELOS, PRIMOS)

Las siguientes preguntas las puede contestar de manera amplia y abierta relatando todo lo que usted considere de importancia

desde su experiencia de vida.

1. ¢Qué patrones de crianza se han impartido en su familia?
2. ¢Coémo ha sido la crianza de la persona con discapacidad desde el nicleo familiar?

3. ¢Cudl es el ideal de crianza para su familiar con discapacidad?
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Anexo 4. Instructivo de Aplicacion Relato de Vida

INTRUCTIVO DE APLICACION

Para hacer la aplicacidn del siguiente instrumento se deben tener en cuenta estas recomendaciones:

Antes de entregar el material favor contextualizarlo desde la investigacion. Para dicho fin, el apartado inicial ubica el

proyecto desde la dependencia que lo propone, el objetivo y las proyecciones.

RECOMENDACIONES PARA LAS PERSONAS QUE DILIGENCIAN EL INSTRUMENTO:

Cada una de las personas debe llenar la ficha de caracterizacidn en su totalidad.

Es importante que el instrumento sea diligenciado con boligrafo (esfero) con el fin de mantener la legibilidad
de los datos y del relato.

Usted debe hacer un recuento escrito de forma amplia (todo lo que recuerde) frente a la pregunta enunciada.
Es importante que sienta la tranquilidad de escribir y expresar todo lo que quiera o recuerde.

No hay limite para el relato, usted puede sentirse en confianza de escribir todo lo que considere importante.
Recuerde que las vivencias son de cardcter personal, y aunque varias de las personas que estan haciendo el
relato pertenecen al mismo grupo familiar, la experiencia es diferente, por lo tanto, cada uno debe narrar
desde su propio rol y no desde otro.

RECOMENDACIONES PARA EL ENTREVISTADOR/ORIENTADOR DEL EJERCICIO:

Antes de entregar el instrumento a las personas que lo diligenciaran es importante que usted tome el tiempo
necesario para hacer la contextualizacién y para leer al grupo las recomendaciones especificas dirigidas a
quien diligencia el instrumento.

Es importante dar un tiempo amplio (de una a dos horas) y un ambiente de confianza para generar el ejercicio
de responder, con el fin de que la persona, pueda narrar ampliamente sus experiencias desde las tres
preguntas directrices.

Si surgen preguntas desde alguna persona encuestada, usted busque orientarlo hacia lo que él ha vivido, hacia
su propia experiencia, sin dar informacién de tipo tedrico ni objetar o direccionar la informacién hacia lo que
usted cree. Lo importante en esta encuesta es permitir que la persona coloque lo que ella cree y vivencia, para
poder leer su propio sentir y generar el reconocimiento de su historia.
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Anexo 5. Instrumento Grupos Focales

INSTRUMENTO GRUPOS FOCALES Y ENTREVISTAS A PROFUNDIDAD

Las siguientes son algunas de las preguntas orientadoras que se pueden generar tanto desde los grupos focales como desde las entrevistas a
profundidad con el fin de activar el relato que permita profundizar en aspectos relacionados con pautas, creencias y practicas en la crianza de
nifios con discapacidad desde sus nucleos familiares. Las preguntas son semiestructuradas, de naturaleza abierta con el fin de no sesgar la vision
o interlocucién de la o las personas entrevistadas.

RECOMENDACIONES GRUPO FOCAL :Para el grupo focal, las preguntas son solo una directriz que orienta los aspectos que se interesa
profundizar, estas deben ser elegidas y adecuadas de acuerdo a la diversidad del grupo que se tenga en cuanto a: fuentes (padres, hermanos,
tios, abuelos, persona con discapacidad), tiempo, circunstancias de desarrollo que rodean el grupo focal. Si se tiene un grupo bastante variado,
con participacion amplia y representativa de diversas fuentes (hermanos, padres, familia extensa) se sugiere que se haga primero una plenaria
por pequefios grupos: uno de padres, uno de hermanos, Uno de familia extensa; y se elijan las preguntas que aplicarian para cada fuente, para
finalmente hacer una socializacién general que sea complementada por el grupo en pleno. Pero si el grupo no se presta para hacer el trabajo
inicial en pequefios grupos por no contar con representantes suficientes por cada fuente, el ejercicio se puede generar con todos al tiempo
adaptando las preguntas para que puedan ser contestadas desde el rol que se cumpla en la familia, o eligiendo algunas especificas, pero
aclarando inicialmente a quién va dirigida.

RECOMENDACIONES ENTREVISTA A PROFUNDIDAD: Es importante para seleccionar las personas que van a responder la entrevista a
profundidad, buscar tener representantes de cada una de las fuentes consultadas (padres, hermanos, familia extensa y persona con
discapacidad). Es importante detectar las personas que serian interlocutores efectivos, que son mas expresivas y que pueden generar mas
detalles importantes frente al proceso de crianza.

Una vez se tengan seleccionadas, es importante determinar sus perfiles y elegir de la lista las preguntas que aplique a la persona y que,
conociendo su perfil nos darian mayor informacién alrededor de las dindmicas generadas frente a la crianza, desde el rol que tiene la persona
entrevistada.

PREGUNTAS DE PROFUNDIZACION

PREGUNTA N° 1 ¢Como fue la crianza de sus padres? ¢Como ha sido su crianza?

¢Cuadles eran las responsabilidades de sus padres frente a su crianza?

¢Qué valores recuerda de su crianza?

¢Quién fue la figura representativa en su crianza?

¢Cual era el aspecto o los temas que mas enfatizaban o inculcaban sus padres?

¢Como lo corregian sus padres?

¢Qué aspectos premiaban o resaltaban sus padres?

¢Qué espacio (s) en su casa era el principal punto de encuentro?

¢Cuadles han sido los patrones, temas y espacios de su crianza que usted (es) han mantenido con sus hijos? ¢Por qué?

¢Cudles son los patrones, temas y espacios desde su crianza que ustedes no han querido y se niegan a reproducir con sus hijos?

PREGUNTA N° 2 ¢Como es la crianza de la persona con discapacidad?

¢Quiénes han estado implicados directamente con la crianza del nifio o nifia con discapacidad desde la familia?

¢Considera que la crianza de su hijo/a, hermano, sobrino, nieto con discapacidad ha sido igual a la de los hermanos (si los tiene)? ¢ Qué aspectos
han sido iguales y cuales han variado?

¢Cuales son las principales responsabilidades de los padres frente a la crianza de un hijo con discapacidad?

éCudl es el papel de los hermanos en la crianza de la persona con discapacidad?

éCudles es el papel de los tios, abuelos, primos en la crianza de las personas con discapacidad?

¢Qué fortalezas ha tenido la familia para la crianza de la persona con discapacidad?

¢Cudles han sido los retos y desafios mas grandes que han encontrado en el proceso de crianza de las personas con discapacidad?

¢Qué ensefianzas le ha dejado la crianza de la persona con discapacidad?

¢Su proyecto de vida cambié o ha cambiado con la llegada de la persona con discapacidad al hogar? ¢Por qué? ¢ Qué aspectos especificos?

PREGUNTA N° 3 Crianza ideal

¢Qué espera de su hijo/a, hermano, hermana, nieto, primo con discapacidad?

¢Siente que le ha faltado algo en la crianza de su hijo/a con discapacidad?

¢Qué apoyos cree que deberia recibir para criar BIEN a su hijo/a con discapacidad?

¢Quiénes creen que deben ser los responsables e involucrados en la crianza de los nifios y nifias con disca?
¢Cuadles han sido los mayores obstaculos que han encontrado para la crianza ideal de la persona con discapacidad?




