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INFORME TECNICO DE INVESTIGACION
EXPERIENCIAS DE FAMILIAS CON HIJOS E HIJAS EN SITUACION
DE DISCAPACIDAD
Una mirada desde el acompafiamiento y los procesos de inclusién escolar.

Escuchar la voz de las familias frente al proceso de corresponsabilidad de la accion formativa de
nifios y jovenes con discapacidad, es un aspecto fundamental para potenciar el estudio y
propiciar acciones que beneficie la interaccion entre los dos escenarios (familia-escuela). Estos
influyen determinantemente en el desarrollo y proyecto de vida personal, familiar y escolar.

(Manjarrés, Leon y Gaitan, 2015, p. 77)

1. Resumen Técnico

La investigacion: Experiencias de familias con hijos e hijas en situacion de discapacidad.
Una mirada desde el acompafiamiento y los procesos de inclusion escolar tiene el proposito de
comprender la complejidad de las diversas experiencias de las familias como sujetos epistémicos
en torno al acompafiamiento familiar y escolar, haciendo una aproximacion a la forma como viven
los procesos de inclusion educativa, partiendo del punto de vista de quienes la experimentan, asi
como interpretar sus percepciones acerca de la discapacidad, sus construcciones sociales y

vivencias particulares.

La pretension fundamental de esta investigacion ha de situarse en el marco de un paradigma
cualitativo, el cual se interesa en la forma que el mundo es comprendido y experimentado desde
la perspectiva de los participantes por sus sentidos, relatos, experiencias y saberes. Tiene un
enfoque epistemologico hermenéutico fenomenologico, articulado con un método narrativo, lo que
lleva a que tenga la fuerza y participacién suficiente para facilitar la comprension del tema de

estudio.
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Se espera que las acciones adelantadas en el marco de esta investigacion brinden resultados
que permitan hacer los siguientes aportes a la realidad objeto de estudio: 1. La socializacién de los
resultados de la investigacion a las directivas y a toda la comunidad educativa del Colegio El
Carmelo Sabaneta. 2. Divulgar y desarrollar la propuesta educativa a las familias que hacen parte
de la Institucion y 3. Visibilizar los encuentros y experiencias de las familias en diversos contextos

dentro y fuera de la institucion.

Palabras Clave: Discapacidad; familia; experiencia; acompafiamiento.
1.1.Descripcion del problema
1.1.1. Planteamiento del problema

La familia se constituye en uno de los grandes pilares en el desarrollo humano de una
persona; es el grupo mas cercano al nifio donde se adquieren los elementos para el crecimiento y
fortalecimiento de sus dimensiones, convirtiéndose asi en el primer escenario de socializacion y

de inclusioén.

Durante mucho tiempo, la familia ha sido abordada desde diferentes Gpticas, modelos y
contextos; por lo que hablar de ella en el momento actual resulta algo complejo, debido a que ha
ido evolucionado a la luz de los cambios sociales, culturales y econdémicos, lo cual exige tener una
mirada amplia, profunda y reflexiva, teniendo en cuenta los cambios y transformaciones que ha
sufrido en su estructura y en sus dindmicas internas, entre estos cabe la pena mencionar el papel
de la mujer en la sociedad, antes solamente relegada a las labores domésticas y ahora incluida en
multiples campos a nivel profesional y laboral, reconociendo que estos patrones tienen su

incidencia en la estructura familiar.

Lo expresado anteriormente, implica abrir un poco més el panorama no solo tomando como
referencia la familia tradicional, sino a las diversas tipologias de familia que han ido surgiendo,
dada la situacion social actual que se ha visto inmersa en grandes cambios. Dichas tipologias se

retomaran en diferentes momentos en el marco de la presente investigacion.
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De manera radical Juan Pablo Il expresa y proclama “La familia es verdaderamente
el santuario de la vida [...] es el ambito donde la vida, don de Dios, puede ser acogida y protegida
de manera adecuada contra los multiples ataques a que esta expuesta, y puede desarrollarse segin
las exigencias de un auténtico crecimiento humano” (Juan Pablo I, 1991. p.33). Por esto, el papel
de la familia en la edificacion de la cultura de la vida es determinante e insustituible; reafirmando
asi, el valor inestimable de la familia y su gran responsabilidad de cuidar y custodiar la vida como
el don mas grande que posee el ser humano, pues en ella la persona nace, crece y se desarrolla en

cada una de sus etapas, acompafandole en la realizacion de su proyecto de vida.

Para la gran mayoria de parejas que deciden formar un hogar los hijos se constituyen en
grandes suefios y proyectos a futuro. La vida que brota de esta unién se constituye en buena noticia
desde el mismo momento de la concepcion; aunque no siempre esta experiencia es igual para todas
las personas en algunos casos le toca a la mujer enfrentarse sola a esta realidad, generalmente
durante la etapa del embarazo surge en los padres una serie de sentimientos y emociones: alegria,
temores, anhelos, expectativas ante el nifio que va a nacer, pues este acontecimiento de alguna
manera cambiara totalmente su vida y la de los demas integrantes del ndcleo familiar. Silberkasten
(2006) plantea que “todo nacimiento implica una expectativa de cumplimiento” (citado en
Restrepo, 2010. p.86). De esta manera, la llegada de un hijo o una hija con alguna discapacidad
fisica o intelectual al seno familiar indudablemente produce un gran impacto emocional en los
padres, generando movilizaciones significativas, diferentes sentimientos y reacciones que pueden
desencadenar en una crisis ante un hecho inesperado que puede durar mucho tiempo. Amores
(2004) plantea que en la medida en que es mayor la diferencia entre el nifio ideal y su presencia en
la realidad, mayor seré el esfuerzo psiquico que demandaré a los padres su aceptacion.

El nacimiento de un hijo con discapacidad marca un punto de inconsistencia en la
organizacion familiar vincular que se ha programado, produciendo de alguna manera un no-
encuentro con ese hijo real que por otra parte busca un acercamiento, busca a una madre. Nadie
estd preparado para vivir y asumir esta situacion de discapacidad, por ende, la familia debera
abrirse a una nueva experiencia dificil de asimilar y superar. En esta misma linea ciertos autores

como Bolwy, Parkes, Engel, Sanders, entre otros (citados en Garcia, 2012) han delimitado
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diferentes fases o etapas del duelo, en la que se pueden encontrar elementos comunes, que no

necesariamente se tienen que dar como una secuencia, pero si se presentan como un proceso, estas

etapas son:

Shock. Hace referencia a un sentimiento de incredulidad, los padres experimentan un
desconcierto total, como una situacion de embotamiento que puede ir acompafiada de
actitudes de negacion total, anhelo y busqueda, pues es dificil aceptar la pérdida de un
hijo sano con el que sofiaban.

Desorganizacion y desesperacion. Se inicia un proceso de reconocimiento de la
discapacidad y de lo que esto significa, surgen sentimientos de tristeza profunda y
periodos de desesperanza y en algunos momentos una gran depresion.

Reorganizacion y recuperacion. En esta etapa hay una mayor consciencia de la
situacion, se empieza a recuperar el sentido y la esperanza mirando hacia el futuro,
afloran actitudes positivas, se buscan alternativas ante la situacion, hay un poco mas de
claridad de lo que significa el tener un hijo en situacién de discapacidad, y la gran
mayoria de padres se hacen conscientes de su recuperacion generalmente al segundo

afio.

Asimismo, Kubler Ross (citado por Alcibar y Amador, 2014) afirma que existen cinco etapas por

las que pasan las personas ante cualquier pérdida, en este caso sobre la situacion de discapacidad:

* Negacion: “Esto no me puede suceder” “El diagnéstico no es cierto, el médico esta

equivocado”, quizas los padres conservan la esperanza de que exista algin error en el

diagnostico, todo es oscuro, cuesta asumir la realidad, los padres insisten en buscar a otro

profesional con el fin de que sea otro el resultado.

« lIra: ¢Por qué nos pasa esto a nosotros? ¢qué hicimos mal?, surgen una serie de

sentimientos con una carga agresiva, alguno de los padres puede reaccionar echandole la

culpa al otro por la situacion, en algunos momentos Se experimenta vergienza vy

culpabilidad.

* Negociacion: “Haré lo que sea porque mi hijo sane”, “Estoy dispuesto hacer lo

imposible”, en esta fase se alberga la esperanza de que el nifio o la nifia puedan curarse
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con algun tipo de tratamiento, los padres estan dispuestos a agotar todos los recursos y
también acuden a Dios haciendo una serie de promesas con tal de que haya sanacion.

*  Depresion: “Esta situacion supera mis fuerzas”, “No seremos capaces de sobrellevar
esto”, cada familia vive la depresion de manera distinta, unos se aislan de su contexto
social, otros prefieren guardar silencio, hay pérdida del apetito, incapacidad de conciliar el
suefio, desmotivacion por alcanzar metas a nivel familiar, parece que la vida perdio sentido.

* Aceptacion: “Todo va a mejorar”, “Juntos vamos a superar esta situacion”, “Dios nos
dara la fuerza para salir adelante”. Esta etapa final llega con la comprension de la
situacion en actitud de serenidad, se buscan los medios necesarios para sacar adelante a su
hijo, los padres se ocupan y se abren a nuevas posibilidades; lo anterior dependera en gran

parte de la solidez y madurez de la pareja para afrontar el impacto de la discapacidad.

En esta perspectiva, es fundamental ampliar y ahondar un poco mas en las situaciones que
surgen al interior de las familias que pueden afectar la salud mental y fisica, en la que sus miembros
pueden sufrir algin tipo de perturbacion por el estrés, la angustia y ansiedad ante la atencion
continua y el desgaste que puede causar un hijo o una hija en situacién de discapacidad.

Pues tal como plantea Suria (2014), hay un aumento de responsabilidades, los padres pasan
a hacer el papel de cuidadores, experimentan nuevas situaciones familiares, ansiedad, cambios en
su estado de animo, etc. De igual manera, se hace hincapié en factores como el &nimo y la salud,
como plantean Moreno, Rodriguez, Gutiérrez, Ramirez y Barrera (2006, citados en Menco y
Cantor, 2018) las personas en situacion de discapacidad identifican en sus cuidadoras/es factores
desfavorables tanto en su estado de salud como en su condicién animica, algunos se sienten
extenuados, sobrecargados, insatisfechos y en los peores casos desesperados y fastidiados, muchos
dedican tiempo completo al acompafiamiento de las personas con discapacidad y se desvinculan
de su vida personal y social, afiadiendo que no cuentan con ingresos fijos para su sostenibilidad y
la de sus cuidados. Lo cual en determinados momentos familiares puede desencadenar en una serie
de conflictos internos entre sus miembros y en algunos casos puede atentar contra la unidad

familiar.
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Del mismo modo, en el aspecto econdmico la discapacidad tiene unos costos que requieren
hacer ajustes al presupuesto familiar para poder suministrar los recursos necesarios a su hijo e hija,
se dan gastos significativos en cuanto al pago de especialistas, terapeutas, medicina y en
determinados casos se deben hacer adecuaciones a la vivienda, traslados constantes, escuelas
especializadas entre otros. En este sentido, afirma Samaniego (2006) que las desigualdades y los
factores econdmicos y sociales son determinantes en la experiencia de vida de las personas con
discapacidad, es por eso que constituye una experiencia particular, porque no todas las familias

son iguales y porque los contextos en los que se encuentran inmersos son definitorios.

Otro de los aspectos fundamentales que debe enfrentar la familia con un hijo en situacion
de discapacidad son las barreras sociales, debido al rechazo, criticas e incomprension por parte de
amigos, educadores y también de los mismos miembros del nacleo familiar. Como indican
Salcedo, Liébana, Pareja y Real (2012) cada integrante del ndcleo familiar reacciona diferente
segun su discernimiento, mas existe un sentimiento en comun, la preocupacion por la percepcién
social y los problemas que conlleva, lo que afecta a todo el sistema familiar. La aceptacion de la
discapacidad dependera de la union familiar y la satisfaccién de pertenencia a dicha familia.

Estas barreras de alguna manera impiden la participacién social en igualdad de condiciones
a las personas que presentan alguna discapacidad, desconociendo sus grandes potencialidades y

centrando su atencidn en la limitacion y la carencia. Del mismo modo,

[...] identifica como las barreras de caracter social, asi como las actitudes y
representaciones de los grupos humanos acerca de la enfermedad y la discapacidad, se
convierten en obstaculos significativos para el desarrollo de los sujetos en esta situacion,
generando en consecuencia restricciones a nivel de la participacion en los escenarios
propios de la cultura, tales como la educacién, la vida en el hogar, las relaciones
interpersonales, y la vida comunitaria, social y civica (Organizacion Mundial de la Salud

OMS, 2001, citada en Restrepo, 2010).
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Como complemento a las situaciones antes expuestas, tampoco se puede desconocer la
experiencia de fe dentro del seno familiar, en el que surgen una serie de cuestionamientos
existenciales tratando de buscar respuestas en medio del desespero y la angustia: ¢Por qué a
nosotros? ¢Dios por qué nos mando esto? ;Qué hicimos mal? asumiendo este momento como un

castigo divino y no como posibilidad de crecimiento y aprendizaje para todos.

Generalmente la discapacidad se asume por parte de las familias, mas desde el impacto
negativo, muchas veces no hablan abiertamente de sus sentimientos por pena o verglienza; pocos
lo aceptan de manera positiva 0 como una posibilidad de crecimiento personal y familiar que les
permita a los diferentes miembros de la familia fortalecer, potenciar las capacidades, habilidades
y actitudes de sus hijos, para que realicen su proyecto de vida y en un futuro puedan aportar a la
transformacion de la sociedad.

Tener un hijo en situacion de discapacidad, fisica o intelectual, exhorta a un aprendizaje
continuo por parte de los miembros de la familia y a una basqueda de los medios y recursos para
sacar adelante a su hijo. Casi siempre en un primer momento los padres acuden a los profesionales
de la salud (médicos, psicologos, terapistas, neurdlogos, etc.), delegando de cierta manera esta
responsabilidad, asumiendo la discapacidad como una enfermedad que debe ser tratada desde el

enfoque de la rehabilitacion y la medicacion. Arellano y Peralta (2013) afirman:

La investigacion sobre el impacto de la discapacidad en la familia ha estado
tradicionalmente centrada en describir los efectos negativos que dicha situacion conlleva.
Sin embargo, cada vez son mas frecuentes los estudios que, enmarcados dentro de la
psicologia positiva, describen factores de resiliencia, fortalezas y beneficios percibidos de
la discapacidad en dichas familias; segun dichos estudios, los efectos positivos y negativos

de la vivencia de una discapacidad en la familia pueden coexistir” (p.1).

Dentro de este marco, se hace necesario resaltar las diferentes formas en que las familias

afrontan la discapacidad, las cuales se relacionan con las actitudes y respuestas que tienen frente a
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la misma. Pereda, De Prada, & Actis (s.f.) determina cuatro tipos de afrontamiento que los padres
deben tener: a) gastos economicos; b) Cuidados, movilizaciones; c) responder al compromiso

médico; d) sociales/emocionales.

Por su parte Arellano y Peralta (2013) indican que es necesario el desarrollo de
intervenciones y orientaciones a la familia, porque es el contexto principal en que se desenvuelve
el nifio. Es asi como existen dos desafios fundamentales en las familias: afrontar el presente y
planear el futuro (Madrigal, 2015, citado en Villavicencio, Chuncho y Fernadndez, 2017). Ante esta
situacién muchos padres se preguntan con cierta angustia ¢Qué va a ser de mi hijo o de mi hija?

¢De qué va a vivir?, ;Como sacarlo adelante?

Por otra parte, cabe mencionar el interés situado de la apuesta que hace la investigadora
por indagar e identificar, cuales son esos tipos de experiencias que se generan al interior de las
familias que tienen un hijo en situacion de discapacidad, abordando el tema desde la Optica del
acompafiamiento a este tipo de familias en medio de sus vivencias y las nuevas comprensiones que
posibilitaran la inclusion, y no desde la perspectiva de los docentes, ni tampoco desde el abordaje

curricular del Colegio el Carmelo.

El centro de esta investigacion esta puesto esencialmente en las experiencias de las familias
con un hijo en situacion de discapacidad. Es importante escuchar atentamente las voces de las
familias a partir de un acercamiento a su realidad, dejando de lado los prejuicios que se puedan
tener al respecto y de esta forma poder adentrarse en esas vivencias unicas, tratando de descubrir
su mas profundo significado ¢Cuéales son los sentimientos y emociones que brotan en los padres
de familia?, ¢A quién acuden?, ;Qué apoyos requieren?, ;De qué manera los demas miembros de
la familia se sienten afectados?, ;Qué estrategias utilizan?, ; Como enfrentan las barreras existentes
a nivel escolar y social?, lo anterior constituye en este caso preguntas subsidiarias frente al objeto

de estudio determinado.

La investigacion fue desarrollada en el Colegio el Carmelo de Sabaneta (Antioguia),
institucién de caréacter privado, mixto, de confesion catélica, dirigido por la comunidad de las

Carmelitas Misioneras con una trayectoria educativa de 76 afios. Con una opcion por las familias
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como componente esencial del proceso formativo integral, garantizando el fortalecimiento de la
alianza Colegio- Familia, expresado a través de la siguiente consigna: “En el Colegio ElI Carmelo
no se matriculan estudiantes, se matriculan familias”. La institucion actualmente cuenta con una
poblacion de 900 estudiantes, desde los niveles de preescolar, basica primaria, basica secundaria

y media académica.

El proceso formativo se desarrolla en ambiente fraterno, en un clima de seguridad y afecto
mediados por la pedagogia, liberadora - transformadora, con un enfoque inclusivo, que pretende
erradicar cualquier forma de discriminacion y exclusion que atente contra los derechos
fundamentales de la persona, posibilitando la integracién y participacion de todos los miembros

de la comunidad educativa (Colegio EI Carmelo).
1.1.2. Justificacion

Esta investigacidn nace de la articulacion entre el proceso de formacion de la investigadora
en la Maestria en Educaciéon y Desarrollo Humano y su desempefio como directiva de una
institucidn educativa, pretendiendo cuatro procesos centrales: i) profundizar y conocer mas a fondo
sobre la discapacidad. ii) aportar a la comprension de las diversas experiencias que existen sobre
esta y de la interaccién familia - colegio a partir del proceso formativo. iii) liderar acciones
contundentes en la institucion que hagan posibles nuevas transformaciones para asumir un
verdadero compromiso por la dignificacion, promocion y respeto de los derechos de las personas
con discapacidad, potenciando las capacidades, habilidades y competencias de los estudiantes. iv)
Visibilizar las experiencias de las familias que tienen hijos/as en situacion de discapacidad,
rescatando sus voces desde la cotidianidad, y reconociendo las situaciones de soledad, silencio y
anonimato, que muchas veces viven, asi como las barreras sociales, culturales y educativas a las

que deben enfrentarse.

En virtud de lo anterior, es importante retomar el argumento de Nufiez (2011, citado en

Menco y Cantor, 2018) en cuanto a:
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[...] laimportancia de poner objetivos dirigidos a la familia con una nueva vision orientada
a la escucha y al intercambio de conocimientos por parte del profesional y de la familia,
una relacién dialéctica donde no prime solo la idea de como superar una limitacién, [sino
que] se intente conectar lo que siente y piensa la familia, viéndola al mismo tiempo a partir
de las interpretaciones que se construyen para afrontar las necesidades que requiere la

discapacidad” (p.109).

De otro lado, esta investigacion considera de gran valor el hecho de que la escuela también
haga parte de los procesos de inclusiéon y trabaje en comunién con las familias, retomando
experiencias positivas, reconociendo logros, celebrando juntos éxitos, lo cual les proporcionara
puntos de apoyo para aprender a convivir con la discapacidad, no desde el pesar, la fatalidad y la

limitacion, sino desde la posibilidad, la superacion y la proyeccion hacia un futuro prometedor.

Por todo lo anterior, esta investigacion es pertinente en tanto permite vislumbrar y a la vez
comprender las diferentes experiencias de la familia en torno a la discapacidad, sirviendo de enlace
entre la idea tradicional de la discapacidad como condicion limitante y la idea de discapacidad
como situacion. El proyecto es importante, ademas, porque puede aportar al mejoramiento de las
condiciones y la calidad de vida de las familias de béasica primaria que tienen un hijo o hija en
situacién de discapacidad, teniendo en cuenta que su desarrollo supone la apertura de nuevos
espacios de comprension, de reconocimiento de las propias experiencias, de las luchas, las

dificultades y la esperanza, asi como de crecimiento familiar.
1.1.3. Pregunta de Investigacion

Son numerosas las situaciones que se pueden abarcar a través de diferentes miradas, con
relacion al tema de la familia y la escuela en el marco de la educacion inclusiva; es por ello por lo
que la presente investigacién pone el foco en la forma cémo la familia vive la experiencia con un
hijo o hija en situacién de discapacidad, la cual se constituye en eje de reflexion y de indagacion,

buscando dar respuestas a los diferentes cuestionamientos. Con base a lo expresado anteriormente,
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se pretende hacer una aproximacion a las experiencias de las familias que tienen hijos/as en
situacion de discapacidad, esto requiere ahondar en aspectos fundamentales del nacleo familiar,
dificultades, temores, gozos, necesidades e incertidumbres, para poder identificar las experiencias
se dan alrededor de la discapacidad y que estrategias de afrontamiento se utilizan en los procesos

de acompariamiento familiar, lo cual da entonces lugar a la pregunta de investigacion:

¢ Cudles son las experiencias relacionadas con el acompafiamiento familiar y escolar que

viven en los procesos de inclusion las familias con hijos e hijas en situacion de discapacidad?
1.1.4. Objetivos

1.1.4.1. Objetivo General:

Comprender las experiencias relacionadas con el acompafiamiento familiar, en los procesos de

inclusién de familias con hijos e hijas en situacién de discapacidad.
1.1.4.2. Objetivos Especificos:

« ldentificar las percepciones que tienen las familias frente a los procesos de inclusion de sus
hijos e hijas en el contexto escolar.

« Visibilizar las vivencias que dentro del proceso de inclusion escolar afrontan las familias
con hijos e hijas en situacién de discapacidad.

« Analizar las estrategias de afrontamiento utilizadas por las familias en sus procesos de

acompafiamiento e inclusién de sus hijos e hijas en situacién de discapacidad.
1.1.5. Antecedentes de investigacion

En la revision documental realizada para esta investigacion se encontraron un ndmero
significativo de estudios a nivel nacional, internacional y local (tesis de doctorado, tesis de
maestria, tesis de pregrado, articulos de investigacion, libros, documentos producto de

investigaciones, etc.) relacionados con los temas centrales del proyecto.
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De las 40 investigaciones en total encontradas en un periodo de 15 afios, entre 2004- 2019
se retomaron 20, debido a sus interesantes aportes y planteamientos en la temética, siendo la gran
mayoria de articulos de Espafia, debido a que alli se han llevado a cabo numerosos estudios en
torno a la discapacidad y sus maneras de afrontamiento; otro gran porcentaje se encuentran en
Colombia, y el resto en algunos paises de Latinoamérica (Chile, México, Argentina, Ecuador,

Paraguay y Peru).

Porcentaje de estudios consultados por afio
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llustracion 1. Porcentaje de estudios consultados por afio

Fuente: elaboracion propia
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llustracién 2. NUmero de estudios consultados por pais
Fuente: elaboracidn propia

Es importante destacar que el periodo de tiempo para la basqueda se defini6 como una
posibilidad de visualizar con mayor claridad y precision, la transformacion y los cambios que han
sufrido las familias en su estructura y en sus relaciones, y la evolucién de la discapacidad en el
tiempo actual.Segun Rapoport (1982), entre los elementos distintivos de los cambios, que se han
producido y que se estan produciendo, en las familias en los paises desarrollados estaria la
diversidad organizacional, lo que significa que existen variaciones en la estructura familiar, tipo
de hogar, modelos de redes de parentesco, y diferencias en la division del trabajo dentro del hogar,
por ejemplo, las diferencias entre una familia en la cual trabaja solo el padre y una familia en la
cual trabajan el marido y la esposa, o diferencias entre familias reconstituidas formadas después

del divorcio y que se vuelven a casar.

A partir de la revision realizada se encontraron tres grandes tendencias:

e Inclusién educativa: Es importante que la familia y el colegio se vinculen a los procesos
de inclusion trabajando mancomunadamente, evitando cualquier forma de exclusion y
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posibilitando los medios necesarios para acompafiar y garantizar el cumplimiento de sus

derechos.

e Discapacidad y familia: La familia es la primera responsable de brindar las condiciones
necesarias para el desarrollo y crecimiento de la persona en situacion de discapacidad,
garantizando sus derechos y su integracion a la sociedad.

« Estrategias de afrontamiento: consideradas como las diversas formas que posee la
familia en determinados momentos y ambitos para enfrentar de manera adecuada la

discapacidad en su nucleo familiar.

En este orden de ideas, hay tematicas desarrolladas por diferentes autores, que podrian
nominarse como asumidas desde una vision “negativista y limitante” de la discapacidad, tratada
méas bien como una enfermedad que requiere de procesos de rehabilitacién. Son escasos los
estudios sobre el impacto positivo de la discapacidad en la familia, de hecho, hasta hace muy poco
los resultados positivos asociados a este aspecto han sido objeto de investigacion, segun lo

observado en los trayectos temporales analizados en los estudios revisados.

Por otra parte, se percibe un vacio en las fuentes consultadas, especificamente en lo que
respecta a otra de las posibles formas de afrontamiento y acompafiamiento desde lo ético y
espiritual, que las familias pueden utilizar en determinados momentos de crisis y desesperanza
frente a la discapacidad, y que les puede permitir trascender un poco mas esta experiencia,
superando todo prejuicio y fortaleciéndose interiormente. Estos aspectos mencionados
anteriormente se abordan en algunos estudios de manera muy somera, poniendo su foco mas en lo
emocional y el caracter rehabilitador. Las tendencias mencionadas anteriormente seran el itinerario

que se seguira para presentar la revision realizada en la construccion de los antecedentes.
1.1.5.1. Inclusién educativa

La inclusion educativa se presenta como reto tedrico que se hace necesario abordar desde
una revision profunda de los presupuestos esenciales. ElI primer articulo de investigacion
encontrado en este campo se denomina Sobre la inclusién de la discapacidad en la teoria de los

derechos humanos de Patricia Cuenca Gémez (2016) Espafa. La reflexidon que se hace en este



W"“ 4.
. CIN DEsreziosse

UNIVERSIDAD DE
MANIZALES

articulo parte de la premisa de la contemplacién de la discapacidad como una cuestion de derechos

humanaos.

Cabe destacar, que el discurso tedrico sobre los derechos humanos se ha venido
construyendo sobre unos referentes cuya comprension “‘estandar” termina excluyendo
especialmente a las personas con discapacidad. Las teorias de la justicia en general y las teorias de
los derechos humanos en particular se han venido cimentando desde la ilustracion en una serie de
referentes que resultan excluyentes para las personas con discapacidad. Este problema no ha sido
resuelto por las grandes concepciones contemporaneas de la justicia. Una buena y completa teoria
de los derechos debe incluir en términos de igualdad a las personas con discapacidad lo que exige
una revision profunda de algunos de sus presupuestos basicos. De manera tal que el articulo nos
permite destacar que la inclusion de la discapacidad en el discurso de los derechos no es solo una

cuestion tedrica importante, sino que posee una relevante trascendencia practica.

La construccién de una teoria capaz de fundamentar la igualdad de derechos de las personas
con discapacidad resulta esencial al momento de afrontar de manera razonada las medidas y
reformas en el mundo del derecho. La revision de la teoria de los derechos adquiere relevancia de
manera especial en la interpretacion e implementacion de la Convencion Internacional sobre los
derechos de las personas con discapacidad. Se reafirma ademas que las personas con discapacidad
tienen personalidad juridica, reconociendo su capacidad en igualdad de condiciones con los demas

en todos los aspectos de la vida.

Por su parte el articulo Inclusion educativa de las personas con discapacidad en Colombia
de Leidys Tatiana Lozano Hurtado y Maria Alejandra Agudelo Martinez (2014) Colombia, hace
un analisis respecto a la educacién inclusiva de las personas con discapacidad, reafirmando la
importancia de este proceso en la actualidad, y por consiguiente la igualdad de oportunidades para

todas las personas.

El articulo, ademas, pretende hacer una revision sobre la inclusion educativa de las
personas con discapacidad en Colombia de acuerdo a la normativa vigente. A través de un informe

estadistico, se muestra el porcentaje de personas con discapacidad que logran minimamente sus
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objetivos de aprendizaje con respecto al mismo nimero de personas que no tienen discapacidad.
Segun los mas recientes estudios de la “Organizacion Mundial de la Salud (OMS), en el mundo
maés de mil millones de personas viven con algun tipo de discapacidad, es decir alrededor del 15%”
(Hurtado y Agudelo, 2014, p.45) en América Latina aproximadamente (85 millones) que equivale
al 10% y en Colombia, segun el Departamento Administrativo Nacional de Estadistica (DANE)
hay aproximadamente 2,6 millones de personas con alguna discapacidad (Hurtado y Agudelo,
2014); estos datos son sumamente importantes puesto que la educacion es un factor determinante
donde se debe garantizar las mismas posibilidades para todos.

En conclusién, hablar de inclusién no solo se refiere a garantizar el acceso a las aulas, sino
a que las instituciones cuenten con los recursos pedagdgicos, académicos, tecnoldgicos y las
infraestructuras necesarias, para que las personas con discapacidad puedan formarse en igualdad

de condiciones.

De acuerdo con ello, la tesis doctoral Beneficios de la educacion inclusiva. Implicaciones
desde una perspectiva personal y social de Pablo Morrilla Portela (2016), Espafia, analiza el
camino que ha transitado la inclusion a lo largo de los afios y la evolucion de la educacion
inclusiva, haciendo una revision teorica de las implicaciones derivadas de esta en los centros
educativos, a través del siguiente cuestionamiento: ¢tiene beneficios o ventajas la educacion

inclusiva para los alumnos?

Asimismo, presenta una delimitacion conceptual de lo que significa educacién inclusiva:
“[...] puede ser concebida como proceso que permite abordar y responder las necesidades de los
educandos, a través de una mayor participacion en el aprendizaje, las actividades culturales y

comunitarias y reducir la exclusion dentro y fuera del sistema educativo” Portela (2016.p.41).

Lo que deja ver una nueva forma de comprender este concepto, siendo consciente de que
no es una meta facil de alcanzar, y que debe ser asumida como un desafio que requiere dedicacion
y entrega por parte de los miembros de la comunidad educativa. Con esta investigacion, se

comprueba como la experiencia de crecer en un ambiente educativo inclusivo facilita la aceptacion
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de otras personas con discapacidad, y puede ayudar a los estudiantes a interactuar y vivir en

sociedades mas diversas y equitativas.

Por otra parte, Ana Doménech Vidal en la tesis doctoral Sorteando barreras hacia la
inclusién. Una historia de vida (2017) Espafia, invita a pensar en las barreras, las limitaciones, las
imposiciones e injusticias que dificultan la inclusién; ademas presenta un caso de vida cuyo
protagonista es Sergi un adolescente con diversidad funcional, escolarizado en un centro de
educacion ordinaria, participante activo en su entorno social y la forma como estas barreras han
sido superadas desde unas estrategias y apoyos en especial de su familia. EI tema de barreras y
limitaciones a la inclusion educativa y social ha sido en general estudiado desde diferentes

perspectivas.

Las barreras no estan en las nifias y en los nifios, ni en sus posibles limitaciones (o
necesidades). Las barreras estan del otro lado, es decir del lado de los gobiernos, de las
leyes, de las autoridades educativas, de las comunidades, de las familias y, de manera mas
destacada, del lado de algunas escuelas, que tradicionalmente han constituido sistemas

cerrados, refractarios a influencias nuevas (Garcia, 2008, citado en Doménech, 2017, p.55).

De acuerdo con ello, es fundamental que en los contextos se identifiquen este tipo de
barreras, estableciendo nuevos caminos que favorezcan la verdadera inclusion, los cuales se
pueden encontrar en todos los &mbitos de la estructura social. De acuerdo con Zarb (1997) las
“Barreras sociales se conciben como los obstaculos o restricciones que la propia sociedad impone

a la plena participacion social de algunos de sus integrantes” (citado en Doménech, 2017, p.56).

Es fundamental que la escuela, la familia y la comunidad, construyan alianzas para
promover la educacion inclusiva, es asi como en el articulo de la Revista Latinoamericana de
educacion inclusiva: Escuela, familia y comunidad: construyendo alianzas para promover la
inclusion de Cecilia Simon, Climent Giné, Gerardo Echeita (2016), Espafia; se hace una reflexion

profunda en torno a la necesidad de construir alianzas sélidas con estos tres actores, con el fin de
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avanzar en el reconocimiento y respeto por los derechos de los estudiantes a una educacion
inclusiva, con posibilidad de oportunidades para todos sin excepcion. A nivel general, el articulo
analiza el papel que desempefia la familia y la comunidad en este proceso, desde un enfoque
centrado en las familias y por ultimo, ofrece una serie de orientaciones que favorecen la
construccién de estas alianzas, por ejemplo: centros méas abiertos a todos los alumnos sin
exclusiones, personal cualificado para atender las diferentes necesidades, dotacion de apoyos y
recursos para los docentes, estar atentos al desarrollo emocional de los estudiantes, desarrollo de
habilidades y competencias. Por parte de la familia, mantener una comunicacion permanente con
el centro educativo, solicitar los apoyos necesarios, participar activamente en diferentes
actividades, etc. todo lo anterior busca establecer una nueva forma de relacionarse con las familias

y también involucrar en acciones concretas a toda la comunidad.
1.1.5.2. Familia y discapacidad

En el estudio realizado por Gloria Lopez y Yuherqui Guaimaro (2017) en México,
denominado El rol de la familia en los procesos de educacion y desarrollo humano de los nifios y
nifias, se hace una reflexion sobre el importante papel que juega la familia y la forma como esta
influye en el desarrollo de los nifios y nifias desde la propia concepcion, ya que el estado de salud
de la madre durante la gestacion tiene consecuencias en su desarrollo. Asimismo, las condiciones
econdmicas, sociales y culturales en las que ellos se desenvuelven, constituyen una importante
fuente de estimulos y experiencias que influiran en su desarrollo en todos los aspectos, fisicos,
cognitivos, socioemocionales, psicomotrices y del lenguaje. El estudio toma como referencia la
Teoria Ecoldgica de Bronfenbrenner (1979), la Teoria del apego de Bowlby (1985), la Teoria del
aprendizaje de Albert Bandura (1977), y algunos hallazgos empiricos realizados por distintos
autores, centros y organizaciones donde se muestra la realidad de las familias y coémo son afectadas

por el contexto. Estas son algunas de las conclusiones a las que se llegaron:

e La importancia del papel desempefiado por los padres en la educacion de sus hijos es

incuestionable.
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e La familia es considerada como el primer agente educador y el hogar como la antesala
de la escuela que pone el cimiento educacional hasta que el nifio esté en condiciones de
ir al colegio, llevando consigo el fiel reflejo de lo que es su hogar.

e La especificidad de la influencia familiar en la educacion infantil estd dada porque la
familia influye, desde muy temprano en el desarrollo social, fisico, intelectual y moral

de su descendencia, todo lo cual se produce sobre una base emocional muy fuerte.

Otro de los estudios retomados en este apartado es el de la autora Blanca Aida Nufiez, quien
en su libro Familia y discapacidad: De la vida cotidiana a la teoria de (2007) Argentina, realiza
una descripcion del ciclo vital de la familia con un hijo con discapacidad, evidenciando las
necesidades especificas que plantea cada fase: embarazo, nacimiento, edad escolar, adolescencia,

adultez, para cada familia que tiene un hijo con alguna discapacidad.

Es sumamente importante tener en cuenta, que el cuidado de un hijo con discapacidad
requiere siempre el apoyo, el esfuerzo y compromiso de la familia, por esta razon es necesario
recibir apoyos fisicos, psicolégicos y econdmicos. Los cambios de una etapa a otra pueden
ocasionar crisis y estas a su vez traen consigo situaciones de pérdida, lo que implica la elaboracion
de duelos, que pueden favorecer el crecimiento y desarrollo de todos los integrantes del nucleo
familiar, finalmente se considera que la teoria del ciclo vital resulta de gran utilidad para entender
la situacion de discapacidad, no solamente de un hijo sino de cualquier miembro de la familia,
siendo fundamental la intervencidén y acompafiamiento de esta en el proceso dinamico de re

significacion de la discapacidad en cada nueva fase evolutiva.

En esta misma linea, la tesis Impacto frente al nacimiento de una persona con discapacidad
en la estructura familiar de Sabrina Alberoni (2013) Argentina, parte de la hipdtesis de que el
nacimiento de una persona con discapacidad puede llegar a producir una dura crisis en la estructura
familiar, ya que rompe con las expectativas del hijo deseado. Desde este contexto se planteo la
pregunta de investigacion ;Como impacta el nacimiento de una persona con discapacidad en la
estructura familiar? La cual se aborda a partir de un método cualitativo descriptivo. Entre los
aspectos que concluyd la investigacion se destacan los siguientes: las familias atraviesan diversos

momentos de crisis desde que nace su hijo con discapacidad, caracterizados por diferentes temores,
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incertidumbres, anhelos, desafios y expectativas. ElI primer gran impacto se produce en el
nacimiento, pero no es el Unico; a medida que la persona va creciendo y va transitando las etapas
de desarrollo, tanto ella como su familia viven diferentes crisis, que no son mas que momentos de
cambio, cumple un papel fundamental el apoyo de la familia y demés miembros, amigos,

instituciones y de la poblacion en general.

En la tesis de investigacion empirica cuantitativa Actitudes de padres de familia ante la
experiencia de tener un hijo con discapacidad, Shaday Garcia Jiménez y Carmen Melo Pérez,
(2014) Mexico describen algunas de las posibles actitudes de los padres ante la discapacidad. El
objetivo principal de esta investigacion fue medir dichas actitudes para lo cual utilizaron una escala
tipo likert, aplicada a 54 padres de familia desde tres componentes: una dimensién cognitiva, una
dimension afectiva y una dimension conductual. Para este estudio es importante comprender las
caracteristicas de las familias, considerando como esencial la ayuda de un profesional desde el
momento del diagnostico, en tanto contribuye a mejorar la calidad de vida, asi como las actitudes
que tengan los padres hacia la discapacidad. Pues se requiere que los padres tengan un apoyo social
que les permita pasar por el proceso de aceptacion con un hijo en situacién de discapacidad. Los
resultados obtenidos en esta investigacion son positivos, si bien es cierto que los padres de familia
no tienen un mayor conocimiento sobre la discapacidad, los sentimientos y expectativas que tienen
de sus hijos los motivan a realizar diferentes acciones en pro de ello. Sin embargo, a pesar de que
se han legislado los derechos a nivel nacional e internacional para las personas con discapacidad,

es poco el apoyo y acompafiamiento que se les brinda a las familias por parte del estado.

En el estudio Discapacidad: Paternidad y cambios familiares de Patricia Ortega, Alejandra
Salguero y Adriana Garrido Gardufio (2007) Espaiia, se retoma el ejercicio de la paternidad a
través de discursos dados por varones. La metodologia utilizada fue cualitativa ya que retomo
dichos discursos para comprenderlos como parte de procesos histéricos, culturales y sociales,
implicando para ello la vision que los propios hombres tienen de si mismos como padres de nifios
con discapacidad. A partir de la informacion que brindaron los padres, se hizo un ejercicio de
sintesis sobre la caracterizacion de la relacion que se da entre el varén y el hijo o hija con

discapacidad, evidenciando todo tipo de situaciones, algunas de estrés, placenteras, de
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convivencia, de temor, impotencia e incertidumbre, asi como cuestionamientos hacia el varon

como padre.

Algunas de las conclusiones finales de este estudio destacan que, si bien muchos padres
pueden reaccionar, madura y constructivamente ante esta situacion y, sobre todo, si se les brinda
informacion, guia y respaldo apropiados en el manejo del problema. Con frecuencia, muchos de
ellos se valen de la negacion como defensa contra su angustia cuando se encuentran con el hecho
de tener un nifio discapacitado. Finalmente, son diversas las experiencias que se presentan en
cuanto a la paternidad de un hijo en situacion de discapacidad, las cuales no tienen una duracion

determinada debido a que la reaccion de los padres puede variar.

En este orden de ideas, la madre al igual que el padre también experimenta su duelo por el
nacimiento de un hijo con discapacidad, tema que es ampliamente tratado en la tesis denominada
Como viven las madres el proceso de duelo ante el nacimiento de un hijo con discapacidad
desarrollada por Francis Angeles Olivares (2013) México. Como punto de partida, se asumio el
concepto de duelo como un estado de pensamientos, sentimientos y actividades que experimenta
el ser humano ante una pérdida, es importante mencionar que el nacimiento de un nifio con
discapacidad dentro de la familia también es un duelo, ya que rompe las expectativas sobre el hijo
sofiado y esperado. Generalmente, las madres son las que se dedican al cuidado del hijo con
discapacidad, por tanto, es importante que las madres elaboren su duelo, lo cual requiere tiempo,
paciencia y esfuerzo para superar los momentos dificiles en las diferentes etapas. Al respecto, la
pregunta gue se planteo esta investigacion fue ¢como viven las madres el proceso de duelo ante el
nacimiento de un hijo con discapacidad? Las madres pueden pasar mucho tiempo en el proceso de
duelo, Brogna dice que incluso pueden

No concluirlo nunca, de ahi la importancia de las redes de apoyo, como los servicios
profesionales de psicologia o grupos de autoayuda, para que las madres puedan trabajar
con sus emociones y aprendan las nuevas formas de enfrentarse a las situaciones y a las

nuevas etapas de desarrollo de sus hijos. (2009, p.347)



W"“ 4.
. CIN DEsreziosse

UNIVERSIDAD DE
MANIZALES

La gran mayoria de estudios que se han realizado en torno a la discapacidad de los hijos y
que fueron revisados para esta investigacion, han puesto su atencion en la forma cémo los padres
viven esta situacion, dejando de lado a los otros hijos en su rol de hermanos y como ellos
experimentan esta situacion de discapacidad; para esto se referencia el articulo de investigacion

Discapacidad y familia: “el papel de los hermanos” de Olga Lizasoain Rumeu (2009), Espafia.

Los estudios centrados en los hermanos aparecen en la década de los 80, y a pesar de haber
aumentado en los Ultimos afios, son todavia muy escasos y los resultados contradictorios, esto ha
sido dificil debido a la poca participacion de las familias en estas investigaciones, lo que hace que

las muestras sean heterogéneas y dificulten la comparacion.

Por otra parte, la mayoria de las investigaciones han puesto su foco casi exclusivamente en
los aspectos negativos, que supone tener un hermano con discapacidad, siendo escasos los estudios
que se centran en las fortalezas. Esta investigacion partio de la revision de determinados factores
asociados a las experiencias de hermanos de personas con discapacidad intelectual, teniendo en
cuenta que, segun otras investigaciones, los hermanos de un nifio con discapacidad intelectual son
mas susceptibles de sufrir trastornos y desajustes psicoldgicos que los hermanos de nifios con
desarrollo normal. Por ende, el reconocimiento de las necesidades de hermanos y hermanas de un

nifio con discapacidad es fundamental en todos los niveles.

En conclusién, contar con un sistema de apoyo es un factor importante de proteccion y
resiliencia ante los efectos de determinados eventos estresantes; por otro lado, al no ser un tema
muy trabajado, los profesionales demandan cursos de formacion y las familias orientacién y

asesoramiento.

De acuerdo con lo anterior, el articulo de la investigacion denominado Apoyo y
fortalecimiento a las familias para la crianza con nifios de discapacidad desarrollada por Dora
Manjarrés Carrizalez en Colombia en el afio 2012, presenta el andlisis de 60 historias de vida de
familias en cuatro departamentos (Cundinamarca, Antioquia, Bolivar y Santander) con el fin de
rescatar las voces de las personas con discapacidad y sus familias como actores sociales

protagonicos, con el objetivo de tener un acercamiento a la caracterizacion de sus procesos de
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crianza e identificar demandas, requerimientos y fortalezas en este proceso y plantear las lineas de
accion y directrices de apoyo y fortalecimiento. En este estudio, se entiende la inclusion social
como una forma de interaccion en la que los interlocutores se vinculan de tal manera que se

reconocen como sujetos sociales.

La investigacion fue un estudio interpretativo de tipo cualitativo, que partio de rescatar la
voz de las familias como actores sociales protagonicos y busco desde sus vivencias y narrativas,
caracterizar las dindmicas de crianza de personas con discapacidad e identificar demandas de
apoyo Y fortalezas para el planteamiento de lineas de accién y directrices de acompafiamiento al
proceso. Como principales hallazgos de esta investigacion se destaca que existe una relacion
estrecha entre creencias, visiones y concepciones sobre discapacidad con patrones, pautas y
practicas de crianza, los cuales generalmente son reforzados por las representaciones sociales y
culturales y por el compromiso a nivel comportamental, cognitivo y de salud de la discapacidad.
Asi mismo, la relacion estructural que se genera desde la vision de discapacidad termina

caracterizando el estilo de crianza y determinando el proyecto de vida personal y familiar.

Al respecto, en el estudio investigativo Calidad de vida y situacion de discapacidad, de
autoria de Claudia Patricia Henao Lema, y Lida Maritza Gil Obando (2009), Colombia, se
consider6 la calidad de vida de las personas en situacion de discapacidad desde diferentes areas:
salud, rehabilitacion, servicios sociales y educacion. El objetivo que se plante6 fue identificar y
reflexionar sobre dicha calidad de vida en el &mbito de la discapacidad, desde modelos teéricos y
herramientas para la medicion de este constructo, para ello analizaron definiciones elaboradas por
diferentes autores sobre calidad de vida y su reflexion en torno a la situacion de discapacidad.
Finalmente, en este estudio se abordd de manera sucinta la medicion de calidad de vida con énfasis
en el modelo propuesto por Schalock; y se presento la propuesta de utilizar el constructo calidad
de vida como herramienta de medicion para evaluar las estrategias y la eficacia de resultados de
los programas, servicios y tratamientos en el area de salud y rehabilitacion, para determinar en qué

medida éstos logran impactar la situacion de discapacidad.
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1.1.5.3. Estrategias de afrontamiento y acompafiamiento familiar

Al respecto de las estrategias de afrontamiento que utilizan las familias ante la situacion de
discapacidad, en el estudio Discapacidad e intervencion familiar adelantado por Ruiz Fernandez,
Maria I; Vicente Castro, F; Fajardo Caldera, I; Bermejo Garcia, M? L; Garcia Aparicio, V; Pérez
Ruiz M#; y Toledo, M (2011), Espafia, se enfatiza en la necesidad de apoyo y colaboracion de la
familia. En tanto su intervencion no se limitaria solo a los momentos de crisis, sino que debe
tenerse en cuenta otras circunstancias, como sus ideas, expectativas, emociones y necesidades,
respetando su autonomia. En este contexto, se considera la intervencion familiar como la actuacion
profesional encaminada a apoyar la unidad familiar y activar sus potencialidades y recursos,
teniendo en cuenta los diferentes momentos evolutivos: momento evolutivo I (0-3afios), momento
evolutivo Il (6 — 18 afos), los cuales se distribuyen de la siguiente manera, etapa escolar de los 6

a 12 afios, la adolescencia de los 13 a los 18 afios, la edad adulta a partir de los 18 afios.

A medida que se va avanzando en estas edades las necesidades van cambiando, aqui se
presta mayor atencién al apoyo psicoldgico y a las necesidades del nifio discapacitado y la familia,
se sugiere ademas el afrontamiento como herramienta de apoyo. A propdsito, enuncian tres
modelos que fundamentan esta intervencion: i) EI modelo ecoldgico, que permite analizar el
ecosistema familiar como un sistema en interaccion. ii) El modelo educativo evolutivo, que
favorece la comprension de la relevancia que tienen en la educacion de los hijos, las creencias de
los padres. iii) EI modelo sistémico, que ayuda a comprender como la familia es un sistema total

y cada integrante es parte de un todo méas amplio.

En esta misma linea Liliana Gallegos Ortega, y Dolores Gutiérrez Rico autoras del libro
Acompafiamiento emocional a padres de familia en el proceso de inclusién (2018), México,
invitan a que se haga una reflexion sobre el acompafiamiento que brindan los padres a sus hijos
con capacidades diferentes, abordando la tematica desde el enfoque inclusivo y los procesos

emocionales que experimentan las familias con hijos en situacion de discapacidad.

Esta investigacion parte de un diagndstico, que permitio tener un acercamiento a la realidad

de lainstitucion CAM- CREE (Centro de Atencion Multiple -Centro de Rehabilitacion y educacion
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especial) mostrando cuales son las situaciones que presentan dichas familias, y a partir de estos
hallazgos plantear soluciones pertinentes a las situaciones evidenciadas. La investigacion se ubica
dentro del paradigma socio critico y esta cimentado en la investigacion- accion, ya que nace de la
observacion directa a los grupos focales. Utilizaron como técnicas de recoleccion de informacion

la observacion, la entrevista a profundidad y el grupo focal.

La familia que vive la experiencia con un hijo con discapacidad requiere de estrategias
concretas de afrontamiento que posibiliten el superar las crisis que se presentan en cada etapa de
la vida familiar, de esta manera el siguiente articulo de investigacion Descripcion de las estrategias
de afrontamiento para padres con hijos con discapacidad cognitiva de Urrego, Y; Aragon, A;
Combita, J; y Mora, M (2012), Colombia, brinda valiosos elementos desde la experiencia de los
mismos padres. El disefio en el que se basa esta investigacion es de tipo descriptivo exploratorio,
lo que permite descubrir ideas, apreciaciones y datos de nuevas perspectivas. La poblacion de
estudio fueron 21 padres, que corresponde al numero total de la poblacion de la fundacion

Esperanza de Vivir, cuyos hijos presentan discapacidad cognitiva.

Ademas, se pudo evidenciar que los padres desarrollan diferentes estrategias de
afrontamiento, las primarias, las secundarias y las terciarias, permitiendo asi observar que el
diagndstico de los nifios requiere afrontar situaciones sociales sobre el manejo de este, asi como

del cuidado personal, alimentacion y educacion.

En este mismo contexto el articulo La "primera noticia" en familias que reciben un hijo
con discapacidad o problemas en el desarrollo, algunas estrategias de afrontamiento, Joana
Calero Plaza (2012) Espafia, intenta ofrecer una revision del impacto que produce en los padres la
noticia de un hijo con una discapacidad o problemas en el desarrollo. Destaca, por ejemplo, que
para las familias que se enfrentan a este tipo de situaciones, es de vital importancia que estén
apoyadas por los profesionales en el momento de darles la “primera noticia” asi como ayudarlas a
reconocer las mejores estrategias de afrontamiento que puedan usar, para adaptarse a este nuevo
escenario vital. “En el ambito de la atencidon temprana se conoce como “primera noticia” el
momento en el que un profesional comunica a los padres que su hijo presenta una discapacidad,

un trastorno o un retraso en el desarrollo” (GAT, 2011, citado en Calero, 2012, p.46) La familia al
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recibir esta informacion, necesariamente debe contar con los apoyos para poder asumir esta
situacién, de lo contrario puede causar efectos negativos que se veran reflejados en el desarrollo

de su hijo en un futuro.

En general, son numerosas las investigaciones que se han realizado acerca de los diferentes
procesos de afrontamiento que utilizan las familias, algunas por ejemplo se han centrado en este
proceso en funcion de las cargas especificas que afrontan los padres y no en las diferencias
individuales de afrontamiento (Fleixchman, 1984; Heszen-Niejodek, 1977). Se puede afirmar que
estas estrategias varian en funcion de los recursos de los que dispongan. Al respecto, se concluye
que la direccién de las investigaciones se deberia centrar en la potenciacion de las capacidades de
las familias, estudiando sus fortalezas y sus apoyos, para que esto les conduzca a utilizar las
estrategias mas adecuadas.

Finalmente, en la tesis de grado Estrategias de afrontamiento del estrés de los padres con
hijos con discapacidad intelectual de Martha Esteban Pascual (2016), Espafia, se profundiza en
las diferentes estrategias de afrontamiento del estrés que utilizan los padres con hijos con
discapacidad, asi como los diversos estados de animo de las familias. Este trabajo plantea también
la necesidad de fomentar el vinculo familia - escuela mediante actividades que estan orientadas a

la adquisicion de herramientas Utiles para afrontar de manera adecuada el estrés.

Segun Delgado (2008, citado en Pascual, 2016), es posible diferenciar tres estrategias de
afrontamiento del estrés: a) Centrado en el problema, se puede producir modificaciones ante la
situacion de estrés o incluir recursos eficientes. b) Centrado en la emocion, disminuye el impacto
del estrés a través del control de las emociones (relajacion, meditacion, etc.). ) Apoyo social,
familia o sociedad, se refiere a las relaciones interpersonales que desarrollamos con nuestros
iguales y el apoyo que encontramos en los mismos, asi como la acogida familiar. La metodologia
se baso en la realizacion de una encuesta a partir de una muestra de 20 progenitores utilizando el

inventario de estrategias de afrontamiento.

Como se puede observar a través del riguroso rastreo realizado en la presente investigacion,

son diferentes las aristas de reflexion que las investigaciones han propuesto en torno a las familias
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con hijos en situacion de discapacidad; no obstante, no se encuentran estudios especificos que
busquen explorar desde las narrativas de las familias como viven esas experiencias de
afrontamiento y de acompafiamiento desde la relacion escuela y familia explicitamente, razon por
la cual la presente investigacion cobra un importante interés, en tanto busca seguir aportando al
campo de estudio desde una mirada comprensiva de las experiencias de acompafiamiento de dichas

familias, posibilitando ademaés diferentes opciones de adaptacion y afrontamiento.
1.2. Ruta conceptual

A continuacién, se presentan los principales referentes conceptuales que sustentaron la
elaboracion de la presente investigacion; en un primer apartado, se focaliza la categoria
discapacidad y la forma en que este concepto ha evolucionado a lo largo de los afios, haciendo
mencion a su vez del marco legal a nivel internacional y nacional para proteccion de los derechos
de las personas con discapacidad. En un segundo apartado, se aborda la categoria familia desde la
nueva complejidad. Una tercera parte, retoma la categoria experiencia develando lo que significa
para las familias que viven con un hijo o hija en situacion de discapacidad. Por ultimo, se define
la categoria acompafiamiento, haciendo referencia a las reflexiones en torno a esta tematica, y
profundizando en la pedagogia del acompafiamiento, desde Jesus de Nazaret como modelo de

acompariante.
1.2.1. Discapacidad

Discapacidad es, segun la citada clasificacion de la Organizacion Mundial de la Salud “toda
restriccion o ausencia debida a una deficiencia de la capacidad de realizar una actividad en la forma
o0 dentro del margen considerado normal para el ser humano” (Organizacion Mundial de la Salud
OMS, 2001, citada en Restrepo, 2010). Puede ser temporal o permanente, reversible o irreversible.
Es una limitacion funcional, consecuencia de una deficiencia, que se manifiesta en la vida
cotidiana. La discapacidad se tiene, en ese orden de ideas la persona “no es” discapacitada, sino

que “esta” discapacitada.
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De acuerdo con la OMS, estas son las discapacidades que se reconocen a nivel mundial y
que también Colombia las ha adoptado: trastorno del espectro autista (TEA), discapacidad
intelectual, discapacidad auditiva, discapacidad visual, sordoceguera, discapacidad fisica,
discapacidad psicosocial, trastornos permanentes de voz y habla, y discapacidad sistémica
(Ministerio de Educacion Nacional, 2017, p.35). Para efectos de esta investigacion se pondra el

énfasis en la discapacidad intelectual.

Por otra parte, Brogna (2006) enfatiza en que la discapacidad no es una condicion a curar
a contemplar o reparar: es una construccion relacional entre la sociedad y el sujeto. La discapacidad
toma cuerpo en un espacio situacional, dindmico e interactivo entre alguien con cierta

particularidad y la comunidad que lo rodea (citado por Olivares, 2013).

De este modo se comprende, que la discapacidad no es solo un rasgo propio del individuo,

sino mas bien un fendmeno situacional y relacional entre dos actores, la sociedad y el sujeto.
1.2.1.1. Avances en el marco legal con relacion a la discapacidad

Es necesario hacer un recorrido histérico que permita constatar que tanto ha evolucionado
el concepto de discapacidad, y a su vez hacer un recuento de lo que se ha ido logrando en términos

legales a nivel internacional, nacional y local.
En el nivel internacional:

e Desde el afio de 1945 la Organizacion De Naciones Unidas (ONU) ha procurado que dentro
de la sociedad se respeten los derechos de las personas que de acuerdo con su condicion no
pueden defenderse y son susceptibles de alguna forma de discriminacion y/o abuso,
concretamente los nifios que poseen alguna discapacidad, por consiguiente, es necesario
gue se mencione la forma como se ha dado este proceso evitando cualquier tipo de
exclusién y discriminacion.

e Enelafiode 1975 la ONU promulgé la Declaracion de los derechos de los impedidos.
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e En 1989 la ONU en coordinacion con la Organizacion de las Naciones Unidas para la
Educacion, la Ciencia y la Cultura (UNESCO), firman el acuerdo con los gobiernos que
aceptan la Declaracion Internacional de los Derechos del Nifio.

e En 1990 se realiz6 la Cumbre Mundial en favor de la Infancia.

e En 1993 la UNESCO promulgé la Declaracion de las Normas Uniformes para la
Equiparacién de Oportunidades de las personas con discapacidad.

e En 1994 se promulga la Declaracion de Salamanca, con el fin de promover la Educacion
para todos examinando los cambios fundamentales de politica que se requerian para
favorecer el enfoque de la educacién integradora.

e En el 2000 se adelanta el Foro Mundial sobre la Educacion en Dakar, que buscé establecer
un marco de accion colectiva que garantizara la educacion para todos.

e En el afio 2006 se adelanta la Convencidn sobre los derechos de las personas con
discapacidad.

e Enel 2008 se lleva a cabo la Conferencia Internacional de Educacion, sobre la Educacion
Inclusiva liderada por la UNESCO.

En el nivel Nacional:

e Constitucién politica de Colombia, 1991. Por primera vez en nuestra historia se reconoce
la necesidad de que el Estado promueva y garantice condiciones de igualdad, proteccion y
atencion educativa a las personas con discapacidad.

e Ley general de Educacion, 1994. En el capitulo 1, a través de los articulos 46 y 49 se
establece que la educacién para personas con limitacion debe formar parte del servicio
publico educativo.

e Decreto 2082, 1996. Este decreto reglamenta la atencidn educativa para personas con
limitaciones o con capacidades y talentos excepcionales. Se establece que la educacion de
personas con discapacidad puede darse en distintos &mbitos (formal, informal, no formal).

e Ley 361, 1997. Por medio de esta ley se establecen los mecanismos de integracion social
de las personas con limitaciones. Se reitera la obligacion del Estado a prestar todos los
servicios y cuidados que estos colectivos requieren, en términos de salud, rehabilitacion y

educacion.



] ‘ I N 0.

a Inemsdona e st
UNIVERSIDAD D& C I N D Evnzs:m\h Humana
MANIZALES

e Resolucion 2565, 2003. Por medio de esta resolucion se establecen parametros y criterios
para la prestacion de servicios educativos a personas con necesidades educativas
especiales, dentro de las cuales se incluyen las personas con discapacidad.

e Ley 1098 de noviembre 8 de 2006. En el articulo 36 contempla los derechos de los nifios,
las nifias y los adolescentes con discapacidad. Ademas de los derechos consagrados en la
Constitucién Politica y en los tratados y convenios internacionales, los nifios, las nifias y
los adolescentes con discapacidad tienen derecho a gozar de una calidad de vida plena.

e Ley1145de2007. Estaley regulay dispone el Sistema Nacional de Discapacidad. A traves
de este instrumento juridico se insta a todos los organismos a los que les competa
(departamentos, distritos, municipios, localidades) para que incorporen en sus planes de
desarrollo sectorial e institucional, elementos para las poblaciones con discapacidad.

e Decreto 366 de 2009. Este decreto establece la normativa en cuanto al servicio de apoyo
pedagdgico para la atencion a estudiantes con discapacidad, en el marco de la educacion
inclusiva.

e Ley Estatutaria 1618 de 2013. Esta ley establece las disposiciones para garantizar el
ejercicio pleno de los derechos de las personas con discapacidad.

e Politica Publica de Discapacidad e inclusion social de Colombia 2013- 2022. Busca
asegurar el goce pleno de los derechos y el cumplimiento de los deberes de las personas
con discapacidad, sus familias y cuidadores.

e Decreto 1075 de 2015. Este decreto compila toda la normativa referida al tema de la
educacion para personas con discapacidad, especificamente lo establecido en los Decretos
2082 de 1996 y 366 de 2009.

En el nivel Departamental:

En Antioquia se ha actualizado la Politica Publica de Discapacidad e Inclusién Social de
Colombia para el periodo 2015-2025, esta politica se constituye en uno de los pilares para la
planeacion y ejecucion de todas las acciones a nivel del departamento, ya que enfatiza en el
desarrollo de las capacidades de las personas con discapacidad, en todo el ciclo vital; teniendo en
cuenta condiciones diferenciales de edad, género, etnia, orientacion sexual, afectacion por hechos

victimizantes y otras vulnerabilidades. La politica esta fundamentada en la premisa que la
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discapacidad es un fendmeno multidimensional, y se soporta desde tres marcos de referencia para
la accion: Proteccion Social - orientado a la persona; Compensacion y Cohesion Social — orientado
a la familia y comunidad local; y Equiparacion Para el Desarrollo - orientado a la sociedad en
general.

La panoramica de la discapacidad en Antioquia tiene una prevalencia del 6, 55%, lo que
significa para el 2013 que 412.649 personas presentaban esta situacion. Este porcentaje se
encuentra ligeramente por encima de la prevalencia nacional que es del 6,4%. El departamento
representa el 14% del total de la poblacion con discapacidad en Colombia, identificada en el Censo
de 2005. En el 2013, el RLCPD, reporta 13.647.378 personas que corresponde a un avance en

cobertura poblacional del 33,1% frente a los datos arrojados por este Censo.
1.2.3. La familia

Esta categoria se considera desde una perspectiva diversa, amplia y compleja, en la que se
comprende a la familia en clave del contexto actual, y se le define desde la pluralidad en diferentes

escenarios y momentos historicos, lo que significa reinventarla discursivamente.

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
Ileguemos a consensuar una definicion Unica de familia, aun cuando intuitivamente, todos
tengamos en mente una concepcion y hasta una actitud basica respecto a ella (Gimeno, 1999, p.
33)

Para el caso de esta investigacion se concebira la familia desde dos Opticas:
La primera la concibe como sistema, “[...] en la medida en que est4 constituida por una red de

relaciones que se constituyen en unidades de supervivencia ya sea al interior de la misma o a nivel

externo” (Hernandez, citada por Manjarres, 2012, p. 101). Es decir, que la desempefia un papel
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fundamental e indelegable en el desarrollo y formacion permanente de los hijos desde unas
relaciones abiertas y sanas entre sus miembros que le permitan al otro ser el mismo, potenciando
sus habilidades y capacidades.

La segunda, parte de la Exhortacion Apostolica Familiaris Consortio (Juan Pablo I, s.f.) en donde
la familia se asume desde una vision amplia que la reconoce como una institucion con multiples
desafios, uno de los mas relevantes consiste en educar un hombre libre, que recupere los valores
morales, “formandolo desde el principio para unas relaciones interpersonales ricas en justicia y

amor” (Familiaris Consortio 2) y de esta manera se contribuya a la renovacion de la sociedad.
1.2.3.1. La nueva complejidad de la familia

Conocer la transformacién de la familia, permite también comprender los roles que esta ha
tenido durante varios siglos. Las transformaciones sufridas han sido de fondo, en mayor medida
en las sociedades occidentales, las cuales han sido afectadas por el surgimiento de movimientos
como el feminista durante los afios sesenta y setenta, desde los cuales se hizo un llamado a la
rebelion contra las estructuras tradicionales de la familia, desenmascarandola como ideologia y

prision, y como sede de la violencia y la opresion cotidianas.

En la actualidad esta situacion que envuelve a la familia se ha vuelto mas compleja, pues
surgen otras formas que instan a retornar a los “valores familiares”, permaneciendo en algunos
sectores la imagen tradicional de la misma; asi mismo, existe una gran mayoria que propende por
una mezcla entre lo tradicional y nuevas expectativas en torno a la familia. Es en este marco que
han surgido multitud de formas de amar, vivir y relacionarse, y es precisamente en estas
circunstancias que se torna complicado hablar sobre el concepto de “familia”, debido a que algunos
conceptos tradicionales ya no encajan con la realidad de las nuevas generaciones que estan

surgiendo.

En este momento coyuntural la tendencia es hablar de “compafiero” o “compaiera” y no
con la connotacion que es para toda la vida, sino para “determinado tramo de la vida”, otros tienen
una pareja estable, pero sin vivir juntos cada uno en su casa, esto significa que han surgido diversas

formas de convivencia que no son tan usuales a las categorias tradicionales. Por ejemplo, en la
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sociedad burguesa se le daba relevancia a la unidad familiar para toda la vida, conformada por
padre, madre e hijo, hoy en dia se cuenta con una nueva categoria la imagen “monoparental” que
se ha hecho presente en todos los circulos sociales, pues son cada vez mas las parejas que conviven
sin casarse, incluso teniendo hijos, quizas porque no sienten necesidad de legitimar esa union

oficialmente y otras situaciones reflejo a su vez de las dindmicas sociales y culturales.

Por otra parte, los avances de la tecnologia y la ciencia proporcionan distintas variantes de
inseminacion artificial, creando nuevas opciones de paternidad y maternidad que no se habian dado
antes; en torno a esta situacion se han generado una serie de polémicas y cuestionamientos, en
relacion con la constitucion de la familia, la crianza, etc. lo que termina creando confusion en la
sociedad. Al respecto es importante destacar que no solo la tecnologia ha tenido avances
significativos, sino que también el derecho familiar ha cambiado con el fin de brindar nuevas
opciones y posibilidades en cuanto a los nombres familiares, apellidos, renunciar al apellido del

excompariero, etc.

Particularmente para Colombia, Pachén (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 altas, mientras que en grupos con menores recursos se daba el fendmeno de la familia
nuclear, presentando todas al patriarcado como patrén comdn. A mediados de siglo, se inician
grandes cambios relacionados con “la reduccion del tamafio 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).

Este cambio, se puede definir actualmente como el paso de una situacion donde se remarca
la familia tradicional Unica para toda la vida, a otra donde se da un ir y venir entre diversas formas
de convivencia familiar; tampoco se trata de sustituir una alternativa por otra, sino de que coexistan
diversas posibilidades en la sociedad presente. En este orden de ideas, hay que reconocer que en
la actualidad han surgido nuevas formas de convivencia y vinculos de otro tipo que son cada vez
mas son frecuentes, las cuales trascienden la conformacion de la familia tradicional (padre, madre
e hijos). Esto no quiere decir que este tipo de familia desaparezca totalmente o pierda sentido en

un mundo globalizado, al contrario, se abre un campo histéricamente nuevo para investigar, en el
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que se tendra en cuenta este abanico de posibilidades desde un contexto social del que hacen parte

las familias, concretamente las de esta investigacion.
1.2.4. Experiencia

Esta categoria de experiencia tiene un gran sentido y sonoridad para esta investigacion
porque tiene que ver con la vida misma en el &mbito de la cotidianidad y es esa misma experiencia
que forma parte del ser y el hacer. Segn Jorge Larrosa (2006) la experiencia tiene numerosas
posibilidades en el campo educativo, para lo cual es sumamente importante darle un uso preciso;
pero a su vez advierte sobre el uso y abuso de la palabra experiencia en este campo, quizas muchas
veces se utiliza sin pensarla y sin tener una conciencia clara de las grandes posibilidades tedricas,
criticas y précticas; en este sentido Larrosa insiste en que “se trata aqui de pensar la experiencia 'y
desde la experiencia. Se trata también de apuntar hacia alguna de las posibilidades de un

pensamiento de la educacion a partir de la experiencia” (p.87).

Hay que mencionar, ademas que la experiencia parte de unos principios: exterioridad,
alteridad y alienacidn; subjetividad, reflexividad y transformacién; singularidad, irrepitibilidad y
pluralidad; pasaje y pasion; incertidumbre y libertad; finitud, cuerpo y vida. Estos principios dan
un soporte a la experiencia de un individuo, permitiendo que sea “Unica e irrepetible”, con una
impronta subjetiva enriquecida por elementos externos que hacen que eso que me pasa a mi, no se
quede en lo fortuito, ni en lo casual, sino que permea e impacta de diversas formas la vida misma,
nada vuelve a ser igual después de vivir una experiencia, indiscutiblemente se da un proceso de

transformacion que hace posible hacer otras lecturas de lo vivido.

De manera que la experiencia puede ser definida como "eso que me pasa"”, no que pasa,
sino "eso que me pasa”. Esa persona a la que le pasan cosas es un ser vulnerable, abierto, se
emociona y tambien se proyecta desde cada una de sus dimensiones, partiendo de un

acontecimiento concreto y significativo

[...] es algo que no depende de mi, [...] ni tampoco es el resultado ni de mis ideas, ni de

mis representaciones, ni de mis sentimientos, ni de mis proyectos, ni de mis intenciones,
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es algo que no depende ni de mi saber, ni de mi poder, ni de mi voluntad (Larrosa, 2006,

p.88)

Se trata entonces de pensar la experiencia desde la experiencia. Esto supone pasar de “algo
que no soy yo” ¢ ir un poco mas alla, confirmando de esta manera que la experiencia es en primer
lugar, un recorrido, un trayecto, algo dinamico; un momento de exteriorizacion que esta por fuera
de mi mismo, que a su vez deja un cierto efecto en la persona y cuyos resultados son inesperados,
siempre habra algo nuevo que descubrir, que sorprende e impacta la vida misma.

La experiencia supone una actitud permanente de apertura, de encontrarle un sentido
profundo a lo que se hace, “la experiencia no es lo que me pasa, sino lo que nos pasa”, aqui toma
un tinte plural que tiene que ver necesariamente con ese otro que también hace parte de esa
experiencia enriqueciéndola desde su particularidad. Desde esta Optica se podria afirmar, que la
experiencia se produce en un plano personal y colectivo, cada experiencia es Unica e irrepetible

desde lo més sencillo y fragil en el acontecer de cada dia.

Asi, las ideas expuestas por Larrosa se constituyen en aportes valiosos en el marco de
investigacion, concretamente en las experiencias que viven las familias con un hijo en situacion
de discapacidad, a partir de un darse cuenta, de descubrir el ;Para qué? en su propia cotidianidad
y de cada acontecimiento que han vivido alrededor de su situacion, desde lo imprevisible,
posibilitando dialogos, resistencias, tensiones, luchas dando paso a transformaciones a nivel

personal y familiar.
1.2.5. Acompafiamiento

En consonancia con Martha Gémez (2014) “el acompafiamiento es ¢l eje esencial en la
formacion integral trascendente de la persona” uno de los aspectos que mas enfatiza desde su
amplia experiencia en el campo educativo y que conviene subrayar es el planteamiento de la

pedagogia del acompafiamiento, entendiendo esta desde su propia etimologia como estar con.
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La pedagogia del acompafiamiento es la actitud propia de una persona que ejerce una
misién por vocacion en la vida, considerando a su vez que la actitud es la disposicion animica de
la persona que se expresa de un modo particular segun las circunstancias que se vivan en
determinado momento. Es lo que impulsa a hacer algo, la forma de actuar. Es la respuesta
emocional y mental a las circunstancias de la vida. Son predisposiciones a obrar, percibir, pensar

y sentir en relacion los objetos y personas (Gémez, 2014, p. 14).

Al mismo tiempo, las actitudes toman forma a partir del conjunto de creencias, principios,
valores y respuestas que tenemos, comprendiendo por esto, aquella Unica predisposicion a actuar
de cierta forma ante ciertas situaciones o circunstancias, esto particulariza la actitud frente a una
determinada situacion, la que varia de una persona a otra ante un contexto similar. Desde esta
mirada se hace necesario resaltar que esta pedagogia del acompafiamiento parte de un principio
filosofico, que tiene en su base la axiologia, es decir el conjunto de valores explicitos en un
contexto determinado, y que se manifiesta con mayor fuerza en las personas que se constituyen en
referentes de acompafiamiento en la formacion y desarrollo de una persona, como son los padres

y los maestros, contribuyendo de esta manera en la formacion integral del nifio y el adolescente.
1.2.5.1.La pedagogia del acompafiamiento de Jesus de Nazaret

JesUs Maestro ensefia que para acompafiar a la persona es indispensable internarse en la
profundidad de su ser y hacer para ir logrando que sea cada vez mejor persona. Jesus al manifestar
los signos de la ternura de Dios crea posibilidades transformadoras en las personas y sus contextos.

Algunos principios propios de la pedagogia de acompafiamiento de Jesus son:

« Valoracion de la persona

« Mirar con amor sin juzgar

« Actitud de escucha atenta y profunda

» Rescatar el sentido de la dignidad humana
* Respeto por el otro y por los otros

» Conocimiento de la realidad.

» Hacer preguntas que lleven a la persona a la reflexion profunda
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Finalmente, habria que decir que esta pedagogia del acompafiamiento de Jesus no solo esta
dirigida a una persona en particular, sino que involucra a toda una comunidad desde la cotidianidad
de sus acciones més sencillas, las cuales se constituyen en experiencias de vida transformantes,
utilizando para ello multiples métodos: la pregunta, discursos, historias, las narrativas, los
simbolos y el lenguaje simbdlico, analogias, ejemplos sencillos retomando elementos del entorno,
etc. lo que facilitaba la comprensién de todos los que lo escuchaban como alguien que ensefiaba
con autoridad. Estos métodos empleados por Jesus desde esta pedagogia del acompafiamiento hoy
también siguen vigentes, pues permiten llegar a las personas de diferentes formas y permear sus
vidas, llevandolos a una transformacion interior y de esta forma lograr una mayor comprension de

sus vivencias, rescatando la dignidad de la persona e integrandola a su comunidad.
1.3. Presupuestos epistemoldgicos

En este apartado se presentan los aspectos epistemoldgicos y metodoldgicos de la
investigacion. En el primer momento, se fundamenta el paradigma hermenéutico-
fenomenoldgico, en un segundo momento el enfoque cualitativo comprensivo con los objetivos, y
en un tercer momento el método investigativo centrado en las narrativas. Posteriormente se
especifican las caracteristicas generales de la poblacién participe de la investigacion, se desarrollan
las técnicas e instrumentos utilizados para la recoleccion de la informacién y finalmente, se

mencionan las consideraciones éticas tenidas en cuenta durante el trabajo de campo.
1.3.1. Paradigma Hermenéutico- Fenomenoldgico

El paradigma hermenéutico fenomenoldgico propone acercarse al significado de los
fendmenos y a los sentidos otorgados a este por parte de los sujetos. Van Manen afirma que “La
fenomenologia es el estudio del mundo de la vida, es decir, del mundo tal como lo experimentamos
inmediatamente de un modo pre reflexivo, y no como lo conceptualizamos o categorizamos, ni

como reflexionamos sobre ¢é1.”” (2003, p.27).



W"“ 4.
. CIN DEsreziosse

UNIVERSIDAD DE
MANIZALES

Es por ello que se considera esencial, que, para reinterpretar cualquier proceso experiencial,
es preciso contar con las propias experiencias narradas por las familias desde el acompafiamiento
en los procesos de inclusion, teniendo en cuenta sus contextos y dindmicas familiares, para ello se
considera importante tener presente las diferentes tramas y relatos sobre los cuales las familias van
narrando sus experiencias y configurando sus propias historias. En palabras de Paul Ricoeur (1996)
la trama es “un conjunto de combinaciones mediante las cuales los acontecimientos se transforman
en una historia” (p. 481), por tanto, las experiencias (subjetivas e intersubjetivas) como el elemento
que constituye los mencionados saberes y conocimientos, se convierten en el sustento

epistemologico de esta investigacion.

De lo anterior, es fundamental comprender que es a través de las narrativas que se pueden
comprender las historias que han sido silenciadas por las familias por diversos motivos; aquellas
que no han sido visibilizadas, pero que contienen los significados que no podrian encontrarse en
narrativas externas a los sujetos. Con estas narrativas de las familias, se pretende primordialmente
identificar las percepciones que tienen las mismas frente a los procesos de inclusion de sus hijos e
hijas en el contexto escolar; y a su vez conocer las estrategias de afrontamiento que han utilizado
para el acompafiamiento de sus hijos o hijas en situacion de discapacidad. Ello tiene relacién con

lo planteado por Ricoeur (1996) cuando afirma que:

La persona, entendida como personaje del relato, no es una identidad distinta de 'sus'
experiencias. Muy al contrario, comparte el régimen de la identidad dindmica propia de la
historia narrada. El relato construye la identidad del personaje, que podemos llamar su
identidad narrativa, al construir la de la historia narrada. Es la identidad de la historia la

que hace la identidad del personaje” (p.147).

De igual manera, las experiencias de los interlocutores y las maltiples interpretaciones que
se pueden dar en trayectos de ida y regreso (investigadora-interlocutores y viceversa) juegan un
papel fundamental, de alli que se considere al paradigma hermenéutico-fenomenolédgico como la
ruta que demarca esta trayectoria metodologica.
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1.3.2. Enfoque Cualitativo Comprensivo

De acuerdo con las caracteristicas de la investigacion, se consideré importante retomar el
enfoque cualitativo comprensivo, ya que esta basado en la interpretacion y se interesa en la forma
en que el mundo es comprendido y experimentado desde la perspectiva de los participantes,

reconociendo sus sentidos, relatos, experiencias y saberes.

La investigacion cualitativa es un proceso interpretativo de indagacion, basado en distintas
tradiciones metodologicas, la biografia, la fenomenologia, la teoria fundamentada, la
etnografia y los estudios de casos, que examinan un problema humano o social. Quien
investiga construye una imagen compleja y holistica, analiza palabras, presenta detalladas
perspectivas de los informantes y conduce el estudio en una situacion natural (Creswell,

1998, citado en Vasilachis De Gialdino, 2006, p. 255)

De manera que, la pretensién fundamental de esta investigacion de situarse en el marco de
un enfoque comprensivo cualitativo, articulado con un método narrativo, obliga a que lo
hermenéutico — fenomenoldgico tenga la fuerza y participacion suficiente para facilitar la
comprension del tema de estudio. Conviene subrayar, que la presente investigacion tiene como
propdsito comprender la complejidad de las diversas experiencias de las familias como sujetos
epistémicos, en torno al acompafiamiento familiar y escolar, haciendo una aproximacion a la forma
como viven los procesos de inclusién educativa, partiendo del punto de vista de quienes la
experimentan; e interpretando sus percepciones acerca de la discapacidad, sus construcciones
sociales y sus vivencias particulares. Ello en tanto, entre los trazos que caracterizan la investigacion
cualitativa se pueden resaltar: el interés por el significado y la interpretacion; el énfasis sobre la
importancia del contexto y de los procesos; y la metodologia inductiva y hermenéutica (Maxwell,
2004, citado en Vasilachis De Gialdino, 2006).
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En relacion con lo expresado anteriormente, Rossman (1999) citado por Irene Vasilachis,

afirma que:

La investigacion cualitativa es pragmatica, interpretativa y estd asentada en la experiencia
de las personas. Es una amplia aproximacion al estudio de los fendmenos sociales, sus
varios géneros son naturalistas e interpretativos y recurre a mdltiples métodos de
investigacion. De esta forma, el proceso de investigacion cualitativa supone: a) la
inmersion en la vida cotidiana de la situacion seleccionada para el estudio, b) la valoracion
y el intento por descubrir la perspectiva de los participantes sobre sus propios mundos, y
c) la consideracion de la investigacion como un proceso interactivo entre el investigador y
los participantes, como descriptiva, analitica y que privilegia las palabras de las personas y

su comportamiento observable como datos primarios (p. 7-8).

1.3.3. Método Narrativo

El método que se utilizara para esta investigacion es el narrativo, comprendiendo este como
un tipo especial de discurso, consistente en una narracion, donde las experiencias subjetivas de las
familias con hijos o hijas en situacién de discapacidad son expresadas a través de un relato, en el

cual se puede conocer de manera mas profunda lo que acontece en dichas familias.

En las narrativas, el investigador recolecta datos sobre las historias de vida y experiencias
de determinadas personas para describirlas y analizarlas, pues son de interés las personas en si

mismas y Su entorno.

El disefio narrativo en diversas ocasiones es un esquema de investigacion, pero también es

una forma de intervencion, ya que el contar una historia ayuda a procesar cuestiones que
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no estaban claras. Se usa frecuentemente cuando el objetivo es evaluar una sucesion de

acontecimientos (Creswell 2005, citado por Salgado, 2007)

Para la presente investigacion narrarse no es solamente un método, es una oportunidad de
expresar lo que nunca se ha dicho y a su vez de reinterpretar los acontecimientos y las experiencias
de otro modo, siendo conscientes que la cultura y las creencias tiene una gran incidencia; de este
modo los relatos conectan de cierta manera con aspectos puntuales que quizas eran desconocidos

por los protagonistas.

En este contexto, también el lenguaje juega un papel importante en la construccion del
significado y de la propia experiencia, involucrando pensamientos y sentimientos, lo cual inunda
de sentido todo lo que acontece en la cotidianidad desde una mirada mas profunda, brindando la
posibilidad para que las personas también puedan interpretarse a si mismas. De acuerdo con
Ricoeur (1996) “interpretar el texto de la accion es, para el agente, interpretarse a si mismo”
(p.185). Es asi, como con la narrativa de las familias se pretende entender las experiencias que han
vivido relacionadas con el acompariamiento en los procesos de inclusién; implicando para ello el
reconocimiento de las tipologias familiares actuales, sus dinamicas y la forma como influyen en

la vivencia de su cotidianidad.
De acuerdo con el método se proponen las siguientes fases para el trabajo investigativo en general:

1. Exploratoria: busca documentar la realidad que se va a analizar y perfilar el encuadre que
se considere mas adecuado.

2. Mapeo: realiza un acercamiento a la realidad social, a los actores participantes, y las
variaciones de tiempo y lugar.

3. Muestreo: se relaciona con la seleccion del tipo de situaciones, eventos, lugares, momentos

y temas que seran abordados en la investigacion.
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1.4. Metodologia utilizada para la generacion de informacion
1.4.1. Actores sociales de la investigacion

De manera general puede encontrarse que las familias que pertenecen al colegio, son en su
mayoria nucleares (biparentales), aunque también se presentan familias monoparentales donde uno
de los padres se hace cargo de la unidad familiar con todas sus obligaciones, y aparecen también
familias de padres separados, familias adoptivas, familias reconstituidas o mixtas. Este aspecto
tiene una gran incidencia en el desarrollo y formacion de los nifios en relacion con las apuestas
formativas del colegio, donde se reivindica que independientemente de su configuracion, la

atencion y el acompafiamiento familiar son bastimento para las acciones formativas propuestas.

Dentro de los grupos familiares mencionados, se encuentran 58 nifios y nifias en situacion
de discapacidad, lo que equivale aproximadamente al 7% de la poblacion estudiantil del colegio.
De este porcentaje, se seleccionaron seis familias de basica primaria con hijos o hijas en situacion

de discapacidad, a partir de seis criterios principales:

- Laedad de los nifios oscilara entre los 5y 9 afios

- Los nifios estuvieran cursando entre primero a quinto de primaria
- Se pudiera contar con diferentes tipos de familias

- La formacion profesional de los padres fuera diversa

- Los nifios llevaran al menos 1 afio de vinculacion en el colegio EI Carmelo.
1.4.2. Técnicas de recoleccion de la informacion

En consonancia con lo expresado anteriormente, para la recoleccion de la informacién la
investigadora tomo la decision de utilizar determinadas técnicas e instrumentos, algunas de ellas
desarrolladas por la etnografia, pues tienen como propdésito la descripcion, interpretacion y

obtencion de datos. A continuacion, se especifican cada una de ellas:
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Objetivos Técnica Instrumentos

1. Identificar las percepciones
que tienen las familias frentea | < Historias — relatos de familia | Guia de actividades
los procesos de inclusion de sus | < Mural de situaciones
hijos o hijas en el contexto

escolar.
2. Visibilizar las vivencias que » Foto palabra Imagenes
dentro del proceso de inclusion » Colcha de retazos generadoras

escolar afrontan las familias con
hijos e hijas en situacion de

discapacidad.

3. Analizar las estrategias de

afrontamiento utilizadas por las « Entrevista conversacional
familias en su proceso de » Conversaciones en Guia de entrevista
acompariamiento e inclusién de profundidad

sus hijos e hijas en situacién de

discapacidad.

Descripcion de las técnicas

Es importante precisar que las técnicas que se presentan a continuacion son tomadas de la tesis
doctoral Experiencias de participacion de nifios y nifias y procesos de subjetividad, de la autoria
de Claudia Maria Rodriguez Castrillon en el marco del Doctorado de Ciencias Sociales, Nifiez y

Juventud.
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v Historias — Relatos de familia: Los participantes (Padres de familia) cuentan y escriben
sus historias familiares, resaltando los momentos mas significativos de la familia, no solo
se trata de contar sus historias a nivel general, sino también de crear puentes para develar
y comprender como los acontecimientos vividos por uno o mas miembros de la familia,
han marcado rupturas y toma de posicion en medio de un contexto social. En este marco,
(Creswell, 1998) en sus acepciones relato de vida, historia de vida y autobiografia, coincide
en que no solo se trata de reconstruir los hechos significativos de las personas, sino de
comprender como estos adquieren alguna relacion con el contexto histérico y la posicion

del sujeto en la estructura social.

v' Mural de situaciones: La técnica tiene por objetivo identificar situaciones, espacios,
actores, tiempos, objetos y simbolos que representan lo que sucede en la cotidianidad de
los sujetos, los grupos, las comunidades y los procesos sociales. Es una técnica en la cual
se posibilita describir situaciones, develar sus causas y poner en evidencia procesos en los
que los sujetos y los grupos han estado o estan involucrados, permitiendo la expresion de

ritmos de vida y temporalidades.

v Foto palabra: busca narrar desde las fotografias o albumes de fotos: tiempos, espacios,
situaciones y vivencias de la vida cotidiana de sujetos, grupos y comunidades. La accién
misma del relato corresponde a su condicién propiamente verbal y literaria. De esta
manera, la fotografia, no tiene significacion en si misma, su sentido es exterior a ella, esta
esencialmente determinado por su relacién afectiva con su objeto (lo que muestra) y con
su situacion de enunciacion (con el que mira). En este sentido, la foto no muestra un objeto,
una persona, sino su huella, lo cual incita a traspasar las evidencias, a romper el marco de
lo obvio para conseguir lo que esta detrds, como un intento por captar lo real. Las fotos son

un tesoro (de cultura) visual que hay que descubrir y revelar.

v Colcha de retazos: Esta técnica brinda la posibilidad de poner en evidencia sentimientos,
expresiones y vivencias de los sujetos con relacion a sus practicas y maneras de interactuar
con la realidad social, expresando las distintas formas en que los sujetos apropian su
cotidianidad y su realidad, formas que son divergentes entre sujeto y sujeto pero que en la

interaccion con el otro conforman un texto comun. La técnica se basa en representaciones
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en las que los sujetos reconocen y exteriorizan sus sensaciones, experiencias, sentimientos,
intenciones y expectativas frente a su vida cotidiana, donde se pretende que se manifiesten

los aspectos mas significativos para las personas.

v Entrevistas conversacionales o narrativas: Esta técnica brinda la posibilidad que las
personas se expresen de manera libre, generando dialogos fluidos desde una horizontalidad
discursiva. Taylor y Bogdan (2000) la definen como "una conversacion, verbal, cara a cara
y tiene como proposito conocer lo que piensa o siente una persona con respecto un tema
en particular” (p.74). Posibilita que se hagan preguntas espontaneas, permitiendo mayor

libertad y flexibilidad en la obtencion de informacion.
1.4.3. Consideraciones éticas

Como parte del proceso metodoldgico, se procede a sefialar los fundamentos éticos que
dieron soporte a la investigacién. La actitud ética es primordial y esta fundamentada en el respeto,
la escucha y la interaccion con los otros, esta postura implica hacer una reflexién y comprension
de las diferentes situaciones y los contextos cotidianos donde las familias viven sus experiencias
en torno a la discapacidad de sus hijos.

De acuerdo con ello, la interaccion con cada uno de los participantes tuvo en cuenta estos

elementos:

« Permitir que las personas que participaron en esta investigacién pudieran cambiar de
opinion, o retirarse en el momento que lo consideraran sin sancion alguna o llamado de
atencion.

« La reserva de la informacion obtenida debia ser respetada bajo estrictas normas de
confidencialidad.

« La informacion nueva que se genere en esta investigacion se dard a conocer a los
participantes.

« En reconocimiento y agradecimiento a los participantes se establecié un mecanismo para
comunicarles los resultados obtenidos y los aprendizajes de dicha investigacion.

« Los fundamentos éticos se establecieron a partir de un documento denominado

consentimiento informado que fue firmado por las familias participantes, a través del cual
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se manifesto la determinacion libre y consciente de participar en esta investigacion (Ver
Anexo 1).

« Las personas adultas invitadas para hacer parte esencial de esta investigacion (padres,
madres, hermanos) fueron informados previamente sobre el propdsito y la forma como se
desarrollaria, para que pudieran tomar la decision de participar o no en la misma firmando
un consentimiento informado por la familia, de igual manera podian retirarse de forma
voluntaria.

« Lainvestigadora asumid con responsabilidad el deber de salvaguardar la privacidad de los
datos personales y de las diferentes narrativas e identidades.

« La informacion y los datos proporcionados por la familia, de ninguna manera podian ser
modificados, ni tampoco utilizados para otro fin distinto, garantizando a su vez la
devolucién de hallazgos y resultados.

« La neutralidad, la prudencia y el respeto hacia la informacién proporcionada fueron
fundamentales durante el proceso, evitando opiniones y juicios de valor frente a las
experiencias y narraciones expuestas por los diferentes participantes.

« En caso de existir algun riesgo que se pudiera presentar en la investigacion se haria la

descripcion sobre los mismos.

En coherencia con lo expresado anteriormente, se promovié la participacion de las familias
durante el desarrollo de la investigacion, por lo que se mantuvo de parte de la investigadora una
actitud de escucha atenta y prudencia hacia cada uno de los participantes, constituyéndose en un
aporte ético de la propuesta, que consiste en la valoracion profunda de cada una de las experiencias
narradas. Los participantes a su vez podrén solicitar informacion cuando lo consideren necesario
con relacién a los propositos y procedimientos e instrumentos de recoleccidn de la investigacion.
Los resultados de la investigacidn se presentaran por escrito a las directivas de la institucion para

gue sean dados a conocer a la comunidad educativa.

Finalmente, se deja claridad que los fines de la presente investigacion son netamente
académicos, sin animo de lucro. Por tal motivo la participacién de cada una de las familias fue

totalmente libre y voluntaria, y no tuvo contraprestacion de ningun tipo.
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1.4.4. Ruta del trabajo de campo

El desarrollo del trabajo de campo se adelantd en dos etapas principales:

ETAPA 1

Planificacion del trabajo de
campo y elaboracién de

instrumentos

ETAPA 2

Generacion de
informacién en Campo

ETAPA 3

Organizacion y
sistematizacion de la
informacion

llustracion 3. Etapas trabajo de campo.

Fuente: elaboracion propia

La primera de ellas, centrada en la planificacion y la construccion de los instrumentos,
tuvo que ser ajustada dada la situacion de aislamiento generada por la pandemia por COVID-19.
De manera que, se defini6 una técnica para cada objetivo planteado en el proyecto y se
organizaron encuentros virtuales con las familias para el desarrollo de dichas técnicas y la

aplicacion de los instrumentos previstos.

Dadas las circunstancias, la segunda etapa de generacion de la informacion del campo se
desarroll6 a través de 5 encuentros virtuales, en los cuales las familias tuvieron la oportunidad de

compartir sus experiencias y vivencias respecto a la situacién de discapacidad de sus hijos o
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hijas, conocer las historias de otras familias y dar a conocer sus perspectivas respecto a los

y Desarrolio Humana

procesos de inclusidn que se vivencian en la institucion educativa.

Encuentro N° 1. Motivacion a las familias participantes

El primer encuentro tuvo como objetivo socializar con las familias las generalidades del
proceso, tales como objetivos, pregunta de investigacion y metodologia, asimismo presentar los
criterios para participar y validar con ellas su interés por hacer parte. En este encuentro también
se socializo el consentimiento informado y las consideraciones éticas de la investigacion, de

manera que la participacién de las familias se dio de manera libre y voluntaria.

Encuentro N° 2. Presentacion e integracion de las familias

En el segundo encuentro se abrié un espacio para que las familias pudieran presentarse
entre ellas, para generar un ambiente de confianza y cercania, dados los temas personales que se
compartirian en las siguientes sesiones. También se socializaron las dindmicas que tendrian los
encuentros, estableciendo acuerdos, horarios, tiempos y recursos. Finalmente, se compartieron
las orientaciones y pautas generales para que las familias pudieran construir su historia familiar,

como insumo clave para el siguiente encuentro.

Encuentro N° 3. Recreacion de narrativas familiares

El tercer encuentro estuvo centrado en la socializacion de las historias familiares, desde
un espacio de confianza, respeto y confidencialidad, lo que permiti6 generar cercania entre las
familias, y empatia por las historias vividas. Este encuentro posibilitd, ademas, que los miembros
de las familias participantes descubrieran nuevas emociones, percepciones y reflexiones
alrededor de las experiencias vividas. El insumo definido para el encuentro nimero 4 fue una

fotopalabra por familia, con los momentos de la vida familiar y escolar mas significativos.
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Encuentro N° 4. Compartiendo desde los momentos familiares significativos

El encuentro nimero 4 tenia por objetivo conocer las vivencias de las familias con hijos o
hijas en situacion de discapacidad, respecto al proceso de inclusion escolar, para ello se abrié un
espacio en el que las familias compartieron las fotopalabras que elaboraron previamente sobre
los momentos familiares y escolares mas significativos, y que se convirtio en una oportunidad

para conversar y compartir como familia alrededor de las situaciones que han vivido.
Encuentro N° 5. Conversando en profundidad

Finalmente, la investigadora desarroll6 una entrevista conversacional con cada una de las
familias de forma particular, para identificar otras reflexiones, experiencias y vivencias que han
tenido, asi como las formas en las que han asumido o afrontado la situacion de discapacidad de
sus hijos o hijas. Estas entrevistas fueron el espacio mas enriquecedor del trabajo de campo, en
tanto se convirtieron en la oportunidad para que las familias, particularmente las madres,
pudieran expresar sus percepciones, emociones e incluso las dificultades que han vivido en
relacion con la situacion de discapacidad de sus hijos, mas aun con los desafios que ha traido la

pandemia al interior de los hogares.

La tercera y Ultima etapa del trabajo de campo, organizacion y sistematizacién de la
informacion, se llevo a cabo a partir de las grabaciones generadas de cada uno de los encuentros
desarrollados con las familias, las cuales se organizaron en transcripciones que posibilitaron el

posterior analisis de la informacion.

1.4.5. Proceso de anélisis de la informacion

Para el proceso de analisis de la informacion producto del trabajo de campo, se adelantaron
cuatro acciones principales: i) la primera fue la reduccién de los datos en la que ademas de
organizar las transcripciones y documentos, se identificaron cédigos o indicativos de cada
fragmento del texto, los cuales se ubicaron por colores, nimeros y nombres. Dichos codigos fueron

en un principio descriptivos (34 codigos) y posteriormente se volvieron interpretativos o
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explicativos (21 cddigos) de la informacidn que se encontrd. Asi mismo se identificaron aquellos
apartados que tienen relacion directa con las categorias deductivas definidas como base del
proyecto. ii) Con los cddigos definitivos y las categorias referenciadas se construyé un mapa
conceptual que permitio identificar las relaciones que se tejen entre estos, identificando alli las
categorias emergentes o inductivas que emergieron de los datos. iii) Una tercera accion consistio
en disponer los datos en el software Nvivo, de acuerdo con la estructura definida, de manera tal
que la informacion quedd relacionada con su cddigo y categoria correspondiente. iv) Finalmente,
se construyeron los hallazgos de la investigacion, tal y como surgieron de los datos recolectados,
y con estos se adelanto el analisis intra e inter categorial, a la luz de los referentes conceptuales, lo

que permitié ademas generar las conclusiones del proceso investigativo.

CATEGORIZACION

categorias centrales

DISCAPACIDAD —— [ INCLUSION ESCOLAR ] [ ACOMPARAMIENTO ] EXPERIENCIA

Subcategorias Subcategorias Subcategorias Subcategorias Subcategorias

Mirada de la fammg sobre !? situa‘(?iﬁn Historig familiar Vivencias familiares del ; Disds el Eot}s:gio‘y [Aprender de Otros y sus ExperienciasJ
de discapacidad dp sus hijos e hijas proceso de indlusién escolar os Actores [Educativos

Comprension familiar de la situacion [ Miembros de/la familla ] Desde sus familias
de discapacidad de Jos nifios y las nifias [Diflcultades del prjoceso de incluslénJ
Dinamica de la familia

Estrategias de jafrontamiento
de la situacion fle discapacidad

Percepciones|del colegio
[Valores que representan a las famwlias]
Estrategias de [afrontamiento Z?Ts:?]lﬁrf‘zs'!:'fgf;d'nziglai
de la situacién fle discapacidad ¥

Atencién médica
Actividades Extracurriculares

lHustracion 4. Categorizacion de la informacion.

Fuente: elaboracion propia

2. Principales Hallazgos y conclusiones

2.1. Hallazgos de la investigacion

A continuacion, se presenta el resultado de la organizacion, categorizacién y sintesis de la
informacion recolectada durante el trabajo de campo que se orientd por el método narrativo, y que
se realiz6 con un grupo de seis familias, quienes fueron invitadas en el marco de cuatro sesiones

de encuentro a compartir sus relatos y experiencias en torno al proceso de inclusién escolar de sus
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hijos e hijas con discapacidad y las estrategias de afrontamiento utilizadas durante el mismo. En
estas sesiones se emplearon como técnicas de investigacion los relatos de familia, el mural de
situaciones, la fotopalabra, la colcha de retazos y la entrevista conversacional. Es asi como
surgieron cinco categorias de analisis junto con sus respectivas subcategorias: (i)Discapacidad, (ii)

Familia, (iii) Inclusion escolar, (iv) Acompafiamiento y (v) Experiencia.
2.1.1. Discapacidad. La comprension de una vivencia cotidiana en las familias.

Al abordar la categoria de discapacidad desde una perspectiva narrativa, se evidencia
como esta nocion cobra vida en un sentido profundo e intimo, pues implica el proceso, las
situaciones y vivencias por las que han pasado las familias desde el momento en que aparecen
los primeros rasgos de la discapacidad. Asi, a lo largo de los apartados que se presentan a
continuacion se muestran las luchas internas de los padres y madres de familia, asi como sus
dilemas y las circunstancias que les han permitido superar las dificultades que representa la
situacion de discapacidad y mas alla de esto, el reconocimiento de la autenticidad y unicidad de

sus hijos e hijas.

Ahora bien, la primera subcategoria presenta la Mirada de la familia sobre la situacion
de discapacidad de sus hijos e hijas, en este apartado se aborda, en primer lugar, el proceso por
el cual pasaron las familias desde que aparecieron los primeros rasgos de la discapacidad, tal es

el caso de la familia Arias Meza,

[...] para esa semana de receso él empez6 con movimiento en el cuello y empezaba y ahi
le fue metiendo la boquita y los bracitos y bueno entonces como unos movimientos,
empezaron subitamente porque no habia presentado como ninguna cosa anterior [...]

(Madre de familia 1, entrevista conversacional).

En segundo lugar, aparece el proceso de diagnéstico médico, que implica diferentes

profesionales de la salud e instrumentos, los cuales brindan unos pronésticos que permiten a las
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familias hacerse una idea mas clara acerca del desarrollo y el funcionamiento diferencial de sus

hijos e hijas. Asi lo expresan algunas de las participantes,

[...] era un neurdlogo cirujano, no tenia conocimiento de pediatria, entonces él lo reviso
toda la cosa y me dijo hay que mandarle unos exdmenes de sangre y hay que hacer unos
examenes fisicos [...] le mando una resonancia y una puncion lumbar que para medir el

liquido cefalorraquideo [...] (Madre de familia 1, entrevista conversacional).

Hemos recibido varios diagndsticos de [la nifia], el primero es nistagmo, [...], le hicieron
un TAC, [...] y ahi ya el diagnostico Esquizencefalia de labio cerrado del lado derecho,
[...] me dice la neuréloga como si tuviese un hachazo, entonces eso le produce la
Hemiparecia del lado izquierdo. [...] lo que més se le nota la mano izquierda,
probablemente esa mano no va a tener nunca la funcionalidad que tiene con un nifio

normal (Madre de familia 2, entrevista conversacional).

En este proceso es evidente como las madres de familia apropian términos y
explicaciones médicas que les permiten tomar consciencia y compartir con otros su realidad,
quebrando los mitos y la desinformacién y posibilitando la inclusién y comprensién de la
situacion de los nifios y las nifias por parte de otros actores de su contexto.

En tercer lugar, se muestra la aceptacion de la situacion que implica la discapacidad para
el desarrollo de los nifios y las nifias, aunque este apartado se abordara de forma particular en la
siguiente subcategoria. Finalmente, se evidencia la valoracion del proceso propio de los nifios y
las nifias, en el que sobresalen habilidades, valores y caracteristicas del ser que sobrepasan el
diagnostico establecido y promueven una mirada mas integra y auténtica de sus hijos e hijas. En

este sentido, las madres de familia destacan,
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Todos estos cambios y dificultades pues, de estar bien distantes un poco la han
menguado, pero se ha caracterizado por ser una nifia muy muy alegre.

(Madre de familia 6, fotopalabra)

[El nifio] tiene otra cosa muy importante que no ha perdido y es que es un nifio amoroso,
[é]] abraza, [€él] besa, [€l] tiene palabras de carifio [...] (Madre de familia 4, entrevista

conversacional).

En conclusidn, se puede afirmar que la mirada de las familias sobre la situacién de
discapacidad de sus hijos e hijas es una mirada compleja, que integra experiencias e historias
familiares, conceptos y recomendaciones médicas, pero ante todo el reconocimiento de los nifios

y las nifias como sujetos con rasgos que van mas alla de su discapacidad.

Ahora bien, como se menciono en el anterior apartado, se expone la segunda subcategoria
Comprension familiar de la situacion de discapacidad de los nifios y las nifias, en la cual se
muestran las reacciones y emociones presentes en la primera etapa de reconocimiento del
diagnostico, en las que priman la incertidumbre, el miedo, la desesperacion, la ansiedad, la
angustia y la preocupacion. La totalidad de las madres y padres de familia entrevistados
coinciden en la dificil situacion que atravesaron una vez tuvieron conocimiento del diagnostico

de sus hijos e hijas, asi lo expresa una de las entrevistadas,

Si me dio muy duro, porque uno siempre espera que su hijo sea el mejor, asumirlo, como
digerirlo y yo manejaba una situacion que era muy muy, como se dice muy perfeccionista
entonces era muy exigente con ella y me sentia muy culpable, porque era muy exigente
con ella'y porque me parecia que era perezosa (Madre de familia 3, entrevista

conversacional)
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Asi, la mayoria de las familias experimentan estados emocionales complejos, fruto del
desconocimiento de la situacién con la que estan teniendo el primer contacto, la incertidumbre
sobre lo que viene para los nifios y las nifias en el corto plazo y la ansiedad de pensar en su

futuro.

Un segundo aspecto, que surge en esta subcategoria es el acceso a la informacion sobre
todo lo relacionado con la discapacidad de los nifios y nifias, aqui se destaca la importancia de

acceder a informacion veraz, como lo afirma una de las entrevistadas,

Mi esposo me dijo que él tenia un amigo que tenia como 44 afios y que habia estado
diagnosticado desde muy temprana edad con sindrome de Tourette, que si queriamos que
lo podriamos Ilamar para estar méas datiados, [...] lo llamamos a él, [...] y él me dijo [...]
[el nifio] va a tener una vida completamente normal, si eso no compromete su capacidad
de su inteligencia, ni su capacidad cognitiva y aprendizaje y absolutamente nada, él es un

nifio completamente normal [...]” (Madre de familia 1, entrevista conversacional).

Sin embargo, esta busqueda de informacion en ocasiones es atravesada por la ansiedad
que experimentan los padres y madres de familia una vez conocen el diagndstico de sus hijos, lo

que puede causar un problema de sobreinformacion,

Yo creo que el error que uno comete, como que antes de asimilarlo, uno empieza a leer y
a leer a tener un montoén de informacion, en todas partes dicen como algo distinto,
entonces queda uno lleno de tantas cosas que al final uno no sabe como asimilarlo y como

se va a manejar, entonces uno se bloquea (Madre de familia 5, entrevista conversacional).

Otra de las dificultades en esta linea, se relaciona con la desinformacion, y los mitos que

se han tejido sobre el diagnostico de los nifios y nifias, asi lo ilustra una de las entrevistadas,
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En el caso de nosotros mi esposo es un poquito mas reacio a creer como en los
psicologos, en esos temas, entonces mi esposo es de los que piensa que es falta de pela o
falta de castigarlo o de ser menos alcahuete, eso es lo que piensa él (Madre de familia 4,

entrevista conversacional).

En este caso, el problema no es solo la desinformacion, sino mantener una postura
sesgada que no permite avanzar en el proceso de aceptacion y transformacién familiar e
individual que exige un diagndstico de discapacidad y su posterior abordaje desde los diferentes

campos de la salud cognitiva, fisica y emocional.

El tercer aspecto emergente, y a su vez uno de los mas amplios, se ha denominado la
etapa de aceptacion, durante esta etapa los padres y madres de familia reconocen el desarrollo
particular de sus hijos e hijas, asi como sus propios ritmos para el desarrollo de ciertas

actividades tanto cotidianas como escolares; en este sentido, una de las madres de familia afirma,

[...]el papé es un poquito mas tranquilo, mas calmado y él como siempre me dijo, es que
tl no puedes pretender que ella aprende de la misma manera que aprendié Maria José,
son dos personas muy diferentes cada una lleva su ritmo (Madre de familia 5, entrevista

conversacional).

Otro elemento importante en esta etapa es la asimilacion del tratamiento, la medicacion y
el prondstico, un escenario que puede asemejarse al primer contacto con el diagndstico, pues en
ocasiones pone a los padres de familia frente a situaciones y decisiones complejas que cambian

la dindmica familiar,

[...]la nifia fue operada, ya tiene 3 cirugias, [...] pero fue muy muy duro que al decirle a
uno eso y aparte de los cuidados, después de la cirugia también fue muy duro porque la

nifia s6lo podia estar acostada solo de un lado dependiendo del ojo que estuviera operado,
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nos teniamos que acostar con ella para que no se volteara y pues por muchas

recomendaciones que nos hicieron (Madre de familia 7, historia familiar).

Al respecto, la informacién sobre el tratamiento también juega un papel fundamental, ya

que como lo afirma de una de las madres de familia:

He leido que el medicamento ayuda a que los nifios no se vuelvan mas adelante, en la
adolescencia, farmacodependientes o evitan los pensamientos suicidas, he leido mucho
sobre el medicamento, incluso mas que sobre la misma enfermedad y tiene mas bondades
en realidad que contraindicaciones, ya no estoy como tan cerrada (Madre de familia 4,

entrevista conversacional).

Otro elemento sumamente relevante es comprender que los tratamientos con mejores
resultados involucran a toda la familia, en tanto les permiten a los padres y madres de familia

aprender a conocer la situacion de discapacidad y a apoyar el proceso de desarrollo de sus hijos,

Yo entré a tratamiento de terapias cognitivas conductuales, porque pues la condicién
conductual es para uno, para ensefiarlo a uno también y educarlo a uno con respecto a
cdémo manejar las pautas de crianza y como poder ayudar al nifio en el proceso (Madre de

familia 3, entrevista conversacional).

Dentro de esta etapa se destaca, ademas, el proceso de autoaceptacion de la situacion de
discapacidad por parte de los nifios y las nifias, asi como la aceptacidn por parte de otros actores
de su contexto familiar y escolar, lo que enriquece los diferentes escenarios para el logro de una

inclusién exitosa. En esta linea, una de las participantes expresa,

El lo entiende, ella (neuropsicologa) se descresta muchas veces con la forma en la que se

expresa, o la forma que responde, en la agilidad mental que tiene [...] eh pero si notan
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que no se queda quieto, que él es absolutamente disperso y él lo sabe, [...], le hemos

contado que por eso esta en ese proceso” (Madre de familia 4, entrevista conversacional)

En cuanto a la aceptacion de otros actores, se evidencian dos escenarios, uno actual en el
que los nifios experimentan la aceptacion de los otros, frecuentemente sus familiares o

comparieros,

Ella (la hermana) sabe, sabe el nombre de la condicion, [...] nunca lo mira diferente
porque este haciendo un gesto o algin movimiento [...] ni le pregunta por sus

movimientos, son muy llavecitas los dos (Madre de familia, entrevista conversacional).

Y un escenario a futuro en el que las madres de familia expresan su preocupacion por este

proceso en diferentes entornos,

[...] a nivel social, nos preocupa el rechazo social por su discapacidad digamoslo asi, por
su falta de movilidad, por ejemplo, con la mano izquierda, su cojerita, nos preocupa mas

eso lo social (Madre de familia 2, entrevista conversacional).

Es asi como se puede afirmar, que el proceso de autoaceptacion y aceptacion en el entorno
familiar es mas sencillo por las conexiones emocionales y la intensidad cotidiana de las
interacciones, mientras que en otros entornos puede llegar a verse afectado por los prejuicios y el

desconocimiento que las personas pueden tener respecto a la discapacidad.

Para terminar, un cuarto momento emergente en esta subcategoria, se ha denominado
etapa de transformacién personal y familiar y las proyecciones a futuro, en esta etapa los padres
y madres de familia no sélo identifican los cambios que han vivido sus hijos en hijas desde el

momento que presentan los primeros rasgos de la discapacidad, sino que resaltan sus propias
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transformaciones personales, y como estas han contribuido en la aceptacion de la situacion y en

el proceso de las nifias y nifios,

La que tenia que cambiar primeramente que todo era yo, porque yo cambie mi forma de
pensar, mi forma de ser y mi hija cambio [...] desde ahi empezé el cambio de mi familia,
desde ahi empez6 la aceptacion [...] de una discapacidad, [...] diciendo bueno la acepto y
tengo que cambiar para que mi familia pueda fluir (Madre de familia 3, entrevista

conversacional).

Aunado a la transformacion de los sujetos y sus dinamicas alrededor de la situacién de
discapacidad de uno de sus integrantes, las madres de familia destacan unas proyecciones
favorables a futuro, que no solo involucran a sus hijos e hijas, sino también su rol para el alcance

de dichas metas,

Sabemos que él va a ser capaz de tener una vida comun y corriente, cierto, de solventarse
por si mismo de porque nosotros no estamos ni haciendo ni amasando fortuna para
dejarle un futuro resuelto, no, lo que estamos haciendo es dejarle su estudio para que mas

adelante él pueda valerse por si mismo” (Madre de familia 1, historia familiar)

Yo veo un futuro muy bueno, ella va a tener todas las posibilidades, porque nosotros
tenemos las posibilidades de darle educacidn, tener el dia de mafiana, ser lo que quiera
ser, también vemos que tiene todas las capacidades, entonces lo puede lograr (Madre de

familia 2, entrevista conversacional)

Asi, frente a esta segunda subcategoria se puede afirmar, que la comprension de la
situacién de discapacidad es un proceso inacabado y que esta lejos de ser lineal, los padres y

madres al explorar el diagndstico y ponerlo en didlogo con el desarrollo particular de sus hijos e
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hijas, van haciéndose conscientes de la flexibilidad que exige comprender que serd un camino
lleno de altos y bajos, como lo es de por si la crianza en general, con el enorme reto de estar
frente a una situacion que no es la anhelada, pero reconociendo que por delante de la situacion de
discapacidad se encuentran sus hijos e hijas, llenos de suefios, habilidades, caracteres y formas

de ser particulares como las de cualquier otro ser humano.

Respecto a la tercera subcategoria, con las familias participantes se identificaron cuatro
Estrategias de afrontamiento de la situacion de discapacidad, las cuales aparecen de manera

indiferenciada en cada una de las etapas mencionadas en el apartado anterior.

La primera estrategia, esencial para los miembros de la familia, se trata de fortalecer los
lazos afectivos y apoyarse de manera incondicional en el proceso de asimilacion de la situacion

de discapacidad de uno de sus hijos, asi lo expresa una de las entrevistadas,

Tenemos que ser fuertes [...] entre nosotros nos damos mucha fuerza y tratamos de

dérsela a el (Madre de familia 1, entrevista conversacional).

Esta es la estrategia que antecede las demas, ya que en los testimonios se evidencia que, a
pesar de tener distintas posturas frente a la situacion de discapacidad, el soporte emocional es

fundamental para afrontar las distintas situaciones y etapas que esta conlleva.

La segunda estrategia esta relacionada con los procesos de sensibilizacion, comunicacién
y educacion de las personas que comparten la cotidianidad con los nifios y nifias con
discapacidad, para algunas familias dar a conocer las particularidades que implica la
discapacidad a su familia extensa, maestros y comparieros de clase, es un paso indispensable para

procurar la inclusion y la autoaceptacion de la situacion por parte de los nifios y nifias,

[...] le dije yo que si me podia dar un espacio para nosotros hablar con los nifios, eh

porque también hace parte pues, como de su proceso de aceptacion ¢cierto? de hablar de
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su condicidn de manera natural y con las demas personas (Madre de familia 1, entrevista

conversacional).

Esta estrategia para la prevencion de la discriminacion y el bullying, es una de las
estrategias que méas importa a los padres y madres de familia, con la intencién de procurar

ambientes tranquilos, de comprension y apoyo para sus hijos e hijas.

La tercera estrategia esta conectada con la anterior, pues pasa por procesos de
sensibilizacion y formacion, pero esta vez directamente vinculados con la crianza de los nifios y

nifias con discapacidad, al respecto una de las madres entrevistadas afirma,

No es tratarla desde la diferencia sino desde la potencialidad, desde todo lo que ella es

capaz, y exigirle de esa manera (Madre de familia 2, entrevista conversacional).

En este caso, el fortalecimiento de la autoestima de los nifios y las nifias propicia la
aceptacion de sus limitaciones y también el reconocimiento de sus potencialidades, lo que

redunda en la construccion de relaciones sociales sanas y seguras.

La cuarta y Ultima estrategia se abordé en la anterior subcategoria y tiene que ver con la
asimilacion de los tratamientos como algo que tiene que ver con todos los miembros de la familia
y no solo algo que atafie al nifio o nifia con discapacidad, ya que en algunas ocasiones, la
situacién de discapacidad de uno de los miembros de la familia pone al descubierto otros asuntos

que es necesario atender, a nivel familiar o individual,

Hay que manejar también unos temas internos de él (papa), porque él tampoco tuvo una
vida muy sencilla, [...] entonces la neuro dijo usted tiene que hacer otro proceso aparte
para que puedan entender lo que esta pasando con [el nifio], entonces estamos como en

esa parte conseguir la cita para él y yo (Madre de familia 4, entrevista conversacional)
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En otras ocasiones, los padres y madres de familia deben tomar decisiones respecto a
asuntos como la medicacion de sus hijos o la cotidianidad de las terapias, tomando un lugar
protagonico en la definicion y asimilacion de dichos tratamientos como un asunto familiar, que
deben evaluar y profundizar, a fin de tomar las mejores decisiones, asi lo afirmé una de las

entrevistadas,

[...] si ami me dicen en CEMPI, mama es que es toda la etapa escolar ella necesita la
terapia, no tengo ningun inconveniente, porque sé que es por un bien de ella qué nos va a
ayudar a seguir fortaleciendo esa las pequefias debilidades que ella tiene (Madre de

familia 5, entrevista conversacional).

Cabe resaltar, que aunque aqui se han presentado las estrategias mas sobresalientes
resultado del proceso de investigacion, es muy probable que coexistan un sinndmero de estas
estrategias en cada una de las etapas que viven las familias a lo largo de los procesos de inclusién
de sus hijos e hijas al &mbito escolar, pues son multiples los retos a los que se ven enfrentados a

diario y en diferentes contextos.

En la cuarta subcategoria se busca resaltar las vivencias familiares alrededor de la
situacion de discapacidad que permiten acercar la mirada a lo que conlleva esta situacion tanto
en la cotidianidad familiar, como en la relacion con otros actores. En este sentido, se evidencia
como la discapacidad de los nifios y nifias inserta cambios importantes en la rutina familiar, al
exigir una mayor atencion, asi como la realizacion de ciertas acciones como la asistencia a
terapias, las familias identifican ademas sensaciones como el cansancio y el estrés, a la vez que

emplean principios como la paciencia y la capacidad de observacion y escucha,

“[...] esto ha implicado que tengamos que reajustar tiempo, redistribuirnos tareas, por
ejemplo, en esta pandemia atendiendo el colegio, las terapias, el trabajo, ha sido muy

complejo, con pandemia y sin pandemia, nos ha tocado mayor compromiso, mas tareas,
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mas responsabilidades a cargo, nos ha llevado a tener momentos de mucho y extremo

cansancio (Madre de familia 2, entrevista conversacional)

En cuanto a la relacion con los otros, los padres y madres de familia buscan que haya mas
apertura a la diferencia para que la experiencia de ir a la escuela o al médico, no resulte en una
situacion incomoda y perjudicial para sus hijos, sino que desde la perspectiva de que todos y
todas somos diferentes, se propicie un ambiente de interaccion y comprension mutua. Estos
esfuerzos son leidos por los nifios y nifias con discapacidad quienes también se empoderan de su

situacion y la comunican con claridad y naturalidad.

Cualquier dia uno de los nifios le pregunto [al nifio] que porque hacia asi, entonces le dijo
que era que él tenia sindrome de Tourette, él le pregunto ¢qué era eso?, entonces el copio
sindrome de Tourette en el computador, o sea ya él reconoce su condicion, entonces le
dijoy ¢qué es eso? entonces él le dijo son unos tics qué son unos movimientos, pero me
estdn dando un medicamento para controlarlos, eso me va a durar toda la vida (Madre de

familia 1, entrevista conversacional).

Acercarse a las vivencias y relatos de las familias respecto a la situacion de discapacidad
de sus hijos e hijas, es una experiencia que permite tener una nocion mas clara de la realidad que
afrontan, més alla de los diagndsticos médicos, es evidenciar como el sistema familiar se mueve
y se transforma para dar respuesta a esta situacion, generando nuevas dinamicas que lo fortalecen
para seguir adelante en cada etapa de la discapacidad de los nifios y las nifias, junto con las

dinamicas cotidianas de cualquier otra familia.

Para finalizar esta primera categoria, es importante abordar la subcategoria de la
atencion médica, pues es un tema fundamental para comprender el rol que juegan los discursos

médicos y los especialistas en el proceso de asimilacion, aceptacion y transformacion de la
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familia en torno a la discapacidad de uno de sus miembros. Al respecto, una de las entrevistadas
afirmo,

Me parece que el primer tropiezo que uno se encuentra es el sistema de salud, porque
entorpece todo el proceso, lo alarga, lo vuelve mas tortuoso (Madre de familia 5,

entrevista conversacional).

Esta situacion, sumada a lo dificil que resulta el primer momento de contacto con los
diagnosticos de los nifios y las nifias, hace que las familias opten por otras opiniones médicas que
por supuesto son costeadas por ellos mismos, de esta manera lo comparte otra de las mujeres

participantes,

[...] nosotros también le hemos hecho muchas evaluaciones pagadas de nuestro propio
bolsillo y acudiendo a esos contactos que conocemos para ratificar los diagnosticos que la

EPS nos ha dado (Madre de familia 2, entrevista conversacional).

Aunque la mayoria de las familias han logrado la estabilidad en los tratamientos y
terapias que reciben desde distintos tipos de profesionales (psicologia, pediatria, psiquiatria,
terapia cognitivo-conductual, neuropsicologia y terapia sensorial) la sensacion general a causa de
la pandemia es que estas no son suficientes, que a pesar de que se observan avances en las
capacidades de los nifios y nifias, esperan que el acompafiamiento profesional se regule y tenga
mas intensidad,

A partir de marzo las terapias empezaron a hacer en la casa y es muy distinto que ella
vaya a CEMPI y sea la terapeuta la que la oriente, a que sea la terapeuta que nos mande a
nosotros unas directrices y nosotros las trabajemos con ellos en casa, porque ellos se
conectan una vez cada 15 dias, pero también es por video llamada, pues la terapia es mas

cortica, pues no es lo mismo cuando iba alla el centro, iba todos los sdbados, pero de
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alguna manera se van teniendo digamos avances (Madre de familia 5, entrevista

conversacional).

Otra dificultad que enfrentan las familias, a pesar de costear planes de salud
complementarios, es la exclusion de ciertos diagndsticos de estos planes, lo que los obliga a
costear los tratamientos y las citas con distintos especialistas,

[...] él tiene medicina prepagada, pero no estaba incluido este tema de hiperactividad o de

manejo por neuropsicologia (Madre de familia 4, entrevista conversacional).

Para concluir, se puede afirmar que el éxito en la atencion médica no es producto del
sistema de salud, sino de los esfuerzos constantes de las familias por buscar la mejor atencion
para sus hijos e hijas, aunque esto en ocasiones implique costear ciertos tratamientos, terapias y
pruebas diagndsticas de sus propios bolsillos, un asunto que amerita mayor atencion por parte de

las autoridades tanto médicas como politicas.
2.1.2. Familia. Un concepto dinamico que se construye desde la historia y la cotidianidad

Para hacer un completo abordaje de la categoria de Familia se analizaran a continuacion
los relatos y testimonios referidos a la composicion familiar, las particularidades de los
miembros que la componen, sus dinamicas cotidianas y los valores éticos que orientan su actuar.
En este recorrido narrativo, seré evidente la complejidad de los nucleos familiares, no sélo a
causa de la presencia de la discapacidad en uno de sus miembros, sino también por las dinamicas
actuales relacionadas con los ambitos laborales y académicos, que ponen en juego los recursos

emocionales y las capacidades al momento de sostener la unidad familiar.

En esta linea, la primera subcategoria que se ha denominado Historia Familiar, hace un
abordaje de la constitucion de las familias a partir de anécdotas significativas que dan cuenta de
dindmicas y relaciones entre los diferentes miembros pasados o actuales del ndcleo familiar.

Estas narraciones desafian el concepto de familia tradicional, pues aunque puede afirmarse que
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en la actualidad la mayoria de las familias participantes en la presente investigacion son
nucleares, lo que dan cuenta los relatos es que esto no siempre ha sido asi, lo que implica que el
concepto de familia aplicado a la realidad es dinamico, pues se transforma de manera constante
de acuerdo a las circunstancias e interacciones que van creando los miembros de la familia,
conforme van construyendo sus propias historias y experiencias de vida. Asi lo ilustran los

relatos de quienes participaron en la segunda sesion de encuentro,

Durante afios planeamos como seria nuestra vida juntos y también la de ser padres,
cuando comenzd nuestro embarazo fuimos los papas mas felices del mundo, pero esta
historia no fue tan feliz como se esperaba; este papa feliz decide irse sin dar ninguna
explicacion [...], a pesar de todo esto me sentia la mama mas feliz con un poco de miedo,
[...] disfrute de mi embarazo hasta el ultimo diay el 11 de julio del 2010 se lleg6 la hora
de que esta princesa tan anhelada llegara a mi vida, sus abuelos, tios y todos nuestros
familiares estaban felices y agradecidos por la llegada de este nuevo ser a nuestras vidas.
[...] Dos afios después conoci a John Jairo un hombre bueno honesto y trabajador ese San
José que Dios nos regal6 para volver a conformar una familia con el decidi darme una

nueva oportunidad (Madre de familia 3, historia familiar).

El anterior es un ejemplo de familia recompuesta, antecedida por una familia en principio
nuclear, y que luego de una separacion, se convierte por una temporada en una familia
monoparental, sin embargo, como se observa en el relato, durante esta época la presencia de la
familia extensa es esencial para acompafiar el proceso de nacimiento y primeros afios de crianza
de la nifia. Otro ejemplo de familia recompuesta que atraviesa diferentes etapas se puede leer a

continuacion,

[...] ambos laboramos juntos en una empresa de transporte, yo era directora de gestion

humana y Héctor era el director de operaciones fuimos novios en afio y medio y
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decidimos casarnos y formar una familia, yo habia sido casada anteriormente por lo civil
pero solo dure un afio y medio de matrimonio, tuve un hijo llamado Alejandro los
Londofio Gonzéalez que hoy tiene 19 afios [...] fue asi como comenzamos la preparacion
para la adopcién tuvimos muchos talleres entrevistas, pruebas, visitas hasta que el 7 de
noviembre del 2014, recibimos la Ilamada no se entregaron a nuestra hija [...], [la nifia]

nos fue entregada de 3 meses y todos las recibimos con inmenso amor (Madre de familia

2, historia familiar).

En este caso, como en el anterior el proceso de conformacion deriva en familia nuclear,
pero esta no es una constante, como se evidencia en el siguiente ejemplo, también es usual que
una familia nuclear pase luego a ser una familia recompuesta por madre y abuela, lo que podria
asumirse como monoparental, pues efectivamente uno de los padres no hace parte ya del nucleo,
sin embargo, otro miembro pasa a hacer parte activa de las dinamicas cotidianas y el proceso de
cuidado y crianza de los nifios o nifias, observando que este no es un rol exclusivo de los padres

en familias extensas o recompuestas,

Asi empez4 pues como nuestra unién ¢cierto?, como pareja, con la sorpresa de que yo
tenia inconvenientes y no podia quedar embarazada y a los 39 afios quedé embarazada de
[la nifia], luego de un afio dificil porque tuve muchas dificultades de amenaza de aborto,
entonces estuvimos como muy encomendados a la Virgen de Lourdes, orando pues
porque [ella] llegara a nuestras vidas y de hecho de ahi aparece el nombre. [...] al cumplir
sus dos afitos ya se mostraba en la necesidad de compartir con otros nifios [...], entonces
decidimos que empezara su etapa de preescolar. [...] la dificultad que se tuvo en ese
momento fue que nos separamos, entonces pasé como de la familia convencional a vivir
con madre y abuela y de pronto fue un momento de transicion un poquito dificil [...].

(Madre de familia 6, historia familiar)
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Para terminar esta subcategoria, es importante resaltar como los participantes de la
investigacion representan familias contemporaneas con pocos hijos, se evidencia como los temas
laborales, académicos e incluso la posicion socioeconémica de los adultos del hogar, priorizan la
planificacion de sus familias, lo que conlleva a que se tengan entre uno y dos hijos maximo, los
cuales en su mayoria fueron planeados. De otra parte, para estos ndcleos familiares con pocos
integrantes, la familia extensa tiene una enorme importancia y muestran una presencia
significativa en los hitos que las participantes comparten durante la reconstruccion de su historia

familiar.

Aunado a lo anterior, se presenta la segunda subcategoria, Miembros de la Familia, en
donde se profundiza sobre el lugar de la familia extensa en las dindmicas de nucleos pequefios,
que para el caso de esta investigacion en su mayoria estdn compuestos por padre, madre y
méaximo dos hijos. Estas familias viven rutinas muy intensas debido a las cargas laborales,
académicas y los efectos de la pandemia, que han complejizado la organizacion de los tiempos
para el mantenimiento del hogar, el cuidado de sus miembros y la dedicacion a al trabajo y al
estudio. En medio de esta complejidad, que sobrecarga principalmente a los miembros adultos

del hogar, las abuelas, abuelos, tios, y hasta las bisabuelas juegan un papel fundamental,

La familia materna que ha sido nuestro apoyo, el abuelo, la abuela, mi hijo, todos salimos
juntos pues a celebrar Halloween y esta es la familia paterna como veran las dos familias
son muy grandes, los abuelos los tios, todos muy unidos (Madre de familia 2,

fotopalabra)

[...] mis papas han sido seres muy importantes tanto en mi vida como en la de mis hijos,
ellos los aman, los adoran, mis hijos son demasiado felices cuando estan con ellos son
personas que qué sin importar la distancia o lo que sea siempre estan ahi para nosotros

(Madre de familia 1, fotopalabra)
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Lo anterior, no s6lo implica el apoyo en las actividades rutinarias, también implica un
soporte emocional y una guia que proviene de personas de la familia con més experiencia, como

lo indica una de las participantes,

[...] ella es mi mama no es mi madre bioldgica, soy su hija del corazén como dice ella, yo
Ilegué a la vida de mi papa cuando tenia 10 afios porque no vivia con ellos, [...] ella fue
la que me recibio, es la que siempre ha estado ahi yo le digo mama, obviamente es la que
siempre ha luchado por mi, la que la que me tiende la mano, la que me regafia, me
aconseja, la que adora 'y ama a mis hijos con todo su ser, la que esta en mis alegrias, en

mis tristezas entonces queria empezar con esta historia (Madre de familia 1, fotopalabra)

En otras ocasiones, el rol de los abuelos es fundamental para la atencién y orientacion de
los nifios y nifias con discapacidad, pues muestran una disposicion oportuna para comprender sus
ritmos y particularidades, y se convierten en un referente importante y un ejemplo a seguir, como

se evidencia en el siguiente relato,

[...] él (abuelo) es muy dedicado [al nifio] entonces él saca que tiene mucha paciencia,
me saca tiempo para ensefiarle para dejarle utilizar, [...] o sea él no le da como todo
masticadito si no es nifio vamos a hacer tal cosa y si [el nifio] se le va él espera con
paciencia a que vuelva como el interés y retome la actividad que estaban haciendo y
demas. [...] entonces yo le digo si ti quieres ser asi como ellos (papa y abuelo) tienes que
estudiar, mira tu papa estudia todos los dias, mi papa todavia esta jubilado, esta
pensionado pero mi papa todos los dias se levanta a estudiar (Madre de familia 1,

entrevista conversacional)
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Es interesante observar como a pesar de que las familias en la actualidad se van
configurando con un menor nimero de hijos, se fortalecen las redes con los miembros de la
familia extensa, asi, la distribucién de las tareas y en general las configuraciones del soporte

emocional se hacen mucho mas llevaderas, haciendo frente a las complejas rutinas actuales.

Para profundizar un poco en estas rutinas, se aborda ahora la subcategoria de Dindmica
de la Familia, en este apartado se expondran algunas de estas practicas cotidianas o rituales que
favorecen la unién y sinergia entre los miembros del ndcleo familiar, asi como las afectaciones

que ha sufrido esta cotidianidad por cuenta de la pandemia generada por el COVID-109.

Para empezar, se resaltan aquellas dindmicas que han ayudado a mantener la unién y el
afecto entre los miembros del grupo familiar y como esto redunda en el bienestar de los nifios y

nifias con discapacidad,

Los viernes celebramos en familia viendo videos cantando y bailando, el viernes hay un
ritual en esta casa y es que siempre hay rumba, la rumba es bailar y ver videitos aca entre

nosotros y termina a las 11 (Madre de familia 2, historia familiar).

Mi madre y yo somos muy de labor social en la actualidad, antes lo haciamos con nifios y
ancianos, ahora con animalitos en situacion de abandono y [la nifia] también es muy

entregada pues tiene mucha afinidad con los animalitos (Madre de familia 6, fotopalabra).

Cuando vamos donde mis papas, ahi es como cuando €l hace mas actividad fisica, porque
mi papa salio de la fabrica de la Federacion de Buendia y tiene unas instalaciones
deportivas muy buenas, entonces mi papa se lo lleva para alla a rocheliar todo el dia

(Madre de familia 1, entrevista conversacional)
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Maria José (hermana) esta pendiente de ella, le ayuda en sus tareas, comparten algunos

momentos juntas a pesar de la diferencia de edades (Madre de familia 5, entrevista

conversacional)

La forma como se involucran los miembros de la familia en estas actividades permite
afianzar los lazos de afecto, compartir sus habilidades y reconocer sus potencialidades en pro del
beneficio colectivo e incluso de terceros, como es el caso de las obras sociales. Sin embargo,
algunas de estas y otras actividades se vieron afectadas por las temporadas de aislamiento social,
en este ambito se evidencia cdmo los sistemas familiares, ponen todos sus recursos en juego para

hacer frente a los retos que esta situacion representa, asi lo manifiestan dos de las participantes,

[...] el cumpleafios de [la nifia] que le toco pues en plena pandemia igual se lo hicimos
sentir que, asi fuera solo rodeado de la familia, que no iba a tener sus amigos como estaba
acostumbrada a hacer como esas celebraciones, se iba a sentir importante en su dia

(Madre de familia 5, fotopalabra)

Me dijo, jay mami! yo que hubiera hecho en esta pandemia sin mi hermana yo la amo,
esto es algo que yo agradezco mucho a este tiempo de confinamiento, ellos aprendieron a

jugar juntos (Madre de familia 4, entrevista conversacional)

En otros casos, se evidencian las consecuencias desfavorables en la dindmica familiar por
cuenta de la sobre carga laboral que trajo consigo la pandemia, en esta linea dos de las

participantes expresan,

[...] como los dos somos docentes tenemos contacto con los estudiantes, pero cuando
Ilegan las 10:00 de la noche, que es cuando terminamos, porque increiblemente el horario

laboral se ha extendido mucho, cuando ya nos vamos a acostar ya no hay animos ni de
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hablar porque ya estamos tan cansados qué es a dormir y no ansiamos sino eso, dormir

(Madre de familia 2, historia familiar)

El papa por su trabajo sale a las 7:00 de la mafiana y llega a las 7:00 de la noche, ya
cuando llega esta proxima a acostarse, entonces no se da cuenta de tareas, de trabajo
diarios, y me duele mucho que no encuentre esa mama tierna, esta mama amable que
siempre esta sonriente, de hecho, me dice ¢mami tu por qué ya no sonries o por qué
trabajas tanto? ¢es que los sdbados y los domingos también estas trabajando?... pues me

da mucho pesar, da mucha pena (Madre de familia 4, entrevista conversacional)

Esta sobrecarga en la dinamica familiar por supuesto debilita la conexion emocional entre
los miembros de la familia y produce serias consecuencias en la salud mental de nifios, nifias y

adultos.

En la Gltima subcategoria, Valores que representan a las familias, se exaltan aquellos
principios que orientan las relaciones y las acciones de los miembros del nicleo familiar en su
cotidianidad, en este sentido, los valores en los que mas concordaron las familias fueron el amor

y el respeto, asi se evidencia en los testimonios de las entrevistadas,

[...] como un buen ser humano, como una buena persona que es como lo que siempre
hemos querido que llegue a hacer una muy buena persona muy buen ser humano, que
también sea capaz de dar amor a otras a otras personas (Madre de familia 3, presentacion

e integracion de las familias)

Comprender que todos somos diferentes, que no somos iguales a los demas, pero que en

esa misma diferencia y es donde resalta o donde se debe reconocer ese respeto al otro,
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todos somos seres humanos, pero somos muy diferentes en nuestra forma de ser (Madre

de familia 7, presentacion e integracion de las familias)

Otros valores que también resaltaron los padres y madres de familias participantes, fueron la
responsabilidad, la confianza, la fe en Dios, y el don de servicio. De esta forma, se evidencia en
cada una de las reflexiones compartidas por los participantes, la importancia de estos valores y
principios éticos en las acciones y los ambitos en que se mueve el ser humano, ubicandolos en un

escenario prioritario cuando se habla de crianza y educacion,

Yo creo que son varios como los que los papas han compartido anteriormente, el respeto,
yo creo que ante todo pues el respeto, si trabajamos en eso lo demas puede ir llegando
como por afiadidura y también mucho la confianza en si misma, si ella confia en ella
puede dar lo mejor, entonces se lo resaltamos mucho (Madre de familia 5, presentacion e

integracion de las familias)

2.1.3. Inclusién escolar. Un proceso que necesita de todas y todos.

Desde los testimonios recogidos de padres, madres de familia y estudiantes en situacién
de discapacidad que estan pasando por el proceso de escolarizacion, se evidencia que la triada
familia-escuela-profesionales es fundamental para el proceso de inclusion escolar. Es un didlogo
entre distintas disciplinas y entre los saberes que aportan los padres y madres, los maestros y
maestras y los distintos profesionales de la salud, desde los que logran construir sinergias y

acciones mancomunadas en pro del bienestar y desarrollo de los nifios y las nifias.

Ahora bien, partiendo de esta premisa y de esta triada, los participantes en la
investigacion identifican tres acciones que promueven la inclusion escolar de sus hijos e hijas.
En primer lugar, se encuentran las actividades diferenciales que se proponen los docentes al

interior del aula, en ocasiones se trata de estrategias muy puntuales y en otras circunstancias, se
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habla de adaptaciones curriculares que parten de una profunda comprensién de las habilidades y

procesos de los nifios y las nifias con discapacidad.

[...] los chicos que ya sabian las tablas, entonces ya nos ponia a hacer unas actividades y
a los chicos que no, entonces ella empezo todo el proceso de irles ensefiando las tablitas,
mientras que los otros seguian haciendo un taller mas avanzadito los otros chicos se iban

como nivelando (Madre de familia 1, entrevista conversacional)

En este primer testimonio, se evidencia como la inclusion escolar no es algo que sélo
tenga que ver con los nifios y nifias con discapacidad, por el contrario, la inclusién escolar
vincula los procesos y ritmos de todos los nifios y nifias que estan en el aula, si bien se busca que
todos logren de cierto modo los mismos aprendizajes, los caminos para alcanzarlos son distintos
y alli es donde se encuentra el saber pedagdgico empleando las estrategias didacticas mas

adecuadas.

Inmediatamente hice la presentacion del diagnostico a la psicdloga, en esa época era Janet
[...]y ella me dijo yo me encargo de presentarlo a las profesoras, [...] porque hay que
hacer esas adaptaciones curriculares, [...] trabajamos un tiempo los cuadros de estimulos,
[el nifio] mejord en el sentido de que le mandamos un montdn de sopa de letras y [él]
mientras se termina la actividad se pone hacer sopa de letras, él tiene la plastilina como
ha de tener todo el tiempo las manos ocupadas [...] (Madre de familia 4, entrevista

conversacional).

Tratan de hacerlo de la forma en que ellos se sientan igual al resto del grupo de sus
compafieritos porque a la final yo creo que la profesora debe tener en cuenta como esta

situacion, cémo que yo (la profesora) doy la instruccion, espero que digamos en general
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Ilegar hasta este punto y no hasta el final (Madre de familia 5, entrevista conversacional).

En los altimos dos testimonios, se evidencia la importancia del didlogo entre diferentes
saberes al interior de la escuela, en este caso el saber de los padres junto con la psicologia y la
pedagogia, configuran acciones de inclusion que emplean una discriminacion positiva, que
permita a cada nifio reconocerse como diferente del otro y que en ese proceso no se sienta menos
capaz que los demaés. De acuerdo con ello, se ubica la segunda accion de inclusion que resaltan
las madres participantes, se trata precisamente de como los profesionales tanto de la escuela
como externos a ella, interacttan para hacer un seguimiento individual a los nifios y nifias en

situacion de discapacidad,

El apoyo que hemos recibido de [la psic6loga] en su momento, [...] que fue la que con
ella iniciamos como todo ese proceso con [el nifio] , el hecho de que haya alguien que se
interese por ver a este nifio, esta yendo a donde un neurologo [...], ya que empiecen a
Ilamar, venga mama cuéntenos ¢qué pasa con el nifio? pues vamos, no sabemos sobre el
tema, vamos a conocer un poco vamos a leer para estar pendiente, mirar a ver qué
estrategias podemos utilizar en el salon de clase por si lo vemos disperso, por si esta
distraido, o por si en algin momento vemos que hay otros nifios que se estan burlando,
que le estan diciendo que estdn como ese tipo de cosas eso ya es incluyente (Madre de

familia 1, entrevista conversacional)

[...] cuando he llevado los profesionales al colegio me han parecido stper lindos esos
espacios, es eso, es mirar que si bien el proceso de [la nifia] no es igual, tampoco es

preferencial, porque es una nifia con todas las capacidades cognitivas, es para lograr lo
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que se proponga a ritmos diferentes probablemente si, pero con todas las capacidades

para que se le exija (Madre de familia 2, entrevista conversacional)

La tercera accion que resaltan los padres y madres de familia esta relacionada con
aquellas actividades extracurriculares que priorizan la socializacion con otros padres de familia,

en esta linea una de las entrevistadas resalta,

[...] estuvimos en el bingo y estuvimos, pues mis papas también participaron y mi
hermanita desde Manizales estuvieron participando, esa es una de las actividades muy
esporadicas, pero también ayudan a integracion, a fortalecer como el lazo familiar [...]

(Madre de familia 1, entrevista conversacional).

La profe nos regal6 el espacio y ese dia [el nifio] no quiso hablar, pero entonces les hable
yo sobre la condicion [del nifio] y ese dia casualmente todas las mamas del grupo que
tienen nifios con alguna condicion especial empezaron a hablar, entonces fue un espacio
muy bonito, porque uno siente que el mio es como el Unico, pues uno los mira en la
pantalla y todos son normales, pero ver tantas familias que no es solamente uno, sino que
hay muchas otras familias que estan padeciendo también otras cosas en sus hogares

(Madre de familia 1, entrevista conversacional).

En estos espacios nuevamente se evidencia que la inclusién escolar no es asunto
exclusivo para nifios y nifias en situacion de discapacidad, sino que cada estudiante tiene sus
propias particularidades que inciden en la manera y el ritmo como aprende. De otra parte, en
entornos familiares de nifios y nifias sin discapacidad, también se propicia la inclusidn pues se

potencian valores como el respeto, previniendo asi hechos de exclusion y discriminacion.
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Por ultimo, se destacan algunas recomendaciones que hacen las madres participantes de

la investigacion, para potenciar el proceso de inclusion de sus hijos e hijas,

Ahi tiene que haber una organizacion y una preparacion, un proceso para saber cOmo es
que van a asumir los nifios que tienen su dificultad, de que no aprenden igual a los demas.
[...] se puede sacar el tiempo, invitar a los papas que quieran estar que le digan si al
compartir y aprender mas sobre todo esto, y a que quieran estar mas unidos con el colegio
para poder seguir sacando nuestros nifios adelante porque me parece muy interesante

(Madre de familia 3, entrevista conversacional)

[...] muy esperanzada en que el afio entrante se nos comparta como toda experiencia y
ayude a los profes a entender que estos nifios requieren un poquito mas de esfuerzo y
sacarlos un poquito de su zona de confort (Madre de familia 4, entrevista conversacional)
[...] el docente debe tener en cuenta esas condiciones de los nifios y no discriminarlos de
alguna manera y con eso digamos ellos estan cumpliendo su objetivo, creo que pues hasta
el momento nos ha ido muy bien y creo que si es mas como que el profesor lo tenga en
cuenta de que no le van a ir al mismo ritmo que le va el resto del grupo (Madre de familia

5, entrevista conversacional)

A continuacion, se presenta la subcategoria Vivencias familiares del proceso de
inclusion escolar, empezando por los momentos y experiencias previas al ingreso a la actual
Institucién Educativa EI Carmelo, las cuales se caracterizan por un profundo miedo de los padres

a ser rechazados por la institucion, cuando su proceso escolar estaba por empezar.
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[...] tuvimos miedo, mucho miedo de que [la nifia] no fuera admitida por su hemiparesia,

cuando fuimos a la entrevista dudamos de ser admitidos, pero felizmente el colegio nos
acogié con amor y cuando nos llamaron para decirnos que éramos admitidos, mejor
dicho, ese dia fue inmensamente feliz, porque se fueron nuestros méas grandes temores

(Madre de familia 2, historia familiar)

[...] en el Consejo escuche hablar sobre la inclusién por primera vez, que como que justo
en ese que iba a ingresar a la nifia en el que necesitaba saber de las inclusiones y justo se
tocd este tema, creo que lo toco una mama que incluso pues le ha visto mucho en el
Consejo, entonces yo dije tienen inclusion, pero igual me daba ese susto digamos como
porgue no sabiamos hasta qué punto eran las inclusiones pues como que hasta qué punto
las podian llevar y si en esa inclusion cabia [la nifia] (Madre de familia 5, entrevista

conversacional)

Otras experiencias en relacion con este proceso de inclusion, estuvieron cargadas de
frustracion cuando los padres y madres no evidenciaban apertura a la atencion escolar de las

necesidades particulares de sus hijos e hijas con discapacidad,

Cuando [la nifia] estuvo en pre jardin, la primera profesora, [...] aunque era buena
profesora, no hacia énfasis en las necesidades de [la nifia] especificamente (Madre de

familia 2, entrevista conversacional)

[...] para mi fue muy dificil el tema con la docente el afio pasado, que teniendo en cuenta
que ¢l estaba diagnosticado, nunca conversé con las otras profes, entonces yo todos los

dias recibia llamados de las otras profes es que no se sienta, que se para, es que se sale y
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en Ultimas [la profesora] me dijo pues lo que podemos hacer es como como ponerle una
cinta en la silla'y no se puede parar, le dije Marcela no me lo amarre a la silla, ese no es el
procedimiento, pero con una nifia de tercero lo estan haciendo, [...] entonces recibe las
recomendaciones pero siento que nunca las puso en practica (Madre de familia 4,

entrevista conversacional)

Ya de manera particular sobre la Institucion Educativa ElI Carmelo, las madres
participantes coinciden en la sensacion de apertura y apoyo que sintieron a lo largo de todo el
proceso de admisidn, sin embargo, las circunstancias de la educacion virtual impuestas por la
pandemia han conllevado otras experiencias que no siempre son percibidas como favorables.
Pese a ello, se identificaron en el analisis de la informacion experiencias percibidas como
positivas en el marco de la educacion presencial, las cuales, como se planted en el primer
apartado, no sélo se refieren a acciones ejecutadas en el aula, sino también al acompafiamiento
personalizado y al didlogo permanente que se tiene con la profesional en psicologia de la
institucion,

[...] la profe les pone bueno, ti vas a estar de monitor hoy de lectura, entonces ella pone

la actividad o que tienen que escribir y cuando termine entonces se supone ya los otros

nifios han debido terminar; también entonces el hecho de cémo querer copiar rapido para

terminar rapido, lo motiva mucho para acelerarse y estar mas concentrado, mas pendiente

de las actividades (Madre de familia 1, entrevista conversacional).

Con la profe [...] si sentimos mucho apoyo, porque ella siempre esta involucrando el otro
miembro de [la nifia], el miembro izquierdo, cuando ella les pone un trabajo a los nifios
nos dice, que tal mama si usted le hace la guia y que ella repase esa guia, entonces nos va

dando orientaciones teniendo en cuenta las capacidades de [la nifia], de hecho nos da
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ideas que no teniamos nosotros como papas, entonces en ese sentido si ha sido un apoyo
total. [...] cuando hacen manualidades, meter o doblar ella no lo logra como los otros
nifios, pero la profe [...] nos da estrategias para que lo logre, sin que sea igual que los

otros nifios (Madre de familia 2, entrevista conversacional)

[...] con todo esto de la terapia, de demostrarle que era un juego, como que las letras no
son solo tareas, sino que hacen parte de la cotidianidad es como que empezd a fluir en ese
campo (lectoescritura); eso ha sido un trabajo dificil porque se necesitan pues de mucho
tiempo, mucha dedicacion, mucha paciencia, que a veces igual entonces en estos
momentos nosotros los papas no somos los papas también somos profes, también somos

terapeutas (Madre de familia 5, entrevista conversacional).

[el nifio] siempre sabe de qué estan hablando (en clase), inicialmente era muy muy muy
dificil el tema de que él estuviera un poco méas concentrado y que atendiera eh y vimos
que cogia la plastilina y se ponia a moldear plastilina durante la clase y le iba perfecto se
guedaba mas tiempo, mas tiempo concentrado participaba mucho en clase (Madre de

familia 4, entrevista conversacional).

En estos Gltimos testimonios es importante destacar el lugar de los padres y madres de
familia en la creacion de alternativas pedagogicas que ayudan a sus hijos a avanzar en su proceso
de formacion, una consecuencia de la interaccion constante con las docentes y demas

profesionales encargados de los tratamientos de sus hijos e hijas.

Finalmente, se rescatan aquellas vivencias que no se presentan al interior del aula, pero
que impactan de forma favorable el proceso de inclusion de los nifios y nifias, esto es, el

seguimiento individual por parte del area de psicologia de la institucion,
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[...] siempre dispuestos cuando pido las citas para brindar la informacion sobre la
situacion que se ha venido viviendo, [...] la profesora [...] siempre estuvo abierta y
dispuesta, profe mira eh ya tengo el informe asi dale de una hablar con la psicologa. [...]
la psicdloga ella nos hizo una reunion con todos los papéas que teniamos diagndéstico en el
colegio, me encanto, me parecié muy chévere, muy chévere porque uno se siente acogido
por el colegio, cuando el colegio saca sus espacios, pues uno puedo expresar lo que siente

(Madre de familia 3, entrevista conversacional).

En conclusidn, se puede afirmar que los padres han tenido vivencias que propician la
inclusion escolar de sus hijos, lo que redunda en avances significativos en sus procesos de
aprendizaje, sin embargo, todo esto es posible gracias a la apertura de la institucion educativa y

la presencia de profesionales de psicologia que enriquecen el ambiente escolar.

La segunda subcategoria, Dificultades del proceso de inclusion aborda algunas vivencias
concretas que han experimentado los nifios, nifias y sus familias y que han afectado sus procesos
escolares, con mayor ahinco en esta época de pandemia, en donde la educacion es netamente

virtual,

[...] he sentido que no ha funcionado mucho, siento que [al nifio] le falta, es un nifio muy
visual pero también es muy kinestésico, el necesita tocar, necesita moverse y pues la
pantalla [...] termina clase de 7:30 a 1:30 y entra a una cita a las 2:30 y otra a las 4:30;
entonces él ya no esta pues como en disposicién de hacerlo (Madre de familia 4,

entrevista conversacional)

Esta percepcion por supuesto, puede ser aplicada a muchos nifios y nifias, incluso sin
discapacidad, pues se ha evidenciado la importancia de la corporalidad y la socializacion en el

proceso de formacion, principalmente en los primeros grados de preescolar y primaria.
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Otras dificultades estan relacionadas con las interacciones con otros padres de familia,

nifios y nifias sin discapacidad,

[...] esa es la parte mas dura de todos los chicos cuando tienen una condicion ¢cierto?
porque el colegio y los nifios son muy crueles, la mayoria son muy crueles y entonces se
burlan del nifio que el ojo mas apagadito, el que usa las gafitas, del que tiene los dientes

mas salidos (Madre de familia 1, entrevista conversacional)

[...] tuvimos una dificultad con la familia de un compafierito [...], pues porque son como
muy compinches y muy necios en clase y la mama alguna vez me abordd y me regafio al
[nifio] delante de mi, hubo un asunto maluco ahi (Madre de familia 4, entrevista

conversacional).

Aunque en el apartado anterior se resaltaban las actividades de inclusion con otros padres
de familia, es dificil lograr una compresién de la situacion de discapacidad por parte de todos los
miembros de la comunidad educativa, por esta razon, la inclusion escolar es un reto a todo nivel
y en todos los &mbitos de la institucion, no es un proceso que solo atafie al aula o al docente, por

el contrario, es un proceso profundamente complejo,

Tuvimos inconvenientes al principio, porque cuando hablamos en el colegio para que [la
nifia] tuviera consumo del medicamento no habia como la forma que hubiera alguien con
tiempo y disponibilidad para suministrarle la medicacién que le tocaba a las 9:00 de la
mafiana; entonces [...] no podiamos estar yendo todos los dias a las 9:00 de la mafiana
porque eso no da, entonces yo la ensefié y le dije [...] te va a tocar al escondido, por alla

solita y te tomas tu pastillita, que si te preguntan dices es la vitamina para el cerebro,



W"“ 4.
. CIN DEsreziosse

UNIVERSIDAD DE
MANIZALES

entonces nos toco y ensefiarla y ella también poner de su parte, entonces le empacaba la
pastillita en una coquita y ella lo primero que tenia que hacer antes de consumir su

lonchera era tomarse el medicamento (Madre de familia 3, entrevista conversacional).

Situaciones como estas, escapan del control de los miembros de la comunidad educativa y
son un reto en términos de la responsabilidad que implica el suministro de medicamentos a los
nifos y nifias al interior de la escuela, como se dijo anteriormente, da cuenta de la complejidad

que implica el proceso de inclusion escolar.

La tercera subcategoria presenta las Percepciones del colegio que tienen las madres de
las familias entrevistadas y sus hijos e hijas, al respecto uno de los testimonios recogidos resume

de manera significativa dichas impresiones,

Elegimos el colegio por su nivel académico, su formacion en valores, su cercania y
humanidad, desde el primer momento desde la secretaria, las recepcionistas, las
psicologas, las directivas y profesores fueron amorosos calidos y cercanos con nosotros
,en nuestra opinion el colegio tiene filosofia inclusiva y se esta preparando y aprendiendo
para que sus practicas sean cada vez mas inclusivas y tenemos el apoyo de la mejor
maestra [...] que ha aprendido a reconocer las diferencias y el proceso de [la nifia] y nos
brinda estrategias para acompariarla de mejor manera, gracias colegio el Carmelo

siempre en nuestro corazén (Madre de familia 2, historia familiar)

En general, son tres los criterios que resaltan las entrevistadas al momento de elegir el

colegio para sus hijos e hijas. El primero y mas sobresaliente, es la formacion en valores,

El hecho de tener una educacion tradicional, esas reglas que se imponen en los colegios

son importantes, porgue es lo que nos forma (Madre de Familia 1, fotopalabra).
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El segundo, es su disposicién humana, calida y familiar para la inclusion de nifios y nifias con
discapacidad. Y el tercero, es la trayectoria de la institucién, que la ubica en las historias

familiares de los miembros de su comunidad educativa,

Desde que [ella] estaba en mi barriga, ese siempre fue mi suefio que [ella] estuviera en el
Carmelo, porque mi hermana estudio en el Carmelo y es una gran abogada, es un gran ser

humano (Madre de familia 3, entrevista conversacional)

Frente a la cuarta subcategoria, el proceso de aprendizaje de los nifios y las nifias, se
puede afirmar que la mayoria de las familias reconocen que el proceso de inclusién escolar ha
dado resultados favorables en términos de los aprendizajes que ellos y ellas van logrando

conforme avanza su formacién académica, en esta linea, una de las entrevistadas manifiesta,

Uno si logra ver que ha mejorado en muchas cosas, que sabemos que igual el trabajo es
largo, que tenemos que seguir trabajando, que ella tiene muchas fortalezas, pero qué hay
cositas que todavia digamos que hay que trabajar, pero que logramos mucho como con

todas estas terapias (Madre de familia 5, entrevista conversacional).

Este reconocimiento se ha evidenciado de mejor manera gracias a la educacion en la
virtualidad, pues permite que los padres y madres de familia estén en mayor contacto con el

proceso de sus hijos e hijas, e incluso les ha permitido identificar sus estilos de aprendizajes

predilectos,

[...] ahorita le hicieron la prueba de lectura y le fue 3.4, lee siper mal y yo le digo [...]
que lea y dice jay no qué pereza leer eso tan largo!, jay eso tan aburrido! le da pereza
horrible, en cambio digale usted a hacer manualidades ja [él] le encanta! (Madre de

familia 4, entrevista conversacional).
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Sumado a la virtualidad, la constante interaccion con los profesionales encargados de la
formacion y el tratamiento de sus hijos e hijas, le ha posibilitado a los padres y madres de familia
tener una imagen clara sobre su proceso de aprendizaje, los avances que muestran dia a dia, y los
retos que persisten y que esperan alcanzar con paciencia y persistencia, comprendiendo que su

forma de lograr dichos retos es completamente diferente a la de sus hermanos y comparieros.

Por altimo, se presentan dentro de la categoria de inclusion escolar, las Actividades
Extracurriculares, las cuales en general son percibidas por las familias entrevistadas como
actividades de gran beneficio para sus hijos e hijas, entre ellas se encuentran de forma
sobresaliente, los Scouts, natacion, danza, porrismo, teatro, fatbol y patinaje.
Desafortunadamente estas actividades fueron las que mas sufrieron cambios en el marco del
distanciamiento social generado por el Covid-19, por lo que algunas madres de familia optaron
por dejarlas de lado, pues aungue en ocasiones continuaron de forma virtual, ello aumentaba la

intensidad horaria de los nifios y nifias frente al computador.

En general, las madres entrevistadas esperan que muy pronto sus hijos e hijas puedan

retornar a dichas actividades, ya que, en palabras de una de ellas,

[...] esas actividades también ayudan mucho y lo sacan pues como del diario de la rutina
del computador (Madre de familia 1, entrevista conversacional).

En este sentido, los padres y madres en casa han buscado también alternativas

extracurriculares para hacer que sus hijos e hijas descansen de la intensa rutina,

[...] el papa le compra los colores, le compramos el bloc para que dibuje, le permitimos
estar pues en el computador buscando imagenes para qué digo, que pega sus imagenes en
las paredes, entonces le dejamos también como ese espacio (Madre de familia 1,

entrevista conversacional).
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En conclusion, frente a la categoria de inclusion escolar se puede afirmar que es un
proceso complejo de largo plazo, que depende ampliamente de la disposicion de los diferentes
actores involucrados para compartir sus saberes y transformar sus practicas cotidianas, asi como
entrar en un didlogo sistematico que permita identificar elementos y acciones favorables para el

proceso de aprendizaje de los nifios y nifias.

1.2.4. Acompafnamiento. Oportunidad para que todos los actores se involucren en el

proceso de inclusion.

El acompafiamiento, como se afirmd en la anterior categoria, hizo parte fundamental en el
proceso de inclusion escolar de los nifios y nifias participantes de esta investigacion, y se refiere
principalmente al ejercicio de padres, madres, docentes y demas profesionales, de orientar,
apoyar y hacer seguimiento al proceso de desarrollo de ellas y ellos. De esta forma, para analizar

la informacion recolectada al respecto, se abordaran dos subcategorias.

La primera de ellas asume el acompafiamiento que se realiza Desde el Colegio y los
Actores Educativos, en este ambito se observa en el testimonio de las familias participantes, dos
elementos esenciales para garantizar un acompafiamiento humano y de calidad. Por un lado, se

exalta el dialogo sistematico entre profesionales, docentes y acudientes,

[...] hemos recibido igual pues mucho apoyo del colegio siempre, [la psicologa] siempre
también ha estado muy pendiente, con ella también he tenido diferentes reuniones a lo
largo del afio para ver como va el proceso de [la nifia] (Madre de familia 5, entrevista

conversacional).

Por otro lado, la experiencia acumulada de trabajo con nifios y nifias en situacion

discapacidad es algo que brinda seguridad y tranquilidad a las familias de estos estudiantes,
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Me he sentido supremamente acompafiada con [...] la directora de grupo, cuando no
solamente ahorita que estamos en la virtualidad, sino que desde el principio me dijo
tranquila dofia Adriana yo tengo experiencia en el trabajo con nifios con diagnostico,
entonces no se preocupe que conmigo encuentra todo el apoyo y de verdad que fue asi

(Madre de familia 4, entrevista conversacional).

Se evidencia, ademas que el contenido de este acompafiamiento no se refiere
exclusivamente al proceso académico de los estudiantes, sino que aborda también pautas de
crianzay estrategias para acomparniar el proceso de los nifios y las nifias en casa.

La segunda subcategoria presenta el proceso de acompafiamiento a los nifios y nifias
Desde sus familias, en este apartado se analiza el qué y el como de dicho acompafiamiento.
Respecto al qué, con relacion al proceso de inclusion escolar, los padres y madres hacen
acompafiamiento a las actividades escolares, no sélo a las tareas sino también en los espacios de
clases virtuales, para garantizar que la informacion compartida por los docentes esté llegando de
forma clara a sus hijos e hijas. También hacen acompafiamiento a las terapias y los ejercicios que
los profesionales recomiendan para realizar en casa, pues esto garantiza avances en su proceso de
desarrollo cognitivo, corporal y emocional.

Ahora, frente al como, se destacan cuatro formas de acompafiamiento: la primera
relacionada con la organizacién de los horarios e itinerarios cotidianos, las acudientes identifican
los ritmos y el funcionamiento de sus hijos e hijas a lo largo del dia y conforme a esto y a sus
propias rutinas laborales, organizan el desarrollo de las actividades diarias, asi lo expresa una de

las entrevistadas,

[...] yo procuro que las tareas las haga el tiempo que tiene que estar estudiando, que no le
quede tareas para la tarde porque empieza a jugar o seam 0 empieza a hacer otra actividad
y ya cuando vamos a retomar las cosas del colegio ya él no quiere pues le da pereza

(Madre de familia 1, entrevista conversacional).
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La segunda forma de acompafiamiento tiene que ver con la puesta en practica de la

experiencia que, con los afios, los padres y madres de familia han acumulado,

[La nifia] est& aqui sentada y llegd el mosquito y [ella] se fue detras del mosquito,
entonces para retomarla a donde estdbamos nuevamente, yo al principio no sabia cémo
hacerlo y ya después aprendi con la plastilina (Madre de familia 3, entrevista

conversacional)

La tercera forma es desde los propios intereses de los nifios y nifias, pues estos movilizan
la atencion, la capacidad de comprender la informacion que se esté recibiendo, y la ejecucion de

una serie de acciones organizadas racionalmente para alcanzar los objetivos trazados,

[la nifia] no organiza, entonces eso es lo que estamos trabajando ¢ cierto? desde la
neuropsicologia, entonces por ejemplo, nosotros aca ella tiene un emprendimiento de
galletas de mantequilla y mazapanes y eso es lo que a ella le genera ingresos, entonces
mami vamos a hacer el emprendimiento, entonces ella planea, ya sabe como debe
hacerlo, que todo para poder realizarlo tiene un orden, entonces ahi desde casa hemos ido

trabajando (Madre de familia 3, entrevista conversacional)

La cuarta y Gltima forma en que las familias hacen el acompafiamiento, es siguiendo las
instrucciones de los profesionales y sirviendo de puente con los docentes y actores educativos,

para garantizar asi la sinergia entre todos los involucrados en el proceso de inclusion escolar,

[...] pues contamos con una terapeuta, pues que es muy especialista, muy pendiente y

siempre esta dispuesta como para darnos la retroalimentacion, es para trabajar nosotros
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aca en casa, como los comentarios que debemos digamos llevar al colegio, como para que
sean aplicados a la a las adecuaciones curriculares que debe tener [la nifia] (Madre de

familia 5, entrevista conversacional).

Para finalizar esta subcategoria es importante destacar que una gran parte del
acompafiamiento de los nifios y las nifias en casa lo asumen las madres de familia, pues a pesar
de tener un trabajo al igual que sus parejas, persiste la idea de que a ellas les corresponde ese rol
al interior del hogar, lo que genera una sobrecarga significativa en sus responsabilidades

cotidianas, asi lo ilustra una de las entrevistadas,

[...] yo llegaba en las noches a revisar a preguntar, mirar los cuadernos que esta bien, que
tenemos que completar, donde nos quedamos atrasados, tenemos un examen vamos a
repasar, tenemos una tarea vamos a hacerla; digamos ahora que yo estoy trabajando desde
la casa, mi escritorio esta organizado en la sala y el de ella esta organizado en el comedor,
pero yo estoy pendiente como de sus clases de que se siente, yo la puedo ver qué estan

mirando la pantalla [...] (Madre de familia 5, entrevista conversacional)

Esto es algo que afecta no solo la calidad y cantidad de acompafiamiento que brindan a
sus hijos, sino que tiene consecuencias adversas para su salud mental y fisica, ya que como lo

expresa una de las participantes,

Yo ya entendi que yo también necesito ayuda para bajar esta carga, no ha sido facil y
cdmo me siento tan sola en ese sentido con mi esposo, entonces me ha tocado como la

carga a mi sola y €l ha notado eso (Madre de familia 4, entrevista conversacional).
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1.2.5. Experiencia. EI camino recorrido que puede servir a otros.

Esta categoria es de vital importancia para esta investigacion pues rescata todos aquellos
saberes, acciones y habilidades que se van ganando gracias al camino recorrido, a los momentos
vividos por las familias, pero también a lo aprendido en los momentos de crisis. En este sentido,
no se trata solamente del acumulado de aprendizajes sino como se ponen esas experiencias en
circulacién con otros padres que pueden estar empezando el camino que ya estas familias han

recorrido.

Es asi como se destacan dos elementos fundamentales en una subcategoria que se ha
denominado Aprender de Otros y sus Experiencias, el primero de ellos, habla de la posibilidad
de verse reflejado y reconocerse en la experiencia del otro. Esta capacidad de empatizar con el
otro es una fuerza poderosa que moviliza acciones para la transformacion de realidades, que en
ese mismo encuentro, se convierten en realidades colectivas. Si bien, cada nifio o nifia tiene un
diagndstico particular y unas condiciones propias, la habilidad para verse en el otro y ponerse en
su lugar permite hallar soluciones a problemas comunes y superar la sensacion de soledad que
genera una situacion como la de tener un hijo o hija en situacion de discapacidad. Asi se

evidencid en uno de los testimonios recogidos,

[...] es bonito conocer las historias de otras familias, por ejemplo, cuando yo escuché las
otras familias y sus luchas y sus momentos dificiles uno piensa hay veces que cuando uno
tiene esos momentos dificiles, uno piensa que es lo mas dificil que nos ha pasado, pero
todas las familias tienen sus luchas y sus momentos duros (Madre de familia 1,

fotopalabra).

El segundo elemento tiene que ver con la apertura de quienes comparten la experiencia,
esto es sentir la confianza para hablar abiertamente de lo que les ha sucedido, desde un dialogo

honesto que también depende del clima emocional que establezca quien lidera el espacio.
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Recogiendo estos dos elementos, lo ideal seria la vinculacion de las familias participantes
a redes de padres, madres, cuidadores y personas en situacion de discapacidad, dado que son
espacios sumamente enriquecedores, donde se consolida ese saber colectivo a partir del
reconocimiento de las diferentes experiencias compartidas, en este caso, una de las familias ya se

encuentra vinculada y asi comparte su vivencia,

Es chévere porque alli participan adultos con hemiparesia entonces ellos cuentan su
testimonio, hay médicos, abogados, contadores con hemiparesia, entonces nos parece
sUper esperanzador y por eso nos gusta mucho, y ellos van contando yo soy abogado
trabajo en tal cosa, soy independiente, son testimonios alentadores (Madre de familia 2,

entrevista conversacional).

Sin embargo, localizar estos espacios para algunos tipos de discapacidad no es tan

sencillo, asi lo comenta una de las entrevistadas,

[...] no hemos vuelto a hablar, no sé realmente por qué no nos hemos vuelto como a
contactar, sino que en ese momento solo nos mandaron fue como un link, no se ellos se
reunirdn cada cuanto, [...] también conocemos otra que es de Canada, pero el problema
es que todo es en inglés, absolutamente todo (Madre de familia 1, entrevista

conversacional).

En este caso, los padres esperan poder liderar este proceso, a partir de la experiencia que

ya han ganado y asi lo expresan,

Esa es una propuesta gque le hicimos al neurélogo que estaba viendo [al nifio] porque en
ningn momento hizo parte [...] de un grupo de estos pero que como le decia la gente se

va retirando asi como como sin ninguna razén, entonces los grupos no son fuertes, hace
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falta es como alguien que esté ahi todo el tiempo convocando y proponiendo cosas para
hacer los grupos, entonces no sé si de pronto mas adelante apenas estamos un poco mas
avanzados con las terapias y que uno vaya como descubriendo mas capacidades del nifio
que uno pueda empezar a realizar actividades no tiene que ser cada 8 dias, pero si que uno
pueda tener esa posibilidad de que él se encuentra con otros nifios de su misma condicion

y puedan empezar a hacer actividades (Madre de familia 1, entrevista conversacional).

Para cerrar, es importante expresar que este compartir de experiencias no es de beneficio
solo para los padres, madres y las familias, tanto la investigadora como la institucion educativa
en la que se realiza esta investigacion han visto en cada una de las categorias abordadas la
potencia para continuar su proceso de adaptacion pedagdgica, curricular y psicosocial en pro del
desarrollo integral de todos los nifios y nifias que hacen parte de la institucion, convirtiéndola en
un espacio seguro, acogedor, libre de discriminacion y potenciador para toda la comunidad

educativa.
2.2. Conclusiones

Al recoger, sistematizar y categorizar los relatos de las familias en torno a la discapacidad,
se refuerza el concepto propuesto por Brogna (2006) pues queda en evidencia esa construccion
relacional entre los miembros de la familia y el sujeto con discapacidad, una construccion que no
se hace solo sobre la base de las deficiencias o dificultades que esto representa, sino que es una
relacion que se va elaborando sobre el reconocimiento de la autenticidad de ese sujeto y la
necesidad de reproducir los valores y principios que estas familias han establecido como parte

importante de su nacleo social.

En este sentido, una de las etapas mas duras por la que atraviesan las familias es ese primer
momento de contacto con los rasgos de la discapacidad, pues es alli donde se logra la aceptacion

de la situacion como algo circunstancial y que por ende no es susceptible de ser curada; de aqui en
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adelante las dinamicas familiares se transforman buscando la mejor manera de apoyar y acompafnar

a los nifios y nifias en el proceso de inclusion familiar, social y escolar.

Ahora bien, estos nacleos familiares no escapan de las nuevas nociones y complejidades
que, desde diferentes campos de saber, se han tejido sobre el concepto de familia. Las narrativas
de las participantes de esta investigacion permiten evidenciar los cambios en la estructura familiar
que describe Pachon (2007) y que enfatizan en la reduccion del tamafio de la familia, la incursion
de las mujeres en el ambito laboral y la separacion de los esposos. Sin embargo, es importante
aclarar que, para el caso de esta investigacion, hay dos caracteristicas de las familias tradicionales
que aun permanecen en el tiempo, la primera es la importancia de la familia extensa (abuelos, tios,
primos) en la distribucion de tareas y el apoyo afectivo, mas aun en la complejidad que la situacién
de discapacidad implica. La segunda caracteristica es que el cuidado y crianza de los nifios y nifias
aun recae en gran medida en las mujeres del hogar, principalmente en las madres; lo que hace que
deban repartir su tiempo diario entre las responsabilidades laborales, las domésticas y el

acompafiamiento de sus hijos e hijas, con la carga fisica y emocional que esto conlleva.

Con relacion al proceso de inclusion escolar en el que enfatiza esta investigacion, se
resaltan dos elementos fundamentales. EI primero de ellos esta relacionado con la apertura de la
institucion educativa hacia el desarrollo de una educacién inclusiva, lo que ademas de ser un tema
de actitud, es una decision institucional que ha implicado transformacion en las dindmicas
escolares. Parte de esta apertura se observa, por ejemplo, en la importancia dada a las profesionales
de psicologia quienes son un eslabén determinante en la cadena de comunicacion entre
profesionales de la salud, padres y madres de familia, nifios y nifias y docentes; el didlogo constante
entre estos actores redunda en un ambiente acogedor y comprensivo que permite a los acudientes
confiar en la accion pedagdgica e institucional, que incluso vincula a otras familias que hacen parte
del colegio.

El segundo elemento, que se teje con el anterior, es la importancia dada al acompafiamiento
de los nifios y nifias en situacion de discapacidad y sus familias, esto es algo que destacan la
mayoria de las familias entrevistadas en sus relatos, esa constante interaccidén con los actores
institucionales permite elaborar mejores comprensiones de la situacion de discapacidad y su

abordaje al interior del aula.
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Sin embargo, se observa que dicha inclusion escolar se hace posible sobre la base de un
fuerte acompafiamiento familiar y una atencién meédica oportuna, ya que son los padres y madres
de familia quienes al ver los signos de discapacidad hacen la gestion médica respectiva, ademas
toman la decisidn de vincular a sus hijos e hijas en una institucion educativa regular, pues tienen
la fuerte conviccidn de que ellas y ellos tienen el derecho de desarrollarse en un ambiente inclusivo,

libre de discriminacion y dispuesto a respetar sus ritmos de aprendizaje.

Para finalizar, en términos de lo que se propone esta investigacion, al resaltar la
importancia de comprender las experiencias en torno a la inclusion de nifios y nifias con
discapacidad, se sugiere continuar con esta exploracion implicando a esos otros actores que se
encuentra involucrados en este proceso, bajo la misma premisa que propone Larrosa, es decir,
continuar la indagacion sobre “eso que le pasa” a los nifios, a las nifias, a las docentes, a las
psicologas y a todos quienes hacen parte de la comunidad educativa. Reconocer este proceso
desde diferentes miradas y complementarla con la perspectiva de los padres y las madres de
familia, permitiré a la institucion educativa continuar construyendo procesos significativos de
inclusién escolar que redundaran en el bienestar, desarrollo y aprendizaje de todas las familias y

estudiantes que hacen parte de esta comunidad.
3. Productos generados
3.1.Relacionados con la generacion de conocimiento

El conocimiento que se genera a partir de la investigacion permite comprender las
experiencias de las familias de basica primaria del Colegio el Carmelo que tienen un hijo o hija en
situacion de discapacidad, a partir del acompafiamiento desde los procesos de inclusion en los
diferentes contextos en que viven. Este conocimiento puede ademas enriquecer la discusion del
tema objeto de estudio, con nuevos elementos frente a estas situaciones que se presentan en la

cotidianidad, proporcionando orientaciones a numerosas familias que viven realidades similares.
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En tal sentido, se elabor6 como producto una propuesta educativa denominada “Red de
familias Carmelitas en comunién, promotoras de la formacion y de la inclusion a través de la
pedagogia del acompariiamiento”, con el proposito fundamental de generar una comunidad entre
las familias de la basica primaria de los grados primero a quinto , que desde su compromiso y
experiencia en torno a la discapacidad, promuevan el acompafiamiento a los nifios y nifias como

parte esencial del proceso que viven, impulsando a su vez la creacion de escenarios incluyentes.

Lo expresado anteriormente, posibilitard la comunicacion fluida y la expresion de
sentimientos entre las familias, haciendo visibles las diferentes experiencias en torno a la
discapacidad, convirtiéndose en motivadoras de otras familias para que salgan adelante en sus
procesos y asuman un compromiso efectivo con sus hijos potenciando el acompafiamiento en todos

los &mbitos.

RESULTADO/PRODUCTO
ESPERADO

INDICADOR BENEFICIARIOS

1. Articulo de resultado derivado de | Publicacion de articulo en Revista La sociedad en general y la
la investigacion. Aletheia. comunidad educativa

interesados en el tema.

2. Articulo de reflexién derivado de Publicacion de articulo en Revista | Sociedad en general y

la investigacion senderos pedagdgicos. comunidad académica
3. Ponencia con el resultado de la Congreso de pedagogia de la La sociedad en general y la
investigacion. congregacion. comunidad educativa.

Tabla 1. Resultados y productos esperados para la generacién de conocimiento

Fuente: elaboracidn propia

3.2.Dirigidos hacia la apropiacion social del conocimiento

Para la apropiacion del conocimiento social en el marco de esta investigacion se espera que

los resultados sean una contribucion al conocimiento de la realidad, para lo cual:
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« Se socializaran los resultados de la investigacion a las directivas y a toda la comunidad

educativa del Colegio ElI Carmelo Sabaneta.

« Se divulgard y desarrollara la propuesta educativa con las familias que hacen parte de la

Institucidn, sensibilizandolas y motivandolas para que participen en la Red de familias.

RESULTADO/PRODUCTO
ESPERADO

INDICADOR

BENEFICIARIO

La socializacion de los resultados
de la investigacion a las directivas
y a toda la comunidad educativa

del Colegio EI Carmelo Sabaneta.

Comunidad académica, participantes

de la investigacion, Cuerpo docente.

La sociedad en general y la

comunidad educativa

Divulgacion y desarrollo de la
propuesta educativa a las familias
que hacen parte de la Institucion,
sensibilizando y motivando para
que participen en la Red de

familias

Comunidad educativa, participantes

de la investigacion,

La sociedad en general y la

comunidad educativa.

Tabla 2. Resultados dirigidos hacia la apropiacién social del conocimiento

Fuente: elaboracién propia

3.3.Fortalecimiento de la Comunidad Cientifica.

RESULTADO/PRODUCTO
ESPERADO

INDICADOR

BENEFICIARIO

Propuesta educativa

Socializacion de la propuesta
educativa en asamblea general de
Padres de familia.
Implementacion de la propuesta a
través de la conformacion de la

“Red de Familias Carmelitas en

Comunidad Educativa del

Colegio EI Carmelo
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comunion, promotoras de la
formacion y de la inclusién a
través de la pedagogia del

acompariamiento”

Divulgacion del producto

investigativo.

Avrticulos académicos, ponencias.

La sociedad en general y la

comunidad educativa.

Tabla 3. Resultados y productos esperados para fortalecer la comunidad cientifica

Fuente: elaboracion propia

3.4.Impactos esperados a partir del uso de los resultados

IMPACTO
ESPERADO

PLAZO (ANOS)

DESPUES DE INDICADOR

FINALIZADO EL

PROYECTO: VERIFICABLE

CORTO (1-4), MEDIANO
(5-9), LARGO (10 O MAS)

SUPUESTOS

Ponencia sobre los mediano Simposio Envio de resimenes a
resultados de la diferentes eventos de
investigacion. apropiacion social del
conocimiento.
Apoyo institucional
Implementacion de la mediano » Encuentros con las | Creacion de las Redes
propuesta educativa en familias de familia de la basica
los diferentes procesos «  Talleres primaria
de la Institucion.
Visibilizar los mediano Actividades con la Publicaciones por
encuentros y comunidad educativa diferentes medios

experiencias de las
familias en diversos
contextos dentro y fuera

de la institucion.

(fisicos y virtuales)

Tabla 4. Impactos esperados a partir del uso de los resultados

Fuente: elaboracidn propia
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EXPERIENCIAS DE FAMILIAS CON HIJOS E HIJAS EN SITUACION DE
DISCAPACIDAD

Una mirada desde el acompafiamiento y los procesos de inclusion escolar.

Ciudad y Fecha:

La estudiante Maria Rosa Reyes Hernandez maestrante en Educacion y Desarrollo Humano, me

han invitado como familia a participar del proyecto de

investigacion Certificando que hemos sido informados (as) con claridad y veracidad debida
respecto al ejercicio académico que se esta desarrollando e invitados (as) a participar en €l; que
actuo consecuente, libre y voluntariamente como colaborador (a), contribuyendo en este proceso
de forma activa, ademas hemos sido informados (as) que la informacidn que se recoja en este
procedimiento es exclusivamente con fines académicos y que los participantes de esta
investigacion, se encuentran ubicados en el Municipio de Sabaneta (Antiogquia). Ademas de lo
anterior, autorizo a la investigadora a poder utilizar mis fotografias, imagenes, relatos de mi diario,

y otras que considere necesarias, con fines académicos.

Para constancia a continuacion firman los miembros participantes en la investigacion:

cC

cC

Investigadora

Maria Rosa Reyes Hernandez
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Corpus de andlisis, descripcion de
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seleccion de dispositivos para el
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Articulo de resultados

Propuesta educativa
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Simposio de Investigacion

Entrega del Proyecto Final y Propuesta
Educativa para revision




wl 1 i“ C I N D E Eﬁ%’f:ﬁ"ﬂq ccién
UNIVERSIDAD DE ¥Desarrola Hurarn
MANIZALES

MAESTRIA EN EDUCACION Y DESARROLLO HUMANO CONVENIO
UNIVERSIDAD DE MANIZALES - CINDE

UMZ 31

ARTICULO DE RESULTADOS

EXPERIENCIAS DE FAMILIAS CON HIJOS E HIJAS EN SITUACION DE
DISCAPACIDAD

Una mirada desde el acompafiamiento y los procesos de inclusién escolar.

Por:

Maria Rosa Reyes Hernandez

ASESORA:

Claudia Maria Rodriguez Castrillon

LINEA DE INVESTIGACION
Ambientes Educativos

Sabaneta, 2021



] ‘ I N 0.

a Inemsdona e st
UNIVERSIDAD D& C I N D Evnzs:m\h Humana
MANIZALES

ARTICULO DE RESULTADOS
EXPERIENCIAS DE FAMILIAS CON HIJOS E HIJAS EN SITUACION DE
DISCAPACIDAD INTELECTUAL

Resumen

La investigacion Experiencias de familias con hijos e hijas en situacion de discapacidad,
estuvo centrada en comprender las experiencias relacionadas con el acompariamiento familiar, en
los procesos de inclusion de nifios y nifias con discapacidad al interior del Colegio EI Carmelo en
Sabaneta, Antioquia. En esta linea, se plante6 un proceso de corte cualitativo comprensivo
articulado con el método narrativo con base en el paradigma hermenéutico fenomenolégico, que
permitio a la investigadora hacer un proceso de analisis e interpretacion de los relatos de padres y
madres de familia, acerca de sus percepciones frente a los procesos de inclusion de sus hijos e
hijas, las vivencias mas significativas y las estrategias de afrontamiento que usan las familias en

el proceso de acompafiamiento de los nifios y nifias.
Palabras Claves: Inclusion, Discapacidad, Familia, Acompafiamiento, Experiencia

Abstract

The research Experiences of families with sons and daughters with intellectual
disabilities, seeks to understand the experiences related to family support, in the processes of
inclusion of children and with disabilities within the EI Carmelo School in Sabaneta, Antioquia.
In this line, a comprehensive qualitative process is proposed, articulated with the narrative
method based on the phenomenological hermeneutic paradigm, which allows the researcher to
carry out a process of analysis and interpretation of the stories of the parents of the family, about
their perceptions about the inclusion processes of their sons and daughters, the most significant
experiences and the coping strategies that families use in the development process of their sons

and daughters.

Key words: Inclusion, Disability, Family, Accompaniment, Experience
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Introduccion

Este articulo de resultados presenta los hallazgos més sobresalientes de la investigacion
titulada Experiencias de familias con hijos e hijas en situacion de discapacidad, que se propuso
como objetivo central comprender las experiencias relacionadas con el acompafiamiento
familiar, en los procesos de inclusion de dichas familias. El interés por profundizar en este tema
surge del proceso de formacion de la investigadora en la Maestria en Educacion y Desarrollo
Humano y su rol como directiva en una institucion educativa, por lo que se plantea como
pregunta de investigacion ¢ Cudles son las experiencias relacionadas con el acompafiamiento
familiar y escolar que viven en los procesos de inclusion las familias con hijos e hijas en

situacion de discapacidad?

Es asi, como en el primer apartado, se presentan los conceptos en los que se basa la
investigacion, discapacidad, familia, experiencia y acompafiamiento; al igual que los

antecedentes que en este campo se han adelantado en el contexto nacional e internacional.

Posteriormente, se presenta el marco metodologico que desde el paradigma hermenéutico,
la perspectiva cualitativa y el método narrativo, sustenta las técnicas e instrumentos de
recoleccion de datos, asi como el ejercicio de organizacion, categorizacion y anélisis de la
informacion recogida durante las cinco sesiones de encuentro a las que se convocaron a la

poblacién sujeto de la investigacion.

A continuacion, en el apartado central se exponen los principales hallazgos emergentes
del analisis de los relatos de las familias entrevistadas, que fueron organizados en seis categorias:
i) Discapacidad, la comprension de una vivencia cotidiana en las familias. ii) Familia, un
concepto dindmico que se construye desde la historia y la cotidianidad. iii) Inclusién escolar, un
proceso que necesita de todas y todos. iv)Acompariamiento, oportunidad para que todos los
actores se involucren en el proceso de inclusion. Y v) Experiencia, el camino recorrido que

puede servir a otros.
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En el apartado final, se presentan las conclusiones que brindan pistas importantes para la
continuidad del proceso de inclusion de los nifios y las nifias con discapacidad, sobre la base de
las experiencias que los actores involucrados han ido sumando, sugiriendo la constancia en este
tipo de estudios con otros actores educativos como docentes, directivas y demas funcionarios de

la institucion en la que se enmarca esta investigacion.
1. Referentes conceptuales y antecedentes
Discapacidad

Para reconstruir el concepto de discapacidad se retoma el enfoque de la Organizacién
Mundial de la Salud que la define como “toda restriccion o ausencia debida a una deficiencia de
la capacidad de realizar una actividad en la forma o dentro del margen considerado normal para
el ser humano” (Organizacion Mundial de la Salud OMS, 2001, citada en Restrepo, 2010). Esta
deficiencia se manifiesta en las actividades cotidianas por lo que, la persona “no es”
discapacitada, sino que “estd” discapacitada. En este punto es importante aclarar que esta

investigacion pondra el énfasis en la discapacidad intelectual.

Ahora bien, desde un enfoque psicosocial se asume la propuesta de Brogna (2006) quien
define la discapacidad, no como una condicién a curar o reparar, Sino como una construccion
relacional entre la sociedad y el sujeto, por lo que resulta en una situacion dindmica e interactiva
entre la persona con discapacidad y la comunidad que la rodea (citado por Olivares, 2013). Es
por esto que se puede afirmar que la discapacidad se hace visible, no como un rasgo propio del

sujeto sino en situaciones y relaciones especificas.

Otra perspectiva desde la que es fundamental estudiar la discapacidad, es desde los
logros que se han alcanzado en el ambito legal. En este sentido, se destaca la Declaracion de las
Normas Uniformes para la Equiparacion de Oportunidades de las personas con discapacidad
(Organizacion Mundial de la Salud, s.f.), asi como, la Convencidn sobre los derechos de las

personas con discapacidad de 2006. Estos y otros hitos relacionados con la educacién para todos
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y la educacion inclusiva, han sido determinantes para el reconocimiento de las personas con

discapacidad como sujetos de derechos.

En el nivel Nacional, en la Constitucion politica de Colombia de1991 se reconoce la
necesidad de que el Estado promueva y garantice condiciones de igualdad, proteccion y atencion
educativa a las personas con discapacidad. De ahi en adelante se establecieron una serie de leyes
y decretos en torno a la garantia de los derechos de las personas con discapacidad en especial el
derecho a la educacion, un proceso que se concreta en la

Politica Pablica de Discapacidad e inclusion social de Colombia 2013- 2022, que busca
asegurar el goce pleno de los derechos y el cumplimiento de los deberes de las personas con

discapacidad, sus familias y cuidadores.

En el nivel departamental, Antioquia ha actualizado la Politica Publica de Discapacidad e
Inclusién Social de Colombia para el periodo 2015-2025, esta politica enfatiza en el desarrollo
de las capacidades de las personas con discapacidad con enfoque de género, etario e intercultural.
Esta politica sobre sale por su concepto de discapacidad es un fendmeno multidimensional desde
tres marcos de referencia, Proteccion Social - orientado a la persona; Compensacion y Cohesion
Social — orientado a la familia y comunidad local; y Equiparacion Para el Desarrollo - orientado

a la sociedad en general.
Familia

Un concepto de familia es una cuestion compleja, ain cuando la mayoria de las personas
coinciden en las mismas consideraciones y actitudes basicas respecto a esta nocion (Gimeno,
1999, p. 33) por lo tanto, esta investigacién asume dos perspectivas. La primera la concibe como
sistema, “[...] en la medida en que est4 constituida por una red de relaciones que se constituyen
en unidades de supervivencia ya sea al interior de la misma o a nivel externo” (Hernandez, citada
por Manjarres, 2012, p. 101). La segunda, se expone en la Exhortacion Apostdlica Familiaris
Consortio (Juan Pablo 11, s.f.) en donde la familia se asume desde una visién amplia que la
reconoce como una institucion con maltiples desafios, uno de los mas relevantes consiste en

educar un hombre libre, que recupere los valores morales, “formandolo desde el principio para
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unas relaciones interpersonales ricas en justicia y amor” (Familiaris Consortio 2) y de esta

manera se contribuya a la renovacion de la sociedad.

Asumir la familia como sistema con unos desafios amplios requiere una revision historica
que dé cuenta de las mayores transformaciones que ha sufrido, y las tensiones que estos cambios
implican entre lo tradicional y lo contemporaneo. Lo cierto es que las configuraciones familiares
actuales, ademas de diversas son temporales, esto implica que sean maltiples los adjetivos con
que cuenta el concepto de familia, entre los cuales destacan, monoparental, extensa,
homoparental, unipersonal, entre otras. Otro hito relevante tiene que ver con los avances
tecnoldgicos que estan desplazando la forma tradicional de concebir la vida al interior de un
nucleo familiar, lo que transforma de manera profunda los roles y responsabilidades al interior de

este.

Para el caso colombiano, Pachdn (2007) destaca los cambios a mediados de siglo,
relacionados con “la reduccion del tamano de la familia, la salida de la mujer del espacio
doméstico, el comienzo de las separaciones entre esposos y la lucha contra la legitimidad” (p.
148). Estos cambios profundos ponen en coexistencia nuevas formas de convivencia y maneras
de vincularse gue abren un nuevo y amplio campo de estudio desde la perspectiva de las ciencias

sociales y humanas.
Experiencia

Se asume la postura de Jorge Larrosa (2006) cuando afirma que la experiencia como
concepto tiene numerosas posibilidades en el campo educativo, para lo cual es sumamente
importante darle un uso preciso; en este sentido Larrosa insiste en que “se trata aqui de pensar la
experiencia y desde la experiencia. Se trata también de apuntar hacia alguna de las posibilidades
de un pensamiento de la educacion a partir de la experiencia” (p.87). Esto es, tener en cuenta los
principios de exterioridad, alteridad y alienacion; subjetividad, reflexividad y transformacion;
singularidad, irrepetibilidad y pluralidad; pasaje y pasion; incertidumbre y libertad; finitud, cuerpo
y vida. Pues son la base de la experiencia de un individuo, lo que le otorga una subjetividad

enriquecida por elementos externos que hacen que eso que me pasa a mi, no se quede en lo fortuito,
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ni en lo casual, sino que impacta de diversas formas la vida misma, nada vuelve a ser igual después

de vivir una experiencia.

En este sentido, la experiencia, para el caso de esta investigacion “no es lo que me pasa,
sino lo que nos pasa”, la pluralidad enriquece el estudio pues sucede en un plano personal y
también en uno colectivo. Lo que conduce a explorar las experiencias que viven las familias con
un hijo en situacion de discapacidad, a partir de los relatos sobre sus tensiones, luchas y

transformaciones del ambito personal y familiar.
Acompafiamiento

Para profundizar esta nocion se retoma a Martha Gémez (2014) cuando afirma que “el
acompafiamiento es el eje esencial en la formacion integral trascendente de la persona” un
elemento importante en su propuesta de pedagogia del acompafiamiento, qué mas allad de una
didactica, implica una actitud, una vocacion de vida que impulsa a la persona a actuar con
disposicion mental y emocional hacia los demés. (Gomez, 2014, p. 14).

En esta linea, se acoge a la experiencia la pedagogia del acompafiamiento de Jesus de
Nazaret, que manifiesta los signos de la ternura de Dios y crea posibilidades transformadoras en
las personas y sus contextos. Esta es una pedagogia que no esta dirigida a una persona en particular,
sino que involucra a toda una comunidad desde la cotidianidad de sus acciones y vincula diversos
métodos, como la pregunta, los discursos, las historias, las narrativas, los simbolos y el lenguaje

simbdlico, las analogias y los ejemplos.
Antecedentes de la investigacion

Con relaciéon a los antecedentes, se destaca que fueron revisadas 20 investigaciones
seleccionadas de un grupo de 40 encontradas en el periodo de 2004 - 2019, por sus aportes y
planteamientos en la tematica, 16 de ellas son de Espafia, 12 se desarrollaron en Colombia,
mientras el resto corresponde al resto de Latinoamérica (Chile, México, Argentina, Ecuador,
Paraguay y Per(). Como resultado de esta revisién se encontraron tres grandes tendencias de

investigacion: Inclusion Educativa, Discapacidad y Familia, y Estrategias de afrontamiento.
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La revision de dichos estudios, permitio identificar que hay tematicas desarrolladas por
diferentes autores, que podrian nominarse como asumidas desde una vision “negativista y
limitante” de la discapacidad, tratada mas bien como una enfermedad que requiere de procesos de
rehabilitacion. Son escasos los estudios sobre el impacto positivo de la discapacidad en la familia,
de hecho, hasta hace muy poco los resultados positivos asociados a este aspecto han sido objeto
de investigacion, segin lo observado en los trayectos temporales analizados en los estudios

revisados.

Por otra parte, se percibe un vacio en las fuentes consultadas, especificamente en lo que
respecta a otra de las posibles formas de afrontamiento y acompafiamiento desde lo ético y
espiritual, que las familias pueden utilizar en determinados momentos de crisis y desesperanza
frente a la discapacidad, y que les puede permitir trascender un poco mas esta experiencia,
superando todo prejuicio y fortaleciéndose interiormente. Estos aspectos mencionados
anteriormente se abordan en algunos estudios de manera muy somera, poniendo su foco mas en lo

emocional y el caracter rehabilitador.
2. Metodologia de la investigacion

Esta investigacion se realiz6 sobre la base del enfoque cualitativo comprensivo articulado
con el método narrativo, los cuales posibilitan, desde el paradigma hermenéutico
fenomenoldgico, la comprension de la complejidad de los relatos, experiencias y saberes de las
familias participantes como sujetos significantes al interior del proceso investigativo, para asi
interpretar la forma en que viven el proceso de inclusion educativa de sus hijos e hijas en

situacion de discapacidad.

En este sentido, desde el paradigma hermenéutico fenomenoldgico se retoman los
planteamientos de Paul Ricoeur (1996) cuando plantea su concepto de trama como “un conjunto
de combinaciones mediante las cuales los acontecimientos se transforman en una historia” (p.
481) pues las experiencias de las familias convertidas en historias se convierten en la principal

fuente de conocimiento para esta investigacion.
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Desde este paradigma se asume el enfoque cualitativo comprensivo, por la forma como se
interesa en entender la perspectiva de los participantes, sus sentidos, valores, saberes y vivencias.
Este enfoque se articula con el método narrativo por la forma en que enfatiza en la interpretacion
de los significados que circulan en las narrativas de los participantes sobre sus historias de vida y
experiencias. Sin embargo, es de aclarar que para la presente investigacion narrarse no es
solamente un método, es la oportunidad de expresar lo que nunca se ha dicho y a su vez de
reinterpretar los acontecimientos y las experiencias de otro modo, siendo conscientes que la

cultura y las creencias tiene una gran incidencia en dichas narrativas.

En esta linea se retoma nuevamente a Ricoeur (1996) cuando afirma que “interpretar el
texto de la accion es, para el agente, interpretarse a si mismo” (p. 185). Es asi, como desde la
narrativa de las familias se buscé comprender las experiencias que han vivido relacionadas con el
acompafiamiento en los procesos de inclusion de sus hijos e hijas, implicando para ello el
reconocimiento de las tipologias familiares actuales, sus dindmicas y la forma como influyen en

la vivencia de su cotidianidad.

Para ello, se convocd a un grupo de seis familias, quienes participaron en cinco sesiones
de encuentro en las cuales se emplearon como técnicas de investigacion, los relatos de familia, el

mural de situaciones, la foto palabra y la entrevista conversacional.

3. Principales hallazgos

Como resultado de la organizacion, categorizacion y analisis de la informacion
recolectada durante el trabajo de campo, surgieron cinco categorias de analisis con sus
respectivas subcategorias: i) Discapacidad, la comprension de una vivencia cotidiana en las
familias. ii) Familia, un concepto dinamico que se construye desde la historia y la cotidianidad.
iii) Inclusidén escolar, un proceso que necesita de todas y todos. iv)Acompafiamiento,
oportunidad para que todos los actores se involucren en el proceso de inclusion. v) Experiencia,

el camino recorrido que puede servir a otros.
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Discapacidad. La comprension de una vivencia cotidiana en las familias.

Esta nocion implica el proceso, las situaciones y vivencias por las que han pasado las
familias desde el momento en que aparecen las primeras caracteristicas de la discapacidad. Asi,
desde la perspectiva de Brogna (2006) se evidencia el concepto de discapacidad en su dimension
relacional entre los miembros de la familia y el sujeto con discapacidad, una construccion que no
sea hace sélo sobre la base de las deficiencias o dificultades que esto representa, sino que es una
relacion que se va elaborando sobre el reconocimiento de la autenticidad de los nifios y las nifias
y la necesidad de reproducir los valores y principios que estas familias han establecido para el
desarrollo integral de sus miembros. Para una comprension mas profunda de esta categoria se

presentan a continuacion las subcategorias que la componen.

La primera de estas subcategorias denominada, Mirada de la familia sobre la situacion
de discapacidad de sus hijos e hijas, evidencia la complejidad de dicha perspectiva pues
involucra experiencias e historias familiares, conceptos y recomendaciones médicas, pero ante
todo el reconocimiento de los nifios y las nifias como sujetos auténticos, con atributos que van

mas allé de su discapacidad.

Hemos recibido varios diagndsticos de [la nifia], el primero es nistagmo, [...], le hicieron
un TAC, [...]y ahi ya el diagnostico Esquizencefalia de labio cerrado del lado derecho,
[...] me dice la neuréloga como si tuviese un hachazo, entonces eso le produce la
Hemiparecia del lado izquierdo. [...] lo que més se le nota la mano izquierda,
probablemente esa mano no va a tener nunca la funcionalidad que tiene con un nifio

normal (Madre de familia 2, entrevista conversacional).

[El nifio] tiene otra cosa muy importante que no ha perdido y es que es un nifio amoroso,
[é]] abraza, [€él] besa, [€l] tiene palabras de carifio [...] (Madre de familia 4, entrevista

conversacional).
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La segunda subcategoria Comprension familiar de la situacion de discapacidad de los
nifos y las nifias, como un proceso inacabado e irregular que reta a los padres y madres a
comprender que la situacion de discapacidad es un camino lleno de altos y bajos, en el que

emergen los suefios, habilidades, caracteres y formas de ser de sus hijos e hijas.

Si me dio muy duro, porque uno siempre espera que su hijo sea el mejor, asumirlo, como
digerirlo y yo manejaba una situacién que era muy muy, como se dice muy perfeccionista
entonces era muy exigente con ella y me sentia muy culpable, porque era muy exigente
con ella 'y porque me parecia que era perezosa (Madre de familia 3, entrevista

conversacional)

Yo veo un futuro muy bueno, ella va a tener todas las posibilidades, porque nosotros
tenemos las posibilidades de darle educacion, tener el dia de mafiana, ser lo que quiera
ser, también vemos que tiene todas las capacidades, entonces lo puede lograr (Madre de

familia 2, entrevista conversacional)

La tercera subcategoria, Estrategias de afrontamiento de la situacién de discapacidad,
resalta la coexistencia de un sinnimero de estas estrategias, que van apareciendo en cada una de
las etapas que viven las familias a lo largo del proceso de inclusion de sus hijos e hijas en el
ambito escolar, dentro de las que se destacan la sensibilizacion, comunicacion y educacion de las
personas que comparten la cotidianidad con los nifios y nifias en situacién de discapacidad; la
crianza para el fortalecimiento de la confianza y el autoestima y la asimilacion de los
tratamientos médicos y ocupacionales como algo que involucra a todos los miembros de la

familia.

[...] le dije yo que si me podia dar un espacio para nosotros hablar con los nifios, eh

porque también hace parte pues, como de su proceso de aceptacion ¢cierto? de hablar de
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su condicion de manera natural y con las demas personas (Madre de familia 1, entrevista

conversacional).

No es tratarla desde la diferencia sino desde la potencialidad, desde todo lo que ella es

capaz, y exigirle de esa manera (Madre de familia 2, entrevista conversacional).

La cuarta subcategoria, vivencias familiares alrededor de la situacion de discapacidad
permite acercarse a las vivencias y relatos de las familias respecto a la situacién de discapacidad
de sus hijos e hijas, para hacerse una nocion mas veraz de la realidad que afrontan y de cémo el
sistema familiar se transforma para dar respuesta a esta situacion, generando nuevas dinamicas

que le fortalecen para seguir adelante en cada etapa de la condicion de los nifios y las nifias.

“[...] esto ha implicado que tengamos que reajustar tiempo, redistribuirnos tareas, por
ejemplo, en esta pandemia atendiendo el colegio, las terapias, el trabajo, ha sido muy
complejo, con pandemia y sin pandemia, nos ha tocado mayor compromiso, mas tareas,
mas responsabilidades a cargo, nos ha llevado a tener momentos de mucho y extremo

cansancio (Madre de familia 2, entrevista conversacional)

La ultima categoria, atencion médica evidencia como el éxito en este proceso no es
producto del sistema de salud, sino de los esfuerzos constantes de las familias por buscar la

mejor atencidn para sus hijos e hijas, aunque esto implique el uso de los propios recursos.

Me parece que el primer tropiezo que uno se encuentra es el sistema de salud, porque
entorpece todo el proceso, lo alarga, lo vuelve mas tortuoso (Madre de familia 5,

entrevista conversacional).
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Familia. Un concepto dinamico que se construye desde la historia y la cotidianidad

En esta categoria, se analiza la composicion de las familias consultadas, las
particularidades de sus miembros, sus dindmicas cotidianas y los valores éticos que orientan su
actuar. Dicho analisis evidencia lo que desde varios campos de saber se ha afirmado en cuanto a
la complejidad de dicho concepto, pues las dindmicas actuales relacionadas con los &mbitos
laborales y académicos, y la transformacion de los roles en su interior ponen en juego los
recursos emocionales y las capacidades al momento de sostener la unidad familiar

contemporanea. En esta linea, se desarrollan las siguientes subcategorias.

Historia Familiar, es una subcategoria que refleja la estructura interna de las familias
participantes de la investigacion, la cual, de acuerdo con las narrativas recolectadas, ha ido
cambiado con el tiempo, las circunstancias y las experiencias; lo que refuerza la idea de que el
concepto de familia es complejo y dindmico, pues se transforma de manera constante de acuerdo

con las circunstancias e interacciones que van creando los miembros que la componen.

[...] ambos laboramos juntos en una empresa de transporte, yo era directora de gestion
humana y Héctor era el director de operaciones fuimos novios en afio y medio y
decidimos casarnos y formar una familia, yo habia sido casada anteriormente por lo civil
pero solo dure un afio y medio de matrimonio, tuve un hijo llamado Alejandro los
Londofio Gonzalez que hoy tiene 19 afios [...] fue asi como comenzamos la preparacion
para la adopcién tuvimos muchos talleres entrevistas, pruebas, visitas hasta que el 7 de
noviembre del 2014, recibimos la llamada no se entregaron a nuestra hija [...], [la nifia]
nos fue entregada de 3 meses y todos las recibimos con inmenso amor (Madre de familia

2, historia familiar).
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En esta categoria se reafirma la postura de Pachon (2007), respecto a las familias
contemporaneas, que hacen una planificacion mas cuidadosa del nimero de hijos que se quiere

tener, como consecuencia de los roles laborales, académicos e incluso su situacion econémica.

Hilada con la anterior, la segunda subcategoria, Miembros de la Familia, evidencia como
a pesar de que se conformen cada vez familias con menor numero de integrantes, las redes con
las familias extensas aun se fortalecen al distribuir tareas y favorecer un soporte emocional, lo

que le otorga mayor complejidad a la nocidon actual de familia.

[...] él (abuelo) es muy dedicado [al nifio] entonces él saca que tiene mucha paciencia,
me saca tiempo para ensefiarle para dejarle utilizar, [...] o sea él no le da como todo
masticadito si no es nifio vamos a hacer tal cosa y si [el nifio] se le va él espera con
paciencia a que vuelva como el interés y retome la actividad que estaban haciendo y
demas. [...] entonces yo le digo si tu quieres ser asi como ellos (papéa y abuelo) tienes que
estudiar, mira td papa estudia todos los dias, mi papa todavia esta jubilado, esta
pensionado pero mi papé todos los dias se levanta a estudiar (Madre de familia 1,

entrevista conversacional)

Por su parte, la tercera subcategoria, Dinamica de la Familia, expone la forma como se
involucran los miembros de la familia en las actividades cotidianas y como esto les permite
afianzar los lazos de afecto, compartir sus habilidades y reconocer sus potencialidades en pro del

beneficio colectivo e incluso de terceros, como es el caso de las obras sociales.

Mi madre y yo somos muy de labor social en la actualidad, antes lo haciamos con nifios y
ancianos, ahora con animalitos en situacion de abandono y [la nifia] también es muy

entregada pues tiene mucha afinidad con los animalitos (Madre de familia 6, fotopalabra).
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Dinamicas que han sufrido las afectaciones por cuenta de la pandemia de la Covid-19,

poniendo en juego todos sus recursos para hacer frente a los retos que esta situacion representa,
en términos de la reorganizacion de los roles y responsabilidades que se establecen al interior de

la familia para garantizar que la situacion sea més llevadera.

[...] como los dos somos docentes tenemos contacto con los estudiantes, pero cuando
Ilegan las 10:00 de la noche, que es cuando terminamos, porque increiblemente el horario
laboral se ha extendido mucho, cuando ya nos vamos a acostar ya no hay animos ni de
hablar porque ya estamos tan cansados qué es a dormir y no ansiamos sino eso, dormir

(Madre de familia 2, historia familiar)

Por ultimo, se ahonda en los Valores que representan a las familias, una subcategoria en
la que se exaltan aquellos principios que orientan las relaciones y las acciones de los miembros
del nucleo familiar en la cotidianidad y su importancia en el escenario de la crianzay la
educacion, dos pilares que son fundamentales en el proceso de inclusion escolar que se aborda a

continuacion.

Comprender que todos somos diferentes, que no somos iguales a los demas, pero que en
esa misma diferencia y es donde resalta o donde se debe reconocer ese respeto al otro,
todos somos seres humanos, pero somos muy diferentes en nuestra forma de ser (Madre

de familia 7, presentacidn e integracion de las familias)

Inclusion escolar. Un proceso que necesita de todas y todos.

Dentro de esta categoria se evidencio la importancia de la triada Familia-Escuela-
profesionales para el proceso de inclusion escolar, el dialogo entre las distintas disciplinas y

saberes que aportan desde lo que saben y hacen los padres y madres, los maestros y maestras y
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los distintos profesionales de la salud y como logran construir sinergias y acciones

mancomunadas en pro del bienestar y desarrollo de los nifios y las nifias.

Ahora bien, partiendo de esta triada, los participantes en la investigacion identifican tres
acciones que promueven la inclusion escolar de sus hijos e hijas. En primer lugar, se encuentran
las actividades diferenciales que se proponen los docentes al interior del aula, en donde la
inclusién escolar se reconoce como una nocién que vincula los procesos y ritmos de todos los
nifios y nifias que estan en el aula. Se trata de perseguir un mismo objetivo por distintos caminos

a partir de la experticia pedagdgica de los docentes.

[...] los chicos que ya sabian las tablas, entonces ya nos ponia a hacer unas actividades y
a los chicos que no, entonces ella empez6 todo el proceso de irles ensefiando las tablitas,
mientras que los otros seguian haciendo un taller mas avanzadito los otros chicos se iban

como nivelando (Madre de familia 1, entrevista conversacional)

La segunda accion de inclusion que resaltan las participantes se trata de como los
profesionales tanto de la escuela como externos a ella interactian para hacer un seguimiento

individual a los nifios y nifias,

El apoyo que hemos recibido de [la psicologa] en su momento, [...] que fue la que con
ella iniciamos como todo ese proceso con [el nifio] , el hecho de que haya alguien que se
interese por ver a este nifio, esta yendo a donde un neurélogo [...], ya que empiecen a
Ilamar, venga mama cuéntenos ¢qué pasa con el nifio? pues vamos, no sabemos sobre el
tema, vamos a conocer un poco vamos a leer para estar pendiente, mirar a ver qué
estrategias podemos utilizar en el salon de clase por si lo vemos disperso, por si esta
distraido, o por si en algin momento vemos que hay otros nifios que se estan burlando,
que le estan diciendo que estan como ese tipo de cosas eso ya es incluyente (Madre de

familia 1, entrevista conversacional)
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[...] cuando he llevado los profesionales al colegio me han parecido super lindos esos
espacios, es eso, es mirar que si bien el proceso de [la nifia] no es igual, tampoco es
preferencial, porque es una nifia con todas las capacidades cognitivas, es para lograr lo
que se proponga a ritmos diferentes probablemente si, pero con todas las capacidades

para que se le exija (Madre de familia 2, entrevista conversacional)

La tercera accion que resaltan los padres y madres de familia esta relacionada con

actividades que resaltan la importancia de la socializacion con otros padres de familia,

[...] estuvimos en el bingo y estuvimos, pues mis papas también participaron y mi
hermanita desde Manizales estuvieron participando, esa es una de las actividades muy
esporadicas, pero también ayudan a integracion, a fortalecer como el lazo familiar [...]

(Madre de familia 1, entrevista conversacional).

La profe nos regal6 el espacio y ese dia [el nifio] no quiso hablar, pero entonces les hable
yo sobre la condicion [del nifio] y ese dia casualmente todas las mamas del grupo que
tienen nifios con alguna condicion especial empezaron a hablar, entonces fue un espacio
muy bonito, porque uno siente que el mio es como el Unico, pues uno los mira en la
pantalla y todos son normales, pero ver tantas familias que no es solamente uno, sino que
hay muchas otras familias que estan padeciendo también otras cosas en sus hogares

(Madre de familia 1, entrevista conversacional).

Asi, nuevamente se evidencia que la inclusidn escolar es un asunto que tiene que ver con

el reconocimiento de que cada estudiante tiene sus propias particularidades que inciden en la
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manera y el ritmo como aprende. De otra parte, en entornos familiares de nifios y nifias sin
discapacidad, también se propicia la inclusion pues se potencian valores como el respeto,

previniendo asi hechos de exclusion y discriminacion.

Finalmente se destacan algunas recomendaciones que hacen las madres participantes de

la investigacion, para potenciar el proceso de inclusion de sus hijos e hijas,

Ahi tiene que haber una organizacidn y una preparacion, un proceso para saber como es
que van a asumir los nifios que tienen su dificultad, de que no aprenden igual a los demas.
[...] se puede sacar el tiempo, invitar a los papas que quieran estar que le digan si al
compartir y aprender mas sobre todo esto, y a que quieran estar mas unidos con el colegio
para poder seguir sacando nuestros nifios adelante porque me parece muy interesante

(Madre de familia 3, entrevista conversacional)

[...] muy esperanzada en que el afio entrante se nos comparta como toda experiencia y
ayude a los profes a entender que estos nifios requieren un poquito mas de esfuerzo y
sacarlos un poquito de su zona de confort (Madre de familia 4, entrevista conversacional)
[...] el docente debe tener en cuenta esas condiciones de los nifios y no discriminarlos de
alguna manera y con eso digamos ellos estan cumpliendo su objetivo, creo que pues hasta
el momento nos ha ido muy bien y creo que si es mas como que el profesor lo tenga en
cuenta de que no le van a ir al mismo ritmo que le va el resto del grupo (Madre de familia

5, entrevista conversacional)

En este apartado se presenta la subcategoria Vivencias familiares del proceso de

inclusion escolar, empezando por los momentos y experiencias previas al ingreso a la actual
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Institucion Educativa EI Carmelo, las cuales se caracterizan por un profundo miedo de los padres

a ser rechazados por la institucion, cuando su proceso escolar estaba por empezar,

[...] tuvimos miedo, mucho miedo de que [la nifia] no fuera admitida por su hemiparesia,
cuando fuimos a la entrevista dudamos de ser admitidos, pero felizmente el colegio nos
acogio con amor y cuando nos llamaron para decirnos que éramos admitidos, mejor
dicho, ese dia fue inmensamente feliz, porque se fueron nuestros méas grandes temores

(Madre de familia 2, historia familiar)

También se puede afirmar que, durante el proceso, los padres han tenido vivencias que
propician la inclusion escolar de sus hijos, lo que redunda en avances significativos en sus

procesos de aprendizaje,

Con la profe [...] si sentimos mucho apoyo, porque ella siempre esta involucrando el otro
miembro de [la nifia], el miembro izquierdo, cuando ella les pone un trabajo a los nifios
nos dice, que tal mama si usted le hace la guia y que ella repase esa guia, entonces nos va
dando orientaciones teniendo en cuenta las capacidades de [la nifia], de hecho, nos da
ideas que no teniamos nosotros como papas, entonces en ese sentido si ha sido un apoyo
total. [...] cuando hacen manualidades, meter o doblar ella no lo logra como los otros
nifios, pero la profe [...] nos da estrategias para que lo logre, sin que sea igual que los

otros nifios (Madre de familia 2, entrevista conversacional)

Sin embargo, esto es posible gracias a la apertura de la institucion educativa y la

presencia de profesionales de psicologia que enriquecen el ambiente escolar,
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[...] siempre dispuestos cuando pido las citas para brindar la informacion sobre la
situacion que se ha venido viviendo, [...] la profesora [...] siempre estuvo abierta y
dispuesta, profe mira eh ya tengo el informe asi dale de una hablar con la psicologa. [...]
la psicdloga ella nos hizo una reunion con todos los papéas que teniamos diagndéstico en el
colegio, me encanto, me parecié muy chévere, muy chévere porque uno se siente acogido
por el colegio, cuando el colegio saca sus espacios, pues uno puedo expresar lo que siente

(Madre de familia 3, entrevista conversacional).

En cuanto a la segunda subcategoria, Dificultades del proceso de inclusion se analizan
algunas vivencias concretas que han experimentado los nifios y nifias y sus familias y que han
afectado sus procesos escolares y que en su mayoria estan relacionadas con la falta de

comprension de la discapacidad por parte de las docentes,

Tuvimos inconvenientes al principio, porque cuando hablamos en el colegio para que [la
nifia] tuviera consumo del medicamento no habia como la forma que hubiera alguien con
tiempo y disponibilidad para suministrarle la medicacion que le tocaba a las 9:00 de la
mafiana; entonces [...] no podiamos estar yendo todos los dias a las 9:00 de la mafiana
porque eso no da, entonces yo la ensefié y le dije [...] te va a tocar al escondido, por all&
solita y te tomas tu pastillita, que si te preguntan dices es la vitamina para el cerebro,
entonces nos tocd y ensefiarla y ella también poner de su parte, entonces le empacaba la
pastillita en una coquita y ella lo primero que tenia que hacer antes de consumir su

lonchera era tomarse el medicamento (Madre de familia 3, entrevista conversacional).

Tambien se han vivido experiencias relacionadas con la falta de comprension por parte de otros
padres de familia, por lo que se afirma que, la inclusion escolar es un reto a todo nivel y en todos

los &mbitos de la institucion,
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[...] tuvimos una dificultad con la familia de un compafierito [...], pues porque son como
muy compinches y muy necios en clase y la mama alguna vez me abordd y me regafio al
[nifio] delante de mi, hubo un asunto maluco ahi (Madre de familia 4, entrevista

conversacional).

En la tercera subcategoria se presenta las Percepciones del colegio que tienen las madres
de familias entrevistadas y sus hijos e hijas, que se caracterizan por la importancia que se le da a

la formacion en valores al interior del colegio,

Elegimos el colegio por su nivel académico, su formacion en valores, su cercania y
humanidad, desde el primer momento desde la secretaria, las recepcionistas, las
psicologas, las directivas y profesores fueron amorosos calidos y cercanos con nosotros
,en nuestra opinién el colegio tiene filosofia inclusiva y se esta preparando y aprendiendo
para que sus practicas sean cada vez mas inclusivas y tenemos el apoyo de la mejor
maestra [...] que ha aprendido a reconocer las diferencias y el proceso de [la nifia] y nos
brinda estrategias para acompafarla de mejor manera, gracias colegio el Carmelo

siempre en nuestro corazén (Madre de familia 2, historia familiar)

Otra de las percepciones tiene que ver con la disposicion humana, célida y familiar para
la inclusidn de nifios y nifias con discapacidad, y la tercera tiene que ver con la larga trayectoria

y popularidad de la institucién educativa,

Desde que [ella] estaba en mi barriga, ese siempre fue mi suefio que [ella] estuviera en el
Carmelo, porque mi hermana estudio6 en el Carmelo y es una gran abogada, es un gran ser

humano (Madre de familia 3, entrevista conversacional)
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Esta idea sobre el colegio ayuda a configurar de cierta forma, el proceso de aprendizaje
de los nifios y las nifias, una subcategoria en la que se puede afirmar que la mayoria de las
familias reconocen que el proceso de inclusion escolar ha dado resultados favorables en términos
de los aprendizajes que los nifios y nifias van logrando conforme avanza su formacién

académica.

Uno si logra ver que ha mejorado en muchas cosas, que sabemos que igual el trabajo es
largo, que tenemos que seguir trabajando, que ella tiene muchas fortalezas, pero qué hay
cositas que todavia digamos que hay que trabajar, pero que logramos mucho como con

todas estas terapias (Madre de familia 5, entrevista conversacional).

De esta manera, no solo la virtualidad, sino la constante interaccion con los profesionales
encargados de la formacion y el tratamiento de sus hijos e hijas le posibilita a los padres y
madres de familia tener una imagen clara sobre su proceso de aprendizaje, los avances que
muestran dia a dia, y los retos que persisten y que esperan alcanzar con paciencia y persistencia,
teniendo claro que su forma de lograr dichos retos es completamente diferente a la de sus

comparieros y hermanos.

Por Gltimo, se presentan dentro de la categoria de Inclusion Escolar, las Actividades
Extracurriculares, las cuales en general son percibidas por las entrevistadas como actividades de
gran beneficio para sus hijos e hijas, entre ellas se encuentran de forma sobresaliente, los Scouts,
natacion, danza, porrismo, teatro, fUtbol y patinaje. Desafortunadamente estas actividades fueron
las que mas sufrieron cambios en el marco del distanciamiento social por la Covid-19, por lo que
algunas acudientes optaron por dejarlas de lado, pues algunas continuaron de forma virtual, lo
gue aumentaba la intensidad horaria de los nifios y nifias frente al computador. Otras familias

optaron por crear sus propias actividades en casa,
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[...] el papa le compra los colores, le compramos el bloc para que dibuje, le permitimos
estar pues en el computador buscando imagenes para qué digo, que pega sus imagenes en
las paredes, entonces le dejamos también como ese espacio (Madre de familia 1,

entrevista conversacional).

En conclusidn, frente a la categoria de Inclusion Escolar se puede afirmar que es proceso
complejo de largo plazo, que depende ampliamente de la disposicion de los diferentes actores
involucrados para compartir sus saberes y transformar sus practicas cotidianas, asi como entrar
en un didlogo sistematico que permita identificar elementos y acciones favorables para el

proceso de aprendizaje de los nifios y nifias.

Acompafiamiento, oportunidad para que todos los actores se involucren en el proceso de

inclusién.

Como se afirmo en la categoria anterior, el acompafiamiento es parte fundamental en el
proceso de inclusion escolar de los nifios y nifias participantes de esta investigacion, y se refiere
principalmente al ejercicio de padres, madres, docentes y demas profesionales, de orientar,
apoyar y hacer seguimiento al proceso de desarrollo de los nifios y las nifias, en este sentido,
cuando el acompafiamiento se hace Desde el Colegio y los Actores Educativos, se identifican
dos elementos centrales. Por un lado, el didlogo sistematico entre profesionales, docentes y

acudientes,

[...] hemos recibido igual pues mucho apoyo del colegio siempre, [la psicologa] siempre
también ha estado muy pendiente, con ella también he tenido diferentes reuniones a lo
largo del afio para ver como va el proceso de [la nifia] (Madre de familia 5, entrevista

conversacional).
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Por otro lado, la seguridad y tranquilidad a las familias se ha ido tejiendo a partir de la

experiencia acumulada de trabajo con nifios y nifias con discapacidad que ha ido construyendo la
institucion,
Me he sentido supremamente acompafiada con [...] la directora de grupo, cuando no
solamente ahorita que estamos en la virtualidad, sino que desde el principio me dijo
tranquila dofia Adriana yo tengo experiencia en el trabajo con nifios con diagnostico,
entonces no se preocupe que conmigo encuentra todo el apoyo y de verdad que fue asi

(Madre de familia 4, entrevista conversacional).

Este acompafiamiento no se dirige exclusivamente al proceso académico de los
estudiantes dentro del aula, sino que busca brindar a los cuidadores pautas de crianza y

estrategias para acompaiiar el proceso de los nifios y las nifias en casa,

Ahora bien, cuando el acompafiamiento se hace Desde sus familias, se denota la
presencia de los padres y madres de familia, no s6lo en la realizacién de tareas, sino también en
los espacios de clases virtuales, asi garantizan que la informacién compartida por los docentes

esta llegando de forma clara a sus hijos e hijas,

[...] yo procuro que las tareas las haga el tiempo que tiene que estar estudiando, que no le
quede tareas para la tarde porque empieza a jugar o empieza a hacer otra actividad y ya
cuando vamos a retomar las cosas del colegio ya él no quiere pues le da pereza (Madre de

familia 1, entrevista conversacional).

También hacen acompafiamiento a las terapias y los ejercicios que los profesionales
recomiendan para realizar en casa, pues esto estimula importantes avances en su proceso de

desarrollo cognitivo, corporal y emocional, ademas, las familias sirven de puente entre terapeutas
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y los docentes/actores educativos, para garantizar asi la sinergia entre todos los involucrados en

el proceso de inclusion escolar.

[...] pues contamos con una terapeuta, pues que es muy especialista, muy pendiente y
siempre esté dispuesta como para darnos la retroalimentacion, es para trabajar nosotros
acé en casa, como los comentarios que debemos digamos llevar al colegio, como para que
sean aplicados a la a las adecuaciones curriculares que debe tener [la nifia] (Madre de

familia 5, entrevista conversacional).

Este acompariamiento lo desarrollan desde la organizacion de los horarios e itinerarios
cotidianos, la identificacion de los ritmos y el funcionamiento de sus hijos e hijas a lo largo del
dia, asi como el reconocimiento de sus propios intereses, pues estos movilizan la atencién, la
capacidad de comprender la informacion que se esta recibiendo, y la ejecucién de una serie de

acciones organizadas racionalmente para alcanzar los objetivos trazados.

[la nifia] no organiza, entonces eso es lo que estamos trabajando ¢ cierto? desde la
neuropsicologia, entonces, por ejemplo, nosotros acé ella tiene un emprendimiento de
galletas de mantequilla y mazapanes y eso es lo que a ella le genera ingresos, entonces
mami vamos a hacer el emprendimiento, entonces ella planea, ya sabe como debe
hacerlo, que todo para poder realizarlo tiene un orden, entonces ahi desde casa hemos ido

trabajando (Madre de familia 3, entrevista conversacional)

Para finalizar esta subcategoria es importante destacar que una gran parte del
acompafiamiento de los nifios y las nifias en casa lo asumen las madres de familia, pues a pesar
de tener un trabajo al igual que sus parejas, persiste la idea de que a ellas les corresponde ese rol

al interior del hogar, lo que genera una sobrecarga significativa en sus responsabilidades
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cotidianas. Esto es algo que afecta, no sélo la calidad y cantidad de acompafiamiento que brindan

a sus hijos, sino que tiene consecuencias para su salud mental y fisica,

[...] yo llegaba en las noches a revisar a preguntar, mirar los cuadernos que esta bien, que
tenemos que completar, donde nos quedamos atrasados, tenemos un examen vamos a
repasar, tenemos una tarea vamos a hacerla; digamos ahora que yo estoy trabajando desde
la casa, mi escritorio esta organizado en la sala y el de ella estd organizado en el comedor,
pero yo estoy pendiente como de sus clases de que se siente, yo la puedo ver qué estan

mirando la pantalla [...] (Madre de familia 5, entrevista conversacional)

Yo ya entendi que yo también necesito ayuda para bajar esta carga, no ha sido facil y
cdmo me siento tan sola en ese sentido con mi esposo, entonces me ha tocado como la

carga a mi sola y él ha notado eso (Madre de familia 4, entrevista conversacional).

Experiencia, el camino recorrido que puede servir a otros.

Esta categoria es transversal para esta investigacion pues rescata todos aquellos saberes,
acciones y habilidades que se van ganando gracias al camino recorrido, a los momentos de
alegria de las familias, pero también hace referencia a lo aprendido en esos momentos de crisis,
que son puntos neuralgicos en el acompafiamiento que vienen haciendo las familias a su hijos e
hijas.

En este sentido, en la subcategoria Aprender de Otros y sus Experiencias no se trata
solamente del acumulado de aprendizajes sino como se ponen esas experiencias en circulacién

con otros padres que pueden estar empezando el camino que ya estas familias han recorrido.

[...] es bonito conocer las historias de otras familias, por ejemplo, cuando yo escuché las

otras familias y sus luchas y sus momentos dificiles uno piensa hay veces que cuando uno
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tiene esos momentos dificiles, uno piensa que es lo mas dificil que nos ha pasado, pero
todas las familias tienen sus luchas y sus momentos duros (Madre de familia 1,

fotopalabra).

Cuando se habla de la experiencia también se esta invitando a abrir las posibilidades para
reconocer al otro y verse reflejado en él, esta empatia puede movilizar transformaciones
colectivas significativas en términos de inclusion educativa. En este marco, el didlogo honesto y
un clima emocional oportuno es elemental para la conformacion de redes de padres y otras
personas con discapacidad que enriquezcan su bagaje a partir de las diferentes experiencias

compartidas,

Es chévere porque alli participan adultos con hemiparesia entonces ellos cuentan su
testimonio, hay médicos, abogados, contadores con hemiparesia, entonces nos parece
super esperanzador y por eso nos gusta mucho, y ellos van contando yo soy abogado
trabajo en tal cosa, soy independiente, son testimonios alentadores (Madre de familia 2,

entrevista conversacional).

A partir de los testimonios se puede afirmar, que es fundamental apoyar las iniciativas de

redes de experiencias,

Esa es una propuesta gue le hicimos al neurélogo que estaba viendo [al nifio] porque en
ningun momento hizo parte [...] de un grupo de estos pero que como le decia la gente se
va retirando asi como cémo sin ninguna razén, entonces los grupos no son fuertes, hace
falta es como alguien que esté ahi todo el tiempo convocando y proponiendo cosas para
hacer los grupos, entonces no sé si de pronto mas adelante apenas estamos un poco mas

avanzados con las terapias y que uno vaya como descubriendo méas capacidades del nifio
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que uno pueda empezar a realizar actividades no tiene que ser cada 8 dias, pero si que uno
pueda tener esa posibilidad de que él se encuentra con otros nifios de su misma condicion

y puedan empezar a hacer actividades (Madre de familia 1, entrevista conversacional).

Pues estas iniciativas representan un beneficio para el proceso escolar de adaptacion
pedagogica, curricular y psicosocial en pro del desarrollo integral de todos los nifios y nifias que
hacen parte de la institucion, convirtiéndola en un espacio seguro, acogedor, libre de

discriminacion y potenciador para toda la comunidad educativa.
Conclusiones

A partir de esta investigacion se refuerza el concepto de discapacidad como una
construccién relacional entre los miembros de la familia y el sujeto con discapacidad, una
construccién que se hace sobre la base del reconocimiento de la autenticidad de ese sujeto y la
necesidad de reproducir los valores y principios que estas familias han establecido como parte
importante de su nucleo social. En este sentido, una de las etapas mas complejas por la que
atraviesan las familias es ese primer momento de contacto con los rasgos de la discapacidad, pues
es alli donde se logra a aceptacion de la situacion como algo circunstancial y que por ende no es
susceptible de ser curada; de aqui en adelante las dindmicas familiares se transforman buscando la
mejor manera de apoyar y acompafiar a los nifios y nifias en el proceso de inclusién familiar, social

y escolar.

Ahora bien, estos nucleos familiares representan las nuevas nociones y complejidades
que, desde diferentes campos de saber, se han tejido sobre el concepto de familia, que enfatizan
en la reduccion del tamafio de la familia, la incursion de las mujeres en el &mbito laboral y la
separacion de los esposos. Sin embargo, para el caso de esta investigacion, hay dos
caracteristicas de las familias tradicionales que ain permanecen en el tiempo, la primera es la
importancia y los lazos que se tejen con las familias extensas y la segunda, es que, el cuidado y
crianza de los nifios y nifias aun recae en gran medida en las mujeres del hogar, principalmente

en las madres; lo que hace que deban repartir su tiempo diario entre sus responsabilidades
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laborales, las domésticas y el acompariamiento de sus hijos e hijas, con la carga fisica y

emocional que esto conlleva.

En cuanto al proceso de inclusién escolar en el que enfatiza esta investigacion, se resaltan
dos elementos fundamentales. EI primero de ellos esta relacionado con la apertura de la
institucion educativa hacia el desarrollo de una educacion inclusiva, el segundo elemento, es la
importancia dada al acompafiamiento de los nifios y nifias con discapacidad y sus familias, esa
constante interaccion permite elaborar mejores comprensiones de la situacion de discapacidad y

su abordaje al interior del aula.

Para finalizar, al destacar la importancia de comprender las experiencias en torno a la
inclusion de nifios y nifias con discapacidad, se sugiere continuar con esta exploracién
implicando a esos otros actores que se encuentra involucrados en este proceso, reconocer este
proceso desde diferentes miradas y complementarla con la perspectiva de los padres y las madres
de familia, permitira a la institucion educativa continuar construyendo procesos significativos de
inclusion escolar que redundara en el bienestar, desarrollo y aprendizaje de todas las familias y
estudiantes que hacen parte de esta comunidad.
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