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Resumen
Esta investigacion hace referencia a las barreras sociales que inciden en el proceso de
rehabilitacion, inclusion social y en las dinamicas familiares de nifias - nifios con discapacidad fisica y
cognitiva en el barrio Santa Cruz de la ciudad de Medellin.

Esta investigacién estuvo orientada en identificar las barreras sociales que inciden en el proceso
de rehabilitacion, inclusién y en las dindmicas familiares de niias - nifios con discapacidad fisica y
cognitiva en el barrio Santa Cruz de la ciudad de Medellin, donde se indago sobre como dichas barreras
han modificado la dindmica familiar desde su comunicacién, sus normas y sus roles dentro del hogar.
Por otro lado, se identificaron las dificultades y oportunidades que se presentan para la inclusion de
nifios y nifias con discapacidad fisica y cognitiva, como ademds de poder describir las barreras que se
presentan para su proceso de rehabilitacién.

Esta investigacion se desarrollé desde un enfoque cualitativo-descriptivo, orientada desde el
método fenomenoldgico. Se implementaron como técnicas de recoleccion de la informacion la
entrevista semiestructurada, la observacion participante y el grupo focal, con el fin de obtener la
informacién pertinente que aportara el logro de los objetivos. Se pudo concluir que las barreras sociales
generan multiples consecuencias en la vida del nifio o nifia con discapacidad y su familia ya que se
interponen en el goce pleno de los procesos de inclusion y rehabilitacion, durante los relatos de las
familias se pudo evidenciar las barreras sociales que se encuentran presentes dia a dia y se convierten

en el mayor obstdculo para continuar con sus procesos de rehabilitacion

Palabras clave: Barreras sociales, dindmica familiar, discapacidad, inclusion social.
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Abstract
This research refers to the social barriers that affect the rehabilitation process, social inclusion, and
family dynamics of children with physical and cognitive disabilities in the Santa Cruz neighborhood of
the city of Medellin.

This research was oriented to identify the social barriers that affect the process of rehabilitation,
inclusion, and family dynamics of children with physical and cognitive disabilities in the Santa Cruz
neighborhood of the city of Medellin, where we inquired about how these barriers have modified the
family dynamics from their communication, their rules, and their roles within the home. On the other
hand, the difficulties, and opportunities for the inclusion of children with physical and cognitive

disabilities were identified, as well as being able to describe the barriers to their rehabilitation process.

This research was developed from a qualitative-descriptive approach, oriented from the
phenomenological method. Semi-structured interview, participant observation and focus group were
implemented as data collection techniques, to obtain relevant information that will contribute to the
achievement of the objectives. It was concluded that social barriers generate multiple consequences in
the life of the child with disabilities and their family since they stand in the way of the full enjoyment of
the processes of inclusion and rehabilitation, during the stories of the families it was possible to
demonstrate the social barriers who are present day by day and define themselves as the biggest

obstacle to continue with their rehabilitation processes.

Keywords: Social barriers, family dynamics, disability, social inclusion, social barriers, social

inclusion.
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Introduccion

La presente investigacidon esta orientada en la identificacion y analisis de las barreras sociales que
inciden en el proceso de rehabilitacidn, inclusion y en las dinamicas familiares de nifias- nifios con
discapacidad fisica y cognitiva en el barrio santa cruz de la ciudad de Medellin. Analizar dicho tema fue
de gran importancia, debido a que, por medio de estas barreras sociales, se vulnera el derecho a la salud
y a la calidad de vida de los nifios y nifias que viven en condicidn de discapacidad, es meritorio visibilizar
y generar estrategias que ayuden a mitigar esta problematica social, permitiendo que a través de ello se
pueda contribuir al bienestar integral de esta poblacidn. En relacidn con lo que implican las barreras
sociales en un hogar con un nifio o nifia en condicion de discapacidad. Se ha logrado identificar la
importancia de las familias y sus roles para el proceso de rehabilitacion y cuidado del nifio o nifa, y
como parte fundamental en su desarrollo integral.

La muestra seleccionada fueron tres familias, con un nifio o nifia en con discapacidad ya sea
fisica y/o cognitiva, residentes en el barrio Santa Cruz, cada uno con diferentes nifios y nifias presenta
discapacidades y multiples caracteristicas de vida. El acercase a las familias y conocer un poco de las
dinamicas familiares, sus roles y percepciones permite identificar las barreras que limitan su avance en
el proceso de rehabilitacion.

En este sentido la investigacidn se centra en identificar que barreras sociales se interponen en
las familias de la comuna 02 del municipio de Medellin y que cuentan con un nifio y nifia en condicién de
discapacidad fisica y cognitiva. Desde la profesion de Trabajo Social se orienta la investigacion desde la
necesidad de visibilizar una poblacion excluida y discriminada por la sociedad.

Dicha investigacién indago, observo e identifico las barreras sociales como limites importantes
en el desarrollo del ser humano y como las familias con nifios y nifias con discapacidad fisica y cognitiva

diariamente se ven enfrentadas a desafios que limitan y se interponen en los procesos de rehabilitacién.
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El enfoque de la investigacidon es cualitativo, busca identificar las dindmicas familiares, los roles
dentro del hogar e identificar las barreras sociales que se presentan en hogares con discapacidad fisica y
cognitiva ya que se evidencio poca indagacidn con respecto al tema y entendiendo que las barreras
sociales para en los hogares con nifios y nifias con discapacidad es un tema de interés para el trabajador
social. El estudio de investigacidn que se presenta a continuacién es de gran importancia ya que estudia
el entorno social y como este afecta el proceso de rehabilitacién del nifio o nifia con discapacidad fisica y

cognitiva.
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1 Consideraciones iniciales

1.1 Planteamiento del problema

La discapacidad ha sido considerada a lo largo de muchos ainos, como una condicion de salud que limita
la persona para desarrollar algunas labores cotidianas por sus propios medios. Cabe anotar que las
personas en condicidn de discapacidad (en adelante PcD) desarrollan diferentes capacidades y
habilidades que les permiten adaptarse en cierto modo a los retos y desafios que les presenta la
sociedad. Con base en lo que plantea el Banco Mundial (2021), se estima aproximadamente que:
El 15 % de la poblacidn mundial, o 1.000 millones de habitantes, experimentan algin
tipo de discapacidad, y la prevalencia de la discapacidad es mayor en los paises en
desarrollo. Entre 110 millones y 190 millones de personas, o sea la quinta parte de la
poblacién mundial, se ven afectadas por discapacidades importantes. (Banco Mundial,
2021)
Por tal motivo, la Organizaciéon Mundial de la Salud (en adelante OMS) y el Banco Mundial
(2021) enfatizan que: “Los Gobiernos, la sociedad civil y las propias personas afectadas y sus familiares
adopten medidas a nivel socio sanitario, en materia de educacién y de empleo, asi como para la
creacion de entornos favorables para la inclusién”. (OMS, 2021). Por consiguiente, se hace necesario
analizar las barreras sociales, que se interponen en los procesos de rehabilitacion e inclusion de las PcD
y las dindmicas familiares que surgen a raiz del proceso, especialmente en la poblacidén en etapa infantil.
Tal y como lo plantea la cita anterior, la OMS propone la corresponsabilidad tanto del gobierno, como
de las PcD, sus familias, cuidadores y la sociedad civil, quienes deben adoptar medidas que favorezcan la
inclusidn en todos los entornos sociales, con el fin de generar estrategias que conlleven a su desarrollo

integral.
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Segun cifras aportadas en el censo realizado por el Departamento Administrativo Nacional de
Estadistica — DANE en el afio 2018, se reportd que: “En Colombia hay 1.784.372 personas con
discapacidad PcD, correspondientes al 4,07% de la poblacién del pais”. (p.2). No obstante, segun lo
plantea el Ministerio de Salud y Proteccion Social de Colombia (2020), se estima que:

Para agosto de 2020 habia en total 1.319.049 Personas con Discapacidad identificadas y
localizadas en el registro oficial del Ministerio de Salud y Proteccidn Social. Esta cifra
equivale al 2,6% de la poblacion total nacional. Bogota (18,3%) Antioquia (13,8%), Huila
(5,1%) Santander (4,7%), y Cali (4,2%) son las entidades territoriales con mayor nimero
de personas con discapacidad. En estas, se concentran la mitad del total de personas
registradas (50,5%). (p.4)

Se evidencia que entre el afio 2018 al 2020 se redujo en 1.46% el numero de PcD en Colombia,
sin embargo, en el departamento de Antioquia contintia con un indice alto aproximado de 13.8%, lo que
permite establecer que dentro de esas cifras se encuentran un gran nimero de poblacién que presenta
alguna de las discapacidades fisicas y/o cognitivas existentes. Segun lo plantea la Clasificacion
Internacional del Funcionamiento de la Discapacidad y de la Salud (CIF 2001), los tipos de discapacidad
se agrupan en: Discapacidad fisica o motora, discapacidad sensorial, discapacidad intelectual,
discapacidad psiquica o mental.

Para diciembre de 2020, segun cifras aportadas por el Ministerio de Salud y Proteccion Social de
Colombia, en su publicacién Boletines poblacionales: Personas con Discapacidad, considera que, segun
el grupo etario y su distribucién por sexo de las PcD, se evidencian en los siguientes porcentajes:

Del total de mujeres con discapacidad el 44% son mayores de 60 afos. Las nifas
representan el 6,3% y las Jovenes el 12,8%. El 36% de las mujeres con discapacidad son
adultas. En el caso de los hombres con discapacidad, predominan los adultos (38,6%) y

los adultos mayores (33,6%). Los jovenes representan el 17,3%, y los nifios el 9,3%. (p.5)
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De acuerdo con las cifras anteriores, se evidencia un porcentaje de mayor prevalencia de
discapacidad en los nifios con respecto a las nifias. En cuanto a las enfermedades mds frecuentes en
nifios y nifias en condicidn de discapacidad, el Ministerio de Salud y Proteccién Social de Colombia
(2020) plantea que, segun la Clasificacion Internacional de enfermedades CIE-10, se evidencian las
siguientes: “Las enfermedades mads frecuentes en las nifias y nifios y adolescentes con discapacidad son
trastornos mentales y del comportamiento; enfermedades del sistema nervioso; enfermedades del
sistema digestivo y malformaciones congénitas” (p.9). Dicha clasificacion se evidencia de forma mas
detallada en la siguiente tabla.

Tabla 1
Enfermedades en nifios y nifias en condicion de discapacidad
Trastornos mentales y del comportamiento [IIIINENEGEGEGEEEEEEEEEEEEEEEEEEEE 18.4%
Enfermedades del sistema nervioso [[IINENGTNNNEGEGEGEGEGEGEEE 14.5%

Enfermedades del sistema digestivo HIIININGEGEGEGEE 12.6%

Malformaciones congénitas, deformidades
y anomalias cromosémicas

Enfermedades del sistema respiratorio ||IINGTNEGEGEGEGEGE =, 7%

[ .o .

Enfermedades endocrinas, nutricionales y
metabdlicas

I S.4%

Ciertas enfermedades infecciosas y
parasitarias

I S.1%

Enfermedades del ojo y sus anexos [N 3,4%

Traumatismos, envenenamientos y algunas
otras consecuencias de causa externas

. 3.8%

Enfermedades del sistema osteomuscular y
del tejido conjuntivo

. 3%

(AL c—————— T R

Fuente: Ministerio de Salud y Proteccién Social de Colombia (2020)

Dichas cifras aportan un panorama mucho mas amplio sobre las diferentes enfermedades que
se presentan en los nifios y nifias en condicidn de discapacidad, y de alli el interés de la investigacién
tiene en enfocarse en la discapacidad fisica y cognitiva como una problemdtica social y de salud, debido
a las altas cifras de personas que presentan dificultad al momento de desarrollar sus labores cotidianas

e interactuar con su entorno, en este caso especial, en los nifios y nifias.
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En la ciudad de Medellin, mediante el Acuerdo 086 de 2009, se adopta la Politica Publica de
Discapacidad, la cual tiene como propésito: “Permitir una Medellin, cultural y socialmente transformada
hacia el reconocimiento de la diversidad, que garantizara el ejercicio pleno de los derechos humanos,
con equidad en las oportunidades a todos los ciudadanos con sus diversas capacidades”. (p.18). Dicha
politica tiene como principal objetivo que se puedan garantizar el goce efectivo de los derechos de las
PcD y de sus familias, lo que permite que se puedan mejorar las condiciones de vida de los nifios y nifias
en condicién de discapacidad de la ciudad.

A nivel de ciudad, se adelantan intervenciones institucionales de atencidon y acompafiamiento a
las PcD y sus familias, donde intervienen no solamente el personal de salud, sino también el equipo
psicosocial conformado por trabajadores sociales y psicélogos, que llevan a ejecucion los programas que
hacen parte de la politica publica de discapacidad que adopta el municipio de Medellin, como son: 1. Ser
Capaz en Casa, 2. orientacidn socio laboral, 3. Centro Integrado en el cual se presta la atencién a nifios,
nifias y adolescentes con discapacidad intelectual, 4. emprendimiento para personas con discapacidad y
cuidadores, 5. rehabilitacidn funcional para personas con discapacidad, 6. apoyo econdémico, 7.
acompafiamiento en accesibilidad y disefio universal. (Alcaldia de Medellin)

Segun cifras aportadas por la Unidad de Discapacidad, en el registro de localizacién y
caracterizacién de personas con discapacidad (2020) en la ciudad de Medellin se estima que:

Durante el 2019 existian en Medellin aproximadamente 14.120 menores de 18 afios con
algun tipo de discapacidad, de los cuales el 62,2% (8.788) son hombres y el 37,8%
(5.332), mujeres. El mayor nimero de nifias y nifios con discapacidad tenia entre 6y 12
afios, representando el 46,3% (6.533) de esta poblacion, seguido por el 43,2% (6.093)

quienes tenian entre 13 y 17 afios; finalmente, el 10,6% (1.494) tenia entre 0 a 5 aios.

(p.21)
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En la actualidad las familias de las PcD, en este caso de nifios y niiias, se encuentran inmersas en
grandes desafios, retos y multiples barreras sociales, que limitan el poder brindar a su familiar una
adecuada atencién y cuidado, que permita un estado de bienestar integral, estas circunstancias
invisibilizan a las PcD, a sus familias y cuidadores, afectando su salud fisica y mental. Tal como lo plantea
el informe alternativo de la Fundacidn Saldarriaga Concha al comité de Naciones Unidas sobre los
derechos de las personas con discapacidad (2016), donde hacen referencia a los resultados de la
encuesta nacional de salud mental (2015):

Las personas con discapacidad mental enfrentan numerosas barreras para acceder a
servicios y medicamentos con calidad y oportunidad, asi como profundos estigmas
sobre su condicidn, que terminan por impedir su acceso a dichos servicios y por tanto
gozar de su derecho a la salud. (p.15)

En este sentido, se considera pertinente analizar las barreras sociales que inciden en el proceso
de rehabilitacién, inclusidn y en las dinamicas familiares de nifas y niflos con discapacidad fisica y
cognitiva en el barrio Santa Cruz de la ciudad de Medellin. En relacién con esa idea, la investigacion
quiere dar respuesta a la siguiente pregunta de investigacidn: ¢ Qué barreras sociales pueden incidir en
el proceso de rehabilitacion, inclusion y en las dindmicas familiares de nifias-nifios con discapacidad

fisica y cognitiva en el barrio Santa Cruz de la ciudad de Medellin?
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1.2 Justificacion

La familia como eje fundamental en el desarrollo de todo individuo, cumple un papel muy importante,
ya que este es el primer contexto de socializacién, donde se establecen las primeras pautas, reglas y
normas de crianza que perduran a lo largo del ciclo vital del ser humano, como ademas ese primer
espacio donde se experimenta la convivencia en sociedad.

Las dindmicas familiares que se desarrollan en torno al proceso de atencién, cuidado e inclusion,
de un integrante en situacién de discapacidad, estan enmarcadas por el rol que desempeiia cada
integrante al interior de la familia, formando asi una red de apoyo que les permite satisfacer sus
necesidades familiares, mas cuando existe un integrante de la familia con alguna condicién de
discapacidad ya sea cognitiva y/o fisica, la familia debe reorganizar y adaptar esas nuevas dindmicas a la
nueva realidad que se esta viviendo.

Por tal motivo, es el interés de la investigacion analizar las barreras sociales que inciden en el
proceso de rehabilitacion, inclusién y en las dindmicas familiares de nifias - nifios con discapacidad fisica
y cognitiva en el barrio Santa Cruz de la Comuna 2 de la ciudad de Medellin. Dado que la familia se
concibe desde todas sus dimensiones, como esa primera red de apoyo social con la que encuentra cada
individuo a lo largo de su vida, se considera este vinculo afectivo como punto fundamental en la vida del
ser humano, es alli donde se pueden satisfacer la gran mayoria de las necesidades, lo que le permite
garantizar su subsistencia y en gran parte el desarrollo pleno de sus capacidades.

El barrio Santa Cruz se encuentra ubicado en la comuna 2 de la zona nororiental de la ciudad de
Medellin, es uno de los territorios que alberga mayor nimero de habitantes. Segun lo ubica el periddico
Mi Comuna 2 (2021):

Tiene una extensién de 21.952 Km2 y es considerada la mas densamente poblada de la

ciudad. Posee una densidad de 502 personas por hectérea, con 110.202 habitantes de



20

los cuales el 52.93% son mujeres y el 47.06% son hombres, representando asi el 4.58%
de la poblacidn total de la ciudad. (p.2)

Al abordar el tema de la inclusion y las dindmicas familiares, que se desarrollan en torno a las
barreras sociales que se presentan en el proceso de atencién y cuidado de un integrante con alguna
discapacidad fisica y/o cognitiva, se considera pertinente generar un analisis desde la profesion de
Trabajo Social, a las diferentes y nuevas situaciones de reestructuracion que debe afrontar la familia de
la PcD, para brindar una dptima atencién y un cuidado de su familiar, siempre con la intencién de
generar su bienestar integral.

Es importante reconocer que las practicas familiares se deben adaptar a una nueva realidad
familiar, donde el apoyo psicosocial constituye un eje fundamental en el proceso de rehabilitacion de la
PcD, como ademas el acompafiamiento a su familia, logrando asi aportar nuevas herramientas que
permitan mejorar la condicidn de vida del infante con discapacidad fisica y/o cognitiva. En este caso la
investigacion tendra un enfoque orientado a conocer las barreras sociales que surgen en el proceso de
la rehabilitacion de los nifios y nifas.

El Trabajador Social juega un papel sumamente importante, en estos procesos de investigacion,
debido a su capacidad y habilidad de reconocer, analizar y gestionar acerca de la realidad familiar de los
integrantes que tienen a cargo la atencidn y el cuidado de la persona con discapacidad. Dicha capacidad
permitira transformar los aspectos negativos de la problematica y aprovechar en todo momento las
oportunidades que se tengan de la misma, para beneficio de todos y cada uno de los integrantes de la
familia.

Es de gran importancia dejar plasmado a través de los resultados obtenidos en la investigacién
gué oportunidades y beneficios pueden tener las estrategias del papel que debe desarrollar el
trabajador social en este ambito, orientados en estudios previos acerca de la discapacidad y el rol que

desempeiia la familia.
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Esta investigacion se ubica en la sublinea de investigacién familia, infancia y adolescencia, lo que
permitird aportar nuevos conocimientos y experiencias a la profesion de trabajo social, desde su
guehacer profesional en la intervencién de los nifios y nifias en condicidn de discapacidad y sus familias.
A demads de permitir generar nuevos conocimientos en el campo de la discapacidad y la inclusion social

de las PcD.
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13 Objetivos

1.3.1 Objetivo general
Analizar las barreras sociales que inciden en el proceso de rehabilitacién, inclusidn y en las
dinamicas familiares de nifias y nifios con discapacidad fisica y cognitiva en el barrio Santa Cruz de la

ciudad de Medellin.

1.3.2 Objetivos especificos
¥" Conocer las dindmicas familiares de nifias y nifios con discapacidad fisica y cognitiva en
el barrio Santa Cruz de la ciudad de Medellin.
v Identificar las dificultades y oportunidades que se presentan para la inclusién de nifios y
nifias con discapacidad fisica y cognitiva en el barrio Santa Cruz de la ciudad de Medellin.
¥v" Describir las barreras sociales que se presentan en el proceso de rehabilitacion de nifios
y nifias con discapacidad fisica y cognitiva en el barrio Santa Cruz de la ciudad de

Medellin.
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2  Marco referencial
2.1 Estado del arte
A continuacidn, se presenta el rastreo bibliografico del avance en el conocimiento del objeto de estudio
relacionado con las barreras sociales que presentan las personas con discapacidad fisica y cognitiva,
especialmente en nifos y nifias.

Todas las personas experimentan en cierto momento o circunstancia de su vida, alguna barrera
u obstdculo que le limita desarrollar de forma habitual sus labores cotidianas o la forma de interactuar
con su entorno. Esta situacién es mucho mds evidente cuando se presenta alguna discapacidad ya sea
fisica y/o cognitiva, que limita sus oportunidades y vulnera sus derechos. La Fundacién Saldarriaga
Concha en su informe alternativo al comité de Naciones Unidas sobre los derechos de las personas con
discapacidad (2016), plantea: “Las personas con discapacidad viven dificiles y precarias situaciones,
muchas de ellas viven por debajo de la linea de la pobreza y enfrentan numerosas barreras que vulneran
sus derechos y las excluyen de las oportunidades sociales” (p.25). Estas barreras no permiten que las
PcD gocen plenamente de todos sus derechos, por lo contrario, limitan y excluyen su pleno ejercicio, y
su inclusion en sociedad.

Tales barreras sociales no solo se evidencian en los imaginarios de la sociedad, sino también a
nivel de infraestructura en los diferentes espacios a nivel de ciudad, como lo menciona Floyd et al.
(2012), en el articulo publicado por la Universidad del Valle:

Otro factor que genera barreras para la inclusion es la falta de accesibilidad en la ciudad,
segln los resultados obtenidos en una investigacion realizada en la ciudad de Santiago
de Cali, esta ciudad no esta construida para las personas con deficiencias para la
movilidad, puesto que existen dificultades para el acceso al entorno fisico y a recursos

de informacién y comunicacion (67%). Desplazarse fuera de la propia vivienda solo es
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viable por las rutas vehiculares, debido a las barreras de accesibilidad presentes en los
andenes (91%), lo cual constituye un riesgo para la seguridad de esta poblacién. (p.234)

En cuanto al acceso a los servicios de salud, se presentan multiples barreras, en su mayoria de
tipo administrativo, esto debido a la falta de compromiso de algunas Entidades Promotoras del Servicio
de Salud -EPS e Instituciones prestadoras del Servicio de Salud — IPS de manera efectiva a las PcD, segun
el estudio citado en la revista de Gerencia y politicas de salud (2014):

Las principales barreras se dan tanto en el acceso inicial como en la continuacién a
solucionar los problemas de salud, y constituyen en su mayoria barreras de tipo
geografico, econdmico y las relacionadas con las autorizaciones por parte de las EPS.
(p.246).

Lo que limita en cierto modo el actuar de la familia, mds adn cuando se tiene a cargo un menor
de edad en condicién de discapacidad, realidad que los lleva a afrontar multiples barreras sociales. En el
articulo “las familias ante la discapacidad”, se cita a Cabezas, afirmando que:

En la perspectiva que tienen a cerca de la presencia de las familias con parientes en este
caso de nifios, nifias y adolescentes con alguna discapacidad que afrontan diversos
factores potenciales que pueden perturbar la dindmica familiar. Una vez diagnosticado
el trastorno, los padres han de pasar por un cambio de actitud, que implica un largo y
doloroso proceso educativo, con un alto grado de estrés que requerira de
asesoramiento profesional. (Guevara y Gonzalez, 2012, p. 1025)

En este punto es importante reconocer que el acompafiamiento y la orientacidn por parte del
equipo psicosocial, se contempla como un eje fundamental en la dindmica familiar, permitiendo por
medio de multiples estrategias, brindar las herramientas necesarias que le permitan a la familia y

cuidadores proteger y garantizar los derechos de las PcD.
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2.2 Marco conceptual
Para el desarrollo de esta investigacion, se definieron unas categorias con relacion al tema de
investigacion. Lo que permite que se pueda indagar sobre los conceptos, posturas y enfoques de
diferentes autores que aportan a la construccidén de conocimiento que permite fundamentar la
investigacion. Entre las categorias de anadlisis a desarrollar se encuentran las siguientes: Barreras
sociales, proceso de rehabilitacidn, inclusion social, dinamicas familiares y discapacidad fisica y
cognitiva.
2.2.1 Barreras sociales
Las barreras sociales son un limitante importante en el desarrollo del ser humano, debido a que no
permite el goce pleno de las capacidades e imposibilita la inclusién en el entorno. En el caso de las PcD
este limitante estd muy arraigado a los imaginarios sociales, que tienen las personas que rodean a las
PcD. Segun la Organizacién de las Naciones Unidas (2021):
La barrera mas dificil de superar es la que plantean los estereotipos sobre las personas
con discapacidad. Ya sea que procedan de la ignorancia, el miedo, la incomprensién o el
odio, determinadas actitudes y percepciones pueden convertirse en obstaculos que
impiden a las personas con discapacidad perseguir sus suefios (Naciones unidas, s.f.)
Muchas de las barreras sociales a las cuales se enfrentan las PcD, se presentan en los diferentes
entornos, con los que tiene interaccion la persona y que se encuentran muy ligadas a la idea equivoca
de que las PcD, no tiene las mismas capacidades y habilidades que una persona que no presentan
ninguna discapacidad. La Fundacion Saldarriaga Concha (2016), refiriéndose a las barreras sociales
afirma que:
Son multiples las barreras visibles e invisibles que limitan la plena inclusidn social de
esta poblacidon, muchas de ellas estan en la familia, en los entornos sociales y laborales,

asi como en el acceso a los servicios publicos a cargo del Estado y de particulares (como
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salud, educacion, transporte, entre otros). Las manifestaciones de exclusion y
discriminacién se encuentran profundamente arraigadas en los imaginarios sociales y
con frecuencia se esconden tras intenciones de curar, o proteger, lo que en muchos
casos hace mas dificil su erradicacion. (p.39)

La investigacidon pretende en cierto modo analizar dichas barreras, en este caso especifico las
qgue perciben las familias de nifos y nifias en condicién de discapacidad durante su proceso de
rehabilitacidn y como estas barreras intervienen en las dindmicas de la familia, al modificar en cierto
modo los roles que se tienen a nivel interno y externo del hogar.

2.2.2 Proceso de rehabilitacion
El proceso de rehabilitacién en cierto modo puede entenderse como todas aquellas acciones,
estrategias y procedimientos que van encaminados en mejorar funcionalidad y la interaccién con el
entorno de las PcD, generando una mejor calidad de vida tanto a nivel personal como familiar. La
Organizacion Panamericana de la Salud OPS (2021) define la rehabilitacion como: “un conjunto de
intervenciones disefiadas para optimizar el funcionamiento y reducir la discapacidad en individuos con
condiciones de salud en interaccion con su entorno. La condicidn de salud se refiere a una enfermedad
(aguda o crénica), trastorno, lesién o trauma” (OPS, 2021). Tal como lo define la OPS, las intervenciones
deben estar orientadas en desarrollar habilidades y destrezas, permitiendo que las PcD, puedan
interactuar con su entorno desde sus propias capacidades. Segun lo plantea Rodriguez (2014):
La rehabilitacién debe responder al objetivo de conseguir el desarrollo humano, que
entre otros se manifiesta en el logro de valores humanos, éticos, intelectuales,
culturales, ambientales y sociales; unido a que su fin es brindar la posibilidad a la
persona con discapacidad de modificar su vida teniendo en cuenta las caracteristicas

individuales y del entorno. (p.77)
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El proceso de rehabilitacion tiene como principal objetivo brindar a las familias y a las PcD las
herramientas necesarias para mejorar su condicion de vida. Dicha rehabilitacidon no debe ser
contemplada solo desde el punto de vista médico, sino que debe orientarse desde la intervenciéon
multidisciplinar, enfocados en lograr transformar las barreras que dia a dia permean la realidad de las
familias y de las PcD.

2.2.3 Inclusién social
Para abordar este término es importante reconocer y respetar la diversidad existente en Colombia, ya
que este es el punto de partida hacia la justicia social y la igualdad de derechos. Dicha inclusién no solo
brinda la oportunidad de dignificar las condiciones sociales de las PcD, sino que también brinda
herramientas que le aportan al desarrollo como sociedad. La inclusion social se orienta en:
Acepta el reconocimiento creciente de justicia social, igualdad de derechos, equidad,
aceptacion, pertenencia e inclusién, lo cual releja la perspectiva de que todos los seres
humanos deben ser valorados y aceptados, vistos como seres Unicos, con soportes y
equiparacion de oportunidades, que participan activamente en las comunidades. (Rios,
2015)

Es importante reconocer las diversidades existentes para poder brindar mas oportunidades y
mejorar la calidad de vida de las personas con condiciones diversas en la sociedad ya que al incluirlos se
les permiten acceso a los derechos fundamentales que tiene un ciudadano en el marco del Estado Social
de Derecho como lo afirma la Constitucién Politica de Colombia (1991) en su articulo 1:

Todas las personas nacen libres e iguales ante la ley, recibiran la misma protecciony
trato de las autoridades y gozaran de los mismos derechos, libertades y oportunidades
sin ninguna discriminacién por razones de sexo, raza, origen nacional o familiar, lengua,

religion, opinidn politica o filosdfica. (Const., 1991. Art. 1)
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Desde este punto de vista la inclusion social, debe de estar orientada en brindar todas las
herramientas necesarias a la PcD, para que pueda fortalecer sus capacidades y habilidades, en procura
de transformar de manera positiva las barreras que se presentar en su diario vivir y que ello permita la
participacidn en sociedad. El Consejo Nacional de Fomento Educativo de México (2010) define la
inclusion social como: “un conjunto de procesos y de acciones orientados a eliminar o minimizar las
barreras que dificultan el aprendizaje y la participacion” (p.12).

Cabe anotar que la inclusién social no solo vincula a la persona con discapacidad, sino también a
todo su nucleo familiar, como red de apoyo primordial en la atenciéon y cuidado de la persona,
procurando minimizar el sin nimero de barreras que se les presentan a diario.

2.2.4 Dindmicas familiares
La familia se puede definir como un sistema articulado de vinculos tanto afectivos como emocionales,
gue permiten a todo ser humano adquirir y desarrollar las primeras habilidades que le serdn de utilidad
a lo largo de su vida, esta es la primera experiencia de convivencia en sociedad que tiene el ser humano
y que influye notablemente en el desarrollo emocional y social de cada individuo. La familia permite
satisfacer las primeras necesidades afectivas y ademas tiene atribuidas funciones indispensables en la
sociedad y en la formacidn de la persona como sujeto social. Montoya, G (2002) en su diccionario de
Trabajo Social define que las siguientes funciones son atribuidas a la familia:
La renovacién y el crecimiento de la poblacién, la satisfaccidon de gran parte de las
necesidades del hombre, la socializacion y educacion de los individuos, la adquisicion del
lenguaje y la formacién de los procesos fundamentales del desarrollo psiquico. Asi
mismo, es el grupo social donde se satisfacen las necesidades afectivas y sexuales
indispensables para la vida social de los individuos y donde se protegen las generaciones

futuras. (p.62)
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Para la investigacion, es necesaria la conceptualizacién de las dindmicas familiares que se
desarrollan en torno al proceso de atencién y cuidado de un integrante con discapacidad mental y/o
fisica, les plantea a todos y cada uno de sus integrantes, el gran reto de reorganizar sus labores
cotidianas al interior y al exterior del hogar, ya que existe de por medio la responsabilidad de velar por
el bienestar de la PcD, quien demandara mucha mayor atencion y tiempo. En esta nueva dindmica
familiar pueden surgir conflictos familiares y personales que permiten ir generando una constante
transformacién de la realidad que se estd afrontando, desde la creacidon de nuevas y mejores
alternativas de organizacién, acorde a la interaccion entre ellos mismo y con su entorno. Como lo
plantea Viveros & Arias (2006), la dindmica familiar hace referencia a:

La movilidad que se da en el clima relacional que construyen los integrantes de la familia
para interactuar entre ellos mismos y con el contexto externo. En ella son
interdependientes dimensiones como: autoridad, normas, roles, comunicacion, limites y
uso del tiempo libre. (p. 6)

Por su lado, la nueva adaptacion familiar que deben afrontar los integrantes de la familia ante el
proceso de atencién y cuidado de la PcD enmarca unos nuevos retos y desafios, en particular al
momento de adoptar nuevos mecanismos y estrategias para afrontar estas nuevas decisiones. Es en
este punto donde pueden surgir conflictos familiares ocasionados por la responsabilidad de la atencién y
el cuidado de la persona con discapacidad y lo cual puede afectar el clima relacional entre sus
integrantes, su contexto familiar y social, mas aun cuando se tiene a cargo nifios o nifias que presentan
alguna discapacidad, estas familias deben afrontar diversos factores que pueden alterar esa dinamica
familiar.

2.2.5 Discapacidad fisica y cognitiva
La discapacidad es un término complejo que engloba un amplio nimero de definiciones, desde el tipo

de limitacién que se contemple ya sea tanto fisicas como mentales. La OMS concibe el concepto como:
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“la discapacidad es un término general que abarca las deficiencias, las limitaciones de la actividad y las
restricciones de la participacion.” (OMS,2021).A nivel de pais la discapacidad es un concepto de gran
relevancia en Colombia ya que es un estado que imposibilita a una persona y lo hace mucho mas
vulnerable ante la sociedad actual, como lo menciona el siguiente articulo, se convierte un término de
derecho que busca, la restitucidn de derechos y beneficios que el Estado colombiano tiene para las
diferentes condiciones que pueda presentar un individuo: “En Colombia se ha dado un gran desarrollo
normativo en favor de las personas con discapacidad, sin embargo, es a partir de la Constitucién Politica
de 1991 que la discapacidad es entendida en términos de derechos” (Rios, 2015).

La discapacidad fisica se puede entender como la limitacidn que tiene la persona para
desarrollar sus actividades cotidianas, dado que su condicidn de salud imposibilita su ejecucién efectiva,
tal y como lo define la Secretaria de Educacion Publica de México (2010) “La discapacidad motriz se
puede definir como una alteracién de la capacidad del movimiento que implica en distinto grado a las
funciones de desplazamiento, manipulacién o respiracién y que limita a la persona en su desarrollo
personal y social” (p.113). Dichas limitaciones excluyen social y familiarmente a las PcD vulnerando sus
derechos y creando en la sociedad ese imaginario de diferencia de condiciones. Tal y como lo afirma
Barton (2009):

Por lo tanto, la discapacidad es un medio significativo de diferenciacidn social. El nivel
de estima y la posicidn social de las personas discapacitadas deriva de su posicién en
relacién con las condiciones y relaciones entendidas en un sentido mds amplio dentro
de una sociedad dada. (p. 143)

Desde este punto de vista equivoco de la sociedad, al considerar “diferentes” a las PcD, se
plantea la necesidad de visibilizar las problematicas a las que se ven enfrentados cara a cara las familias

y cuidadores de nifios y nifias en condicién de discapacidad, mas aun cuando en el proceso de
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rehabilitacion se presentan un sin nimero de barreras no tanto estructurales sino también sociales,
econdmicas y culturales entre otras.
2.3 Marco normativo
En este apartado se abordara gran parte de la normatividad internacional, nacional y municipal,
orientada en las PcD, donde por medio de leyes, normas y decretos las PcD pueden hacer uso pleno de
sus derechos como seres humanos, lo que conlleva a la igualdad y equidad de oportunidades. A
continuacién, se relacionan algunos apartados relacionados con el tema:
2.3.1 Lineamientos internacionales
A nivel internacional los lineamientos establecidos en pro de los derechos y el bienestar de las PcD
inician en el afio (1948), con la Declaracién Universal de los Derechos Humanos en la Organizacién de las
Naciones Unidas ONU, donde se establece un reconocimiento de los derechos para todos los seres
humanos, primando la igualdad de condiciones y oportunidades para toda la humanidad. Dicha
declaracion compromete a los Estados miembros a:
Los Estados Miembros se han comprometido a asegurar, en cooperacion con la
Organizacion de las Naciones Unidas, el respeto universal y efectivo a los derechos y
libertades fundamentales del hombre, y Considerando que una concepcién comun de
estos derechos y libertades es de la mayor importancia para el pleno cumplimiento de
dicho compromiso (ONU, 1948)

A partir de esta declaracidn surgen nuevos lineamientos orientados en consolidar y revindicar
los derechos de las PcD, de sus familias y sus cuidadores. Es asi como para el aifio 1971 se ratifica la
declaracion de los Derechos del Retrasado Mental, donde cuyo principal objetivo es reincorporar las PcD
a una vida en sociedad. Afirmando: “La necesidad de ayudar a los retrasados mentales a desarrollar sus
aptitudes en las mas diversas esferas de actividad, asi como de fomentar en la medida de lo posible su

incorporacién a la vida social normal” (ONU, 1971).



32

Asi mismo para el afio (1975) se establece La Declaracién de los Derechos de los Impedidos,
reiterando su precedente de proteccién y garantia de los derechos de las PcD, y que por medio de ellos
se logre asegurar unas mejores condiciones de vida y por ende un bienestar integral. En dicha
declaracion se afirma que: “El progreso y el desarrollo en lo social ha proclamado la necesidad de
proteger los derechos de los fisica y mentalmente desfavorecidos y de asegurar su bienestar y su
rehabilitacion” (ONU, 1975).

Adicional a esta declaracion, en el afio (1993) la asamblea de la ONU aprueba las Normas
Uniformes Sobre la Igualdad de Oportunidades para las Personas con Discapacidad, proporcionando asi
herramientas que abren la puerta de entrada a la formulacidn e implementacion de politicas publicas,
garanticen la igualdad de derechos de las PcD. Cabe anotar que en este documento se reafirma la
importancia y el papel tan importante que cumple la familia en la atencion y cuidado de la PcD. El
documento en su articulo 9 plantea:

Las personas con discapacidad deben estar en condiciones de vivir con sus familias. Los
Estados deben estimular la inclusion en la orientacién familiar de médulos apropiados
relativos a la discapacidad y a sus efectos para la vida en familia. A las familias en que
haya una persona con discapacidad se les deben facilitar servicios de cuidados
temporales o de atencidn a domicilio. (ONU, 1993)

Ya para el afio (2006) se lleva a cabo La convencidn de las Naciones Unidas Sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad, donde se ratifican como vitales y primordiales los derechos de las
PcD, dandoles una connotacion de universalidad y de norma para los todos y cada uno de los Estados
miembros de la ONU. Reiterando en todo momento la trascendencia de la familia y el entorno en la
existencia de la PcD, tal y como se afirma a continuacién:

Los Estados Parte haran todo lo posible, cuando la familia inmediata no pueda cuidar de

un nifio con discapacidad, por proporcionar atencion alternativa dentro de la familia
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extensa y, de no ser esto posible, dentro de la comunidad en un entorno familiar. (ONU,
2006)

Con relacidn a la promulgacion de esta convencidn en el afio 2009 en Colombia se reglamenta la
Ley 1346, la cual al afio siguiente el dia 10 de mayo de 2010 es ratifica y aprobada por la Corte
Constitucional, para su total cumplimiento dentro del territorio colombiano.

2.3.2 Lineamientos nacionales

Colombia como Estado social de derecho debera garantizar y velar por los derechos de todos sus
habitantes. Mas aun cuando involucra el bienestar y la atencién integral de las PcD, la normatividad
Nacional Colombiana consagrada en la Constitucién Politica de Colombia de 1991, contempla los
siguientes articulos:

Art 13, “Todas las personas nacen libres e iguales ante la ley, recibiran la misma protecciony
trato de las autoridades y gozaran de los mismos derechos, libertades y oportunidades sin ninguna
discriminacién por razones de sexo, raza, origen nacional o familiar, lengua, religion, opinidon politica o
filosofica”.

Art 42, “La familia es el nucleo fundamental de la sociedad. Se constituye por vinculos naturales
o juridicos, por la decisién libre de un hombre y una mujer de contraer matrimonio o por la voluntad
responsable de conformarla. El Estado y la sociedad garantizan la proteccién integral de la familia”

Art 47, “El Estado adelantara una politica de prevision, rehabilitacidn e integracidn social para
los disminuidos fisicos, sensoriales y psiquicos, a quienes se prestara la atencion especializada que
requieran”.

Art 54, “Es obligacion del Estado y de los empleadores ofrecer formacion y habilitacién
profesional y técnica a quienes lo requieran. El Estado debe propiciar la ubicaciéon laboral de las
personas en edad de trabajar y garantizar a los minusvalidos el derecho a un trabajo acorde con sus

condiciones de salud.
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Art” 68, “Los particulares podran fundar establecimientos educativos. La ley establecera las
condiciones para su creacidn y gestion. La erradicacion del analfabetismo y la educacién de personas
con limitaciones fisicas o0 mentales, o con capacidades excepcionales, son obligaciones especiales del
Estado”.

A partir de la constitucion de 1991, surgen nuevos lineamientos orientados en garantizar y
proteger los derechos de las PcD, sus familias y sus cuidadores. Es asi como para el afio 1997 el Congreso
de la Republica aprueba la Ley 361: “Por la cual se establecen mecanismos de integracidn social de las
personas en situacion de discapacidad y se dictan otras disposiciones”. Dando paso a la integracién de
las PcD en todos los ambitos sociales. El decreto contempla asuntos puntuales orientados en: La
prevencion, educacidn, rehabilitacién, integracién laboral, bienestar social, eliminacién de barreras
arquitectdnicas, acceso al transporte y a las comunicaciones, entre otras. Como ademas la creacion del
“Comité Consultivo Nacional de las Personas con Limitacidn” el cual se encuentra coordinado por la
consejeria de la Presidencia y cuya principal funcién es la de velar por el correcto cumplimiento de esta
ley.

Otro acontecimiento importante en materia de garantia de derechos y en este caso especifico,
de nifios, nifas y adolescentes, es la expedicién del Cédigo de la Infancia y la Adolescencia, mediante la
Ley 1098 de 2006. Que establece nuevos lineamientos para la proteccidn y garantia de derechos de los
nifios, nifias y adolescentes en condicién de discapacidad en el territorio colombiano. Dicho cddigo
establece:

Ademas de los derechos consagrados en la Constitucidn 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, y a que se les proporcionen las
condiciones necesarias por parte del Estado para que puedan valerse por si mismos, e

integrarse a la sociedad (p.20)
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Ya para el 31 de Julio de afio 2009 el Estado colombiano aprueba “La Convencidn de personas
con discapacidad” adoptada por la Organizacidn de las Naciones Unidas el 13 diciembre 2006. Donde se
puntualizan temas importantes enfocados en: La igualdad y no discriminacién, mujeres, nifos y nifias
con discapacidad, derecho a vivir de forma independiente y a ser incluido en la comunidad, habilitacidn
y rehabilitacién, nivel de vida adecuado y proteccién social, participacién en la vida politica y publica,
entre otros.

Adicional, para en el afio 2013 se ratifica la Ley 1618 “por medio de la cual se establecen las
disposiciones para garantizar el pleno ejercicio de los derechos de las personas con discapacidad” En
esta ley por primera vez se utiliza el termino de cuidador, incluido en el articulo 8. (Acompafiamiento a
familias). Adicional se plantea el objetivo de formar y capacitar a las familias y cuidadores en areas que
les permitan atender y mejorar las condiciones de vida de las PcD. Asi mismo y en concordancia con la
Ley Estatutaria 1618 de 2013, se aprueba la Politica Publica Nacional de Discapacidad e Inclusién Social,
cuyo principal objetivo se encuentra orientado en: “Asegurar el goce pleno de los derechos y el
cumplimiento de los deberes de las personas con discapacidad, sus familias y cuidadores para el periodo
2013 —2022” (p.88). Ademas, propende el reconocimiento de las PcD, como parte fundamental de una
sociedad incluyente.

2.3.3 Lineamientos municipales

La ciudad de Medellin, como territorio inclusivo y que le apuesta a mejorar las condiciones de las PcD,
ha adoptado y reafirmado lineamientos normativos y de garantia de derechos de las PcD, sus familias y
sus cuidadores.

Estas acertadas estrategias permiten posicionar a Medellin, como una de las principales
ciudades que le apuestan a la inclusion de las PcD y a la proteccion de sus derechos. Es asi como para el
afio 1997, bajo el Decreto 293, se autoriza un subsidio para la atencion de las PcD de escasos recursos

econdmicos. Adicional a este decreto y en procura de mejorar las condiciones econdmicas de las PcD,
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mediante el Decreto 642 de 2002 se concede un incremento de la cuota mensual del subsidio de
discapacidad, lo que se refleja en un mayor ingreso adicional. En este mismo afio y mediante el Decreto
1097, se formula el manual de disefio y construccion de los componentes del espacio publico, lo que se
resume en mejorar y adecuar la infraestructura de los diferentes espacios publicos de la ciudad, para
gue puedan ser disfrutados por las PcD sin ninguna restriccién.

En temas de familia, la ciudad de Medellin, también la ha apostado a la proteccién de la familia,
como punto fundamental en el desarrollo del ser humano, es asi como para el afio 2003 se firma el
Decreto 1298, orientado en plantear estrategias que permitan mejorar las condiciones familiares de las
PcD, creando consigo el comité municipal de la familia.

Para el afio 2005, se establece bajo el Decreto 1473 la semana de la discapacidad en la ciudad de
Medellin “Semana para ser capaz”, la cual se encuentra establecida en el acuerdo 33 de 2004, que tiene
como finalidad sensibilizar a la comunidad y a la sociedad en general, en temas relacionados con
discapacidad. Partiendo desde la reflexidn, el reconocimiento y el respeto de las PcD, contribuyendo a la
inclusidn y a la garantia de sus derechos. Sumado a esto para ese mismo afio mediante el Acuerdo 21
del 2005, se crea la unidad de atencién integral de Medellin, para la atencién educativa a la poblacién en
situacidn de discapacidad, dando paso a brindar mejores condiciones educativas a las PcD.

En cuanto al acuerdo municipal 086 de 2009, la ciudad de Medellin adopta la politica publica en
discapacidad, por medio de la cual se pretende transformar la realidad social que viven las PcD, sus
familias y cuidadores. Dicho acuerdo esta enfocado en el reconocimiento de la discapacidad y en
garantizar el ejercicio pleno de los derechos de las PcD, promoviendo condiciones de igualdad y equidad
social en la ciudad de Medellin.

Ya por ultimo y no menos importante, mediante el Decreto 221 de 2011, que se reglamenta en

el acuerdo municipal 86 de 2009, el municipio de Medellin crea el Comité Municipal de Discapacidad,



(CMD), implementado el Plan Municipal de Discapacidad, para el periodo comprendido entre los afios

2010-2018.
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3 Disefio metodoldgico
3.1 Paradigma de la investigacion
Para el desarrollo de esta investigacidn, es preciso mencionar la importancia que tiene la
fundamentacién teérica en su construccidn, ya que estas teorias permiten fortalecer el ejercicio
académico y técnico. Para este caso el paradigma comprensivo interpretativo sera la base tedrica que
oriente el proceso.

El paradigma comprensivo interpretativo en el drea de las ciencias humanas y sociales permite
desarrollar una visién holistica de las diversas realidades sociales, comprendiendo e interiorizando el ser
como agente transformador de las colectividades sociales emergentes y otorgando un significado a
dichas situaciones. En este caso especifico permitira conocer las barreras sociales que inciden en el
proceso de rehabilitacion, inclusién y en las dindmicas familiares de nifias y nifios con discapacidad fisica
y cognitiva en el barrio Santa Cruz de la ciudad de Medellin, otorgando a la investigacion una
fundamentacidn tedrica mas especifica que permita conocer la realidad social. Martinez (2011) afirma
que:

Existen multiples realidades construidas por los actores en su relacién con la realidad
social en la cual viven. Por eso, no existe una sola verdad, sino que surge como una
configuracion de los diversos significados que las personas le dan a las situaciones en las
cuales se encuentra. La realidad social es asi, una realidad construida con base en los
marcos de referencia de los actores (p. 6)

Por medio de este paradigma se pretende lograr un acercamiento y reconocimiento, mucho mas
preciso de las diferentes barreras sociales que se dan en el contexto de la discapacidad de nifios y nifias,
y como estas transforman las dinamicas familiares al interior del hogar, comprendiendo desde la

interaccion de los sujetos, su propia realidad. Ricoy (2006) plantea que:
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El paradigma comprensivo interpretativo tiene la gracia de intentar comprender la
realidad, considera que el conocimiento no es neutral. Es relativo a los significados de
los sujetos en interaccidon mutua y tiene pleno sentido en la culturay en las
peculiaridades de la cotidianidad del fenémeno educativo. En este sentido, tiene légica
remontarnos al pasado para comprender y afrontar mejor el presente. (p.17)

Por lo anterior, se considera que el acercamiento al objeto de estudio se dara mediante la
comprension e interpretacién de los significados que las familias de nifios y nifias en condicién de
discapacidad les otorgan a las barreras sociales que inciden en su proceso de rehabilitacién e inclusion, y
como fendmeno social interviene en la dindmica familiar.

3.2 Enfoque de la investigacion
La investigacidn estara orientada desde un enfoque cualitativo, ya que este se basa principalmente en
analizar el orden social o la estructura de la sociedad, en este caso especifico las barreras sociales que se
presentan en el proceso de rehabilitacion, inclusion de nifias y nifios con discapacidad fisica y cognitiva,
ademas de como estos factores pueden transformar la dinamica familiar dentro de su contexto. Por lo
tanto, se entiende que:
El analisis cualitativo busca comprender los fendmenos dentro de su contexto usual, se
basa en las descripciones detalladas de situaciones, eventos, personas, interacciones,
comportamientos observados, documentos, y demds fuentes que persigan el fin de
pretender no generalizar los resultados (Cuenya & Ruetti, 2010)

A partir de la cita anterior, se puede comprender que el enfoque cualitativo permite una
comprension mas detallada del objeto de estudio en el contexto de la discapacidad, orientado desde las
experiencias que viven las familias. Hernandez Sampieri (2018) define que el enfoque cualitativo
permite: “comprender fendémenos desde la perspectiva de quienes los viven y cuando buscamos

patrones y diferencias en estas experiencias y su significado” (p.9). Por ello se plantea que, para el
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desarrollo de la investigacion, esta se encuentre orientard desde una perspectiva descriptiva, la cual
permite configurar y describir las barreras sociales que inciden en el proceso de rehabilitacién, inclusién
y en las dindmicas familiares de nifias - niflos con discapacidad fisica y cognitiva. Y a partir de esta
descripcién conocer como esas barreras influyen en la calidad de vida de las PcD y de sus familias. Como
lo propone Hernandez Sampieri (2018):
Los estudios descriptivos pretenden especificar las propiedades, caracteristicas y
perfiles de personas, grupos, comunidades, procesos, objetos o cualquier otro
fendmeno que se someta a un analisis. Es decir, miden o recolectan datos y reportan
informacién sobre diversos conceptos, variables, aspectos, dimensiones o componentes
del fenédmeno o problema a investigar. (p.108)

Es en este punto donde por medio de la descripcidon del fendmeno social, en este caso las
barreras sociales, se buscara conocer mayores caracteristicas de esta realidad, basados en las
experiencias y vivencias de las familias y cuidadores de los nifios y nifias con discapacidad fisica y
cognitiva del barrio Santa Cruz.

33 Estrategia de investigacion — Método
Para el desarrollo de la investigacion se considera pertinente orientar su estrategia desde el método
Fenomenoldgico, ya que este permite generar un andlisis de las barreras sociales que limitan el
desarrollo integral de las PcD y de sus familias, basados en las experiencias y vivencias de cada persona.
Hernandez Sampieri (2018) define que el método fenomenoldgico:
Tiene como propdsito principal explorar, describir y comprender las experiencias de las
personas respecto a un fendmeno y descubrir los elementos en comun y diferentes de
tales vivencias. El fendmeno se identifica desde el planteamiento y puede ser tan
variado como la amplia experiencia humana (una enfermedad, un proceso, una

catastrofe, la exposicion a un programa televisivo, una situacion cotidiana, etcétera). En
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ocasiones el objetivo es descubrir el significado de un fenémeno para varias personas
(p.560)

Este método permite que, por medio de la investigacion, no solo se pueda comprender la
realidad, sino también que se pueda describir, basados en todas aquellas experiencias de las familias en
cuanto al tema de las barreras sociales, y cémo por medio de esas vivencias se pueden generar
conocimientos y aprendizajes significativos desde su propia realidad, relacionando en todo momento el
fendmeno social y el sujeto, desde la conciencia misma de la persona. Fuster (2019) plantea que:

El método fenomenoldgico admite explorar en la conciencia de la persona, es decir,
entender la esencia misma, el modo de percibir la vida a través de experiencias, los
significados que las rodean y son definidas en la vida psiquica del individuo. (p.205)

Como principal objetivo del método fenomenoldgico, se contempla la capacidad de transformar
la realidad a partir de las experiencias de cada individuo, en este caso aplicable el poder transformar por
medio del conocimiento las barreras sociales que presentan los nifio y nifias en condicion de
discapacidad.

3.4 Técnicas e instrumentos de recoleccidn de informacién

Las técnicas para obtener la informacidn deseada en el proceso de investigacidn son: la entrevista
semiestructurada y la observacion.

3.4.1 Entrevista semiestructurada

La entrevista es una técnica cualitativa que se puede realizar tanto grupal como individual, consiste en la
recoleccidn de informacién, por medio de un didlogo con uno o varios individuos, donde se generan
preguntas que se irdn respondiendo de acuerdo con la situacién de cada sujeto. La entrevista permite
obtener informacién mucho mas detallada sobre la situaciéon, como ademas lograr una interaccion

mucho mas directa con las personas de la comunidad.
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En este caso la entrevista a utilizar sera la semiestructurada dado que su disefio y aplicacién
permite abordar durante su desarrollo temas asociados que no se encontraban proyectados en el marco
de la guia de la entrevista como tal. Galdn Amador (2009), definen la entrevista como:

La entrevista, es la comunicacion interpersonal establecida entre el investigador y el
sujeto de estudio a fin de obtener respuestas verbales a los interrogantes planteados
sobre el problema propuesto. Se considera que este método es mas eficaz que el
cuestionario, ya que permite obtener una informacion mas completa. (p.22)

Para lograr obtener la informacién deseada, se realizaran tres entrevistas semiestructuradas a
las familias y cuidadores de nifios y nifias en condicién de discapacidad, en el barrio Santa Cruz de la
ciudad, ya que son ellos quienes conoce de primera mano las realidades y dindmicas familiares y sociales
que surgen en este contexto.

El instrumento que permitird registrar la informacién obtenida, por medio de la aplicacion de la
entrevista, sera el formato guia de preguntas, que estara disefiado como fuente de orientaciéon para el
desarrollo de la entrevista. Cabe sefialar que dicho formato estara esquematizado con un nimero de
diez preguntas abiertas disefiadas para obtener informacion relevante acerca de las barreras sociales,
permitiendo la reflexidn del tema y la generacién de nuevas ideas, que no estaban planteadas dentro de
la guia. (Ver Anexo 1).

3.4.2 La Observacion

La observacidon como técnica de investigacidn cualitativa, permite realizar un acercamiento y
reconocimiento directo mucho mas detallado de las diferentes interacciones y dindmicas sociales que
desarrolla la poblacion en el territorio. Ademas, permite poner en evidencia todas las vivencias y
experiencias significativas de los actores sociales, aportando valiosa informacion a la formulacion del

diagndstico, como lo plantea Martinez (2007):
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En la investigacién social o de cualquier otro tipo, la observacion y fundamentalmente
los registros escritos de lo observado, se constituyen en la técnica e instrumento basico
para producir descripciones de calidad. Dichos registros se producen sobre una realidad,
desde la cual se define un objeto de estudio. Vale la pena destacar que tanto la
observacién como el registro se matizan en el terreno, en el que la experiencia y la
intencionalidad del investigador imperan sus cuestionamientos. (p. 74)

Para logar obtener datos significativos que aporten al desarrollo de la investigacién, se hara uso
de esta técnica como complemento a la entrevista semiestructurada, la cual permitird identificar
detalles de la dinamica familiar que se presenta al interior del hogar de los nifios y nifias en condicion de
discapacidad. Se desarrollara la observacion participantes en cada una de las tres familias, a fin de
identificar y recolectar datos que sean de relevancia en la investigacidon, dicha observacién permitira
acceder a la informacién privilegiada que sera de gran utilidad, como ademas de los de los significados
que les dan las familias y las practicas sociales que ellas realizan.

Como instrumento de recoleccién de informacion durante el desarrollo de la observacidn, se
tendran muy en cuenta los datos relevantes y significativos consignados en el diario de campo, esta
informacién sera de gran utilidad y enriquecedora para el desarrollo de la investigacidn. Segun Bonilla y
Rodriguez “el diario de campo debe permitirle al investigador un monitoreo permanente del proceso de
observacién. Ser especialmente util al investigador, en él se toma nota de aspectos que considere
importantes para organizar, analizar e interpretar la informacién que estd recogiendo” (Martinez, 2007,
p. 77). (Ver Anexo 2).

3.4.3 Grupo focal
Dentro de las técnicas definidas para la recoleccién de la informacién también se considera pertinente la
utilizacidn de la técnica del grupo focal. Mas aun porque permite obtener informacion relevante sobre

un tema especifico, en este caso particular brindara un acercamiento mucho mas profundo a las
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diferentes percepciones de cada una de las familias participantes, lo que permitira conocer sus
experiencias frente a las dificultades y oportunidades que se presentan para la inclusidn de nifios y nifias
con discapacidad fisica y cognitiva en el barrio Santa Cruz de la ciudad de Medellin. (Ver anexo 3).

La técnica del grupo focal ademads de posibilitar la libre expresidn y participacién de los todos los
participantes brindara espacios de discusidn que aportaran insumos importantes para el desarrollo de la
investigacion, desde la propia perspectiva e interaccién de los sujetos, sin pretender llegar a un
consenso entre ellos. Mella (2000), define la utilidad de los grupos focales como:

A nivel de identificacion de problemas los grupos focales son especialmente utiles para
las exploraciones iniciales. Los grupos focales pueden incluso llevar a cabo la discusion a
pesar de que los miembros del equipo de investigacién sepan muy poco acerca del
tépico de discusion. Cuando el énfasis se pone en descubrir problematicas, las
discusiones son relativamente no estructuradas y abiertas. (p.4)

Para el desarrollo de la técnica de grupo focal, se tendra en cuenta la participacién de tres
familias de nifios y nifias en condicidn de discapacidad, como ademas de la participacion de un
profesional con conocimientos en temas de discapacidad, un observador y un relator. Su aplicacién se
realizard por medio de la plataforma virtual Google Meet, como contingencia a la emergencia sanitaria
del COVID —19. Adicional se tendrdn en cuenta los siguientes aspectos logisticos para la preparacion de
la sesion:

¥" Verificar que el enlace de conexidn para el desarrollo de la sesién.

¥ Verificar previamente el correcto funcionamiento del computador o celular, con miras a
obtener un audio e imagen de alta calidad.

¥v" Verificar que se citd a todos los participantes y que se les dio la informacion sobre el

sitio, fecha y hora de la sesion virtual.
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Como instrumento para el desarrollo del grupo focal, se disefié una guia de discusién basada en
cinco preguntas, enfocadas en identificar las dificultades y oportunidades que se presentan para la
inclusidn de nifos y nifias con discapacidad fisica y cognitiva en el barrio Santa Cruz de la ciudad de
Medellin. Estas preguntas permitiran la interaccion entre los participantes y ademas serd punto de
partida para generar la discusién del tema tratado. El grupo focal estard compuesto por un participante
con conocimientos en temas de discapacidad, adicional se contara con un moderador, un observadory
un relator, que facilitaran cumplir con éxito el objetivo de la reunidn. (Ver anexo 4).

3.5 Poblacion

Para determinar la poblacién universo del presente ejercicio de investigacion, se considera pertinente
definir dicho componente investigativo el cual se tomara en cuenta durante el desarrollo de la
recoleccidn de la informacidn el cual sera entendido como las familias del barrio Santa Cruz. A partir de
este proceso se procederd a definir cudl serd la muestra que se tomara en cuenta para el desarrollo de la
investigacion y se procederd a escogerla con los criterios necesarios que requiera la investigacién y que
aporten al cumplimiento del objetivo general y a las intencionalidades de los investigadores. “Una
poblacidn es el conjunto de todos los casos que concuerdan con una serie de especificaciones”
(Chaudhuri, 2018 y Lepkowski, 2008, como se cité en Sampieri 2018, p.198).

3.5.1 Muestra poblacional

La muestra poblacional es no probabilistica y se definen criterios de inclusidn a partir de las
caracteristicas y el contexto de la investigacion. Para este caso especifico se requiere conocer las
barreras sociales que inciden en el proceso de rehabilitacion, inclusién y en las dindmicas familiares de
nifias — nifios con discapacidad fisica y cognitiva en el barrio Santa Cruz de la ciudad de Medellin. Por
tanto, la muestra poblacional debera cumplir con los siguientes criterios de inclusion a la investigacion:

¥v" Vivir en la comuna 2 de la ciudad de Medellin, especificamente en el barrio Santa Cruz.
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v" Que las familias tengan dentro de sus integrantes alguna nifia o nifio con discapacidad
fisica y cognitiva.

v" Nifios o nifias en un rango de edad entre los 6 y los 12 afios.

¥" Que los Nifios o nifias se encuentren vinculados a algiin programa social de
discapacidad.

Lo anterior se contemplan como caracteristicas no probabilisticas que permiten la vinculacion de
las familias a la investigacion, es de suma importancia que se cumplan los criterios necesarios, pues esto
dara como resultado una concepcién mas acertada de la realidad de las familias entorno a las barreras
sociales que se les presentan tanto a ellas como a la PcD. A continuacidn, se presenta una tabla
sintetizada con los puntos relevantes del disefio metodoldgico.

Tabla 2
Resumen disefio metodoldgico

Paradigma Comprensivo interpretativo.

Enfoque de la investigacion Cualitativo.

Tipo Descriptivo.

Método Fenomenoldgico.

Linea de investigacion Educacion, transformacion social e innovacion.
Sub - linea de investigacion Familia, infancia y adolescencia.

Categorias de analisis Dindmicas familiares, inclusién, discapacidad

fisica y cognitiva, barreras sociales y proceso de

rehabilitacion.

Técnicas de investigacion Entrevista semiestructurada, observacién

participante, grupo focal.

Registro de la informacion Guia de entrevista, diario de campo, guia grupo
focal.
Criterios de muestra 3 familias del barrio Santa Cruz, comuna 2

Medellin, con nifios y nifias en condicion de
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discapacidad, entre un rango de edad de los 6 a

los 12 afios.

Seleccion de la poblacion

Familias barrio Santa Cruz, comuna 2 Medellin.

Proceso de recoleccion de la informacion

Entrevistas y observacién a las familias,
grabaciones, fotografias, diario de campo y

rastreo bibliografico de datos e informacion.

Método y andlisis de la interpretacion

Teoria fundamentada.

Fuente: Elaboracion propia - 2021
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Matriz metodoldgica
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Objetivo general: Analizar las barreras sociales que inciden en el proceso de rehabilitacidn, inclusion y en las dindmicas familiares de nifias y
nifios con discapacidad fisica y cognitiva en el barrio Santa Cruz de la ciudad de Medellin.

Objetivos especificos Categoria Subcategoria Muestra Técnica Instrumentos
Conocer las dindmicas familiares de  Dinamicas Adaptacién 3 familias Entrevista Guia de preguntas
nifias y nifios con discapacidad fisica  familiares familiar semiestructurada
y cognitiva en el barrio Santa Cruz de
la ciudad de Medellin. Observacion Diario de campo
Identificar las dificultades y Inclusion Justicia social 3 familias Grupo focal Guia grupo focal
oportunidades que se presentan 1 profesional
para la inclusién de nifios y nifias con Discapacidad limitaciones
discapacidad fisica y cognitiva en el fisica y cognitiva
barrio Santa Cruz de la ciudad de
Medellin.

Describir las barreras sociales que se  Barreras sociales  Imaginarios 3 familias Entrevista Guia de preguntas
presentan en el proceso de sociales 1 profesional semiestructurada

rehabilitacion de nifios y nifias con
discapacidad fisica y cognitiva en el
barrio Santa Cruz de la ciudad de
Medellin.

Proceso de
rehabilitacion

Fuente: Elaboracion propia - 2021
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3.6 Andlisis de informacion

En este apartado se presenta el andlisis de la informacién obtenida por medio del desarrollo de las
diferentes técnicas, aplicadas a las familias de los nifios y nifias en condicion de discapacidad en el barrio
Santa Cruz, dichas técnicas se enfocaron en recolectar informacion que aporte de manera significativa al
cumplimiento del objetivo general y en dar respuesta a la pregunta de investigacidon ¢ Qué barreras
sociales pueden incidir en el proceso de rehabilitacion, inclusién y en las dindmicas familiares de nifas-
ninos con discapacidad fisica y cognitiva en el barrio Santa Cruz de la ciudad de Medellin?

El proceso de andlisis de la informacidn se da a partir del interés por investigar el fenémeno
social, como lo es las barreras sociales. Luego de definir el tema de interese se procede a plantear el
problema propiamente dicho, este planteamiento permite describir una cuestién social que requiere
una posible solucién, partiendo inicialmente de unos antecedentes y una fundamentacién basados en
estudios anteriores sobre el tema a investigar.

Como primera etapa del proceso investigativo, se decidié elegir el contexto de la incidencia de
las barreras sociales en nifios y nifias en condicién de discapacidad, partiendo del interés de como estas
barreas influyen en su proceso de rehabilitacién y en las dinamicas de su nucleo familiar. Dentro del
proceso investigativo luego de la contextualizacidn del fendmeno social, se plantean unos objetivos que
orientan la finalidad de la investigacidn, este caso se pretende analizar desde las mismas experiencias y
vivencias de las familias, como esas barreras sociales inciden en su dinamica familiar, este proceso se
realizard por medio de entrevistas semiestructuradas y como complemento se desarrollara la técnica de
observacién directa no participante.

Dentro de este andlisis se pretende considerar categorias como: Dindmica familiar, Inclusion,
discapacidad fisica y cognitiva, barreras sociales y proceso de rehabilitacién. El andlisis se da a partir del

método fenomenoldgico, ya que este permite analizar las barreras sociales que limitan el desarrollo
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integral de los nifios - nifas en condicion de discapacidad y de sus familias, basados en las experiencias y
vivencias de cada familia. Este analisis permite que se pueda comprender la realidad, como también
lograr describir todas aquellas experiencias de las familias en cuanto al tema de las barreras sociales, y
cémo por medio de esas vivencias se pueden generar conocimientos y aprendizajes significativos desde
su propia realidad que aporten a la profesién de Trabajo Social.

Es importante resaltar que el analisis de la informacidn se realiza de manera paralela con la
recoleccidn, luego se registra en cada uno de los instrumentos, se procedera a organizar dicha
informacién por medio de una matriz categorial para posterior triangulacion de los datos, basados en las
descripciones, narrativas y vivencias de las familias participantes sobre las experiencias con respecto al
fendmeno de las barreras sociales y su incidencia en la dindmica familiar. Partiendo de este contexto, se
pretende lograr generar un analisis que permita descubrir la conexién que existe entre las experiencias
de las familias en relacion con el fenémeno social objeto de estudio.

El estudio del fendmeno social por medio de categorias va a permitir comparar y construir
conocimiento a partir del andlisis de experiencias, basados en los significados que las familias les asignan
a ellos. La descripcidn del fendmeno desde este analisis logra establecer vinculos dentro del contexto, la
poblacidon y las experiencias, como ademas la oportunidad de que surjan nuevas subcategorias en
funcién del planteamiento del problema, asumiendo asi el poder analizar y comprender en profundidad

el contexto que rodea la problemdtica de las barreras sociales.
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3.7 Consideraciones éticas

Para el desarrollo de la investigacidon se plantea como principio ético acatar con rigurosidad las
normas y leyes consagrados en la Constitucidon Politica de Colombia sobre la garantia de derechos y
respeto a la libertad de expresidon. Como ademads de ir de la mano con la normatividad y los asuntos
éticos vigentes, expresados en el Cédigo de Etica del trabajador social en Colombia, actualizado por el
Consejo Nacional del Trabajo Social en el afio 2015.

Por consiguiente, la investigacion tiene como prioridad, el cumplir los parametros nacionales
para el actuar profesional de los y las trabajadores sociales en el territorio colombiano, como ademds en
el trabajo investigativo con individuos, familias, grupos y/o comunidades. Permitiendo en todo
momento el reconocimiento del otro como un sujeto de derechos.

Cabe anotar que la intencionalidad de la investigacidon es netamente académica, como requisito
para obtener el titulo de trabajadores sociales y que en todo momento se buscard garantizar la
preservacion de la identidad de los participantes y que la informacién suministrada es de caracter
confidencial respetando la privacidad de los sujetos y su integridad, por lo tanto, la informacién serd
analizada de manera andénima. Adicional se socializara con los participantes el consentimiento
informado, donde de manera voluntaria manifiestan su deseo de vincularse a la investigacion y que en el
momento que se deseen pueden hacer preguntas sobre el proceso de la investigacién, como ademas su
deseo dado el caso, de no desear continuar con el proceso investigativo asi lo considere necesario, sin
gue ello conlleve a alguna sancién. (Ver anexo 5).

La investigacion se realizard hasta cumplir sus objetivos propuestos o hasta donde sea posible o
lo permita la poblacidn, sin afectar o dafiar de una u otra manera a las personas y a sus familias, en todo
momento se tendra muy en cuenta el consentimiento de la poblacion para el desarrollo de la

investigacion, basados en los principios y valores consignados en el cddigo de ética del trabajador social.
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Los encuentros con las familias se concretaran en muto acuerdo. Y como medidas de
bioseguridad, y ante la actual emergencia sanitaria es pertinente que tanto los investigadores como las
familias participantes, adopten estrictamente todas las medidas necesarias para evitar contagios y
trasmisidn del virus SARS-CoV-2 (COVID — 19). Dentro de los cuales se contemplan el uso correcto de la

mascarilla y la desinfeccidon de manos, como medidas de auto cuidado.
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4 CAPITULO I: Dinamicas familiares una configuraciéon desde la discapacidad

Para describir las barreras sociales que presentan las familias de nifios y nifias en condicién de
discapacidad, se tomd en cuenta, las caracteristicas principales de cada familia, asociadas a diversos
rasgos representativos, tales como: la dinamica familiar, su estructura, sus roles, funciones y las
experiencias propias de cada sujeto. Por lo tanto, en este capitulo se expondran los hallazgos
encontrados en las dindmicas familiares de nifias y nifios con discapacidad fisica y cognitiva en el barrio
Santa Cruz de la ciudad de Medellin. Adicional se presentara la descripcién propia de cada familiay la

subcategoria de adaptacion familiar.

4.1 Descripcion de las familias entrevistadas
Para el desarrollo de la investigacidn se contd con la participacion de 3 familias, las cuales cuentan con

las siguientes caracteristicas sociodemograficas descritas a continuacion.

4.1.1 Descripcion Familiar 1

En la familia # 1, se encuentra una nifia de 10 afios de edad, en condicién de discapacidad fisica
y cognitiva, con diagndstico de malformacién de Chiari, donde el cerebro se extiende al canal raquideo y
produce un leve retardo en el aprendizaje, afectando su movilidad y capacidad para desarrollar algunas
funciones propias de su edad. El hogar esta compuesto por una familia de tipologia nuclear, donde cada
uno de sus padres cuenta con un rol especifico en la crianza y cuidado de la menor.

La madre de la nifia de 35 afios de edad cuenta con un nivel educativo basico, es quien
desempefia las funciones de cuidadora y la persona encargada del acompafiamiento de la menor de
edad en su proceso de rehabilitacidn; su padre cuenta con 34 afios y con un nivel medio de educacién,

es considerado por los integrantes de la familia como jefe del hogar y proveedor econdmico. Son
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provenientes del municipio de Neiva y emigraron a la ciudad de Medellin en busca de mejorares

condiciones de vida, en una mejor atencidén y rehabilitacién para la menor.

4.1.2 Descripcion Familia 2

En la familia #2, se encuentra un nifio de 11 afios de edad, con movilidad reducida debido a una
malformacidn congénita en sus a piernas y diagndstico de hidrocefalia, que impide poder desarrollar sus
actividades diarias por si solo para lo cual se moviliza en una silla de ruedas. El hogar estd compuesto
por una familia monoparental con jefatura femenina, debido al fallecimiento del padre hace
aproximadamente 1 afio, aunque no residia en el hogar asumia el rol proveedor econémico de la familia.
La madre es la encargada del cuidado del menor de edad y de las labores propias del hogar, adicional,
convive con ellos el hijo mayor, quien se encuentra adelantando estudios de educacidn superior, lo que
le demanda mucho tiempo. La familia es proveniente del municipio del Carmen de Bolivar, y emigraron
a la ciudad en busca de mejores condiciones de vida, que les permita una rehabilitacién integral para el

menor.

4.1.3 Descripcion Familia 3

En la familia # 3, se encuentra una nifia de 11 afios de edad, con patologia de espina bifida, una
malformacion congénita que reduce su movilizacién mas de lo normal. El hogar estd compuesto por una
familia de tipologia nuclear, donde padre y madre son proveedores econémicos, ademads de compartir el
cuidado y atencidn de la menor en tareas concernientes a las citas médicas, terapias, visitas a la
fundacion y tramites ante la EPS.

A continuacidn, se presentan los datos de los nifios y nifias que conforma los hogares de las
familias entrevistadas.

Tabla 4
Datos sociodemogrdficos de los nifios y nifias en condicion de discapacidad
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E
Familia Edad Sexo Nivel de Tipo de Ocupacién Afiliacion al socsitorzzcc:n
Entrevistada escolaridad  discapacidad P SGSS Smico
: ‘i - Medimas EPS
10 Femenin Basica Fisica
Familia 1 N . . . .y Estudiante 2
anos (o] primaria cognitiva (Contributivo)
Savia salud
11 Masculin Basica , . .
Familia 2 ~ . ) Fisica Estudiante EPS 1
afnos o primaria
(Subsidiado)
: ‘o Sura EPS
11 Femenin Basica
Familia 3 - . ) Fisica Estudiante 2
LS a primaria (Contributivo)

Fuente: Elaboracion propia — 2022
4.2 Dinamicas familiares y discapacidad

La dinamica familiar en el desarrollo de esta investigacién ha sido entendida como el clima
relacional de la familia y las diferentes interacciones que desarrollan sus integrantes, en la cual se
desarrollan dimensiones como la autoridad, norma, roles, comunicacion, limites, uso del tiempo libre
(Viveros y Arias, 2006). Dicho término es interpretado de manera particular por cada una de las familias
y por los diferentes referentes tedricos abordados el desarrollo de la investigacion. Esta configuracion
permite definir el concepto como una realidad cambiante y en constante trasformacion, ligada a las
diversas dificultades y limitantes que tienen que afrontar las familias en su diario vivir.

En primera instancia, se indagd por medio de una entrevista acerca de la percepcion que cada
familia tiene del concepto de dinamica familiar, esta informacién obtenida permitié orientar conceptos
puntuales planteados en la investigacidn, logrando llegar a un consenso donde se entiende el concepto,
como esa interaccidn de relacionamiento familiar, donde se asignan roles a nivel interno para cada uno
de los integrantes del hogar, tal como se pudo evidenciar en el siguiente testimonio:

Entiendo que es la forma como nos relacionamos y convivimos en la casa, las funciones,
tareas y obligaciones que cada uno desarrolla en el hogar, para contribuir al bienestar

de todos y en especial por la salud y calidad de vida de la nifia. (Entrevista, familia N° 1)
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En cuanto a la dimensién de roles dentro del hogar, se logré evidenciar que en su totalidad el rol
de cuidador es ejercido por la mujer del hogar principalmente por la madre, dando asi la premisa donde
la mujer sigue siendo socialmente asignada a las labores de cuidado y funciones propias del hogar, lo
que ocurre contrariamente con los hombres, quienes son considerados propiamente la fuente de
ingreso econémico de toda la familia.

Se logra evidenciar una carente red de apoyo social y familiar que pueda apoyar y fortalecer la
condicidn de discapacidad de los nifios y nifias del Barrio Santa Cruz, como ademas un desconocimiento

total de los mecanismos de proteccion de derechos como también de las diferentes rutas y programas

de atencidn a la poblacidn con discapacidad en la ciudad de Medellin. En este punto las familiar perciben
el concepto de red de apoyo social como se referencia a continuacidon: “La red de apoyo social y familiar,
son todas aquellas instituciones y personas que nos brindan su ayuda y colaboracidn, ya sea econdmica
o con algun servicio, permitiendo asi mejorar un poco la actual situacién” (Entrevista, familia N° 3).

La red de apoyo social puede entonces entenderse como un conjunto de acciones y de actores
gue mutuamente brindan proteccion y apoyo a las diferentes necesidades sociales que presenta un
individuo, potenciando y gestionando los recursos con que se cuenta. Tal y como lo definen (Madariaga;
Abello y Sierra, 2003):

Estas redes se configuran como un mecanismo de sobrevivencia que proporciona
bienestar social y econdmico, tanto para solucionar problemas coyunturales como para
ayudar a garantizar la satisfaccién de las necesidades bdsicas ante la ausencia e
incapacidad del Estado y de la misma sociedad para resolver los problemas que generan
la exagerada exclusion social y la elevada desigualdad entre los seres que hacemos parte
de ella. (p.16)

En cuanto a los roles que frecuentemente venian desempefiando cada miembro de la familia,

estos de una u otra manera se tuvieron que modificar, ligado a la condicidn de discapacidad del nifio o
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nifia. Las familias reestructuraron sus roles, funciones y obligaciones, y en el caso especifico del rol de
las mujeres, estas precisaron lo siguiente:
El cuidado y la atencidn de las labores del hogar era lo primordial, me vi en la obligacién
de dejar el empleo y labores externas remuneradas, para pasar a desempenar labores
sin ninguna remuneracidon econdmica, aportando asi a la rehabilitacion de sus hijos.
(Entrevista, familia N° 1)

En la dimension de los sistemas de autoridad a nivel interno del hogar, se encontrdé que estan
principalmente marcadas por la figura femenina, ya que son las madres quienes se encuentran al
cuidado permanente del nifio o nifia en condicidn de discapacidad. Dicha autoridad establece normas,
funciones y criterios claros de convivencia familiar, que de cierto modo deben ser adoptadas y puestas
en practica por todos los integrantes del hogar.

Otro punto importante que se pudo analizar en el proceso investigativo fue la percepcién que
tienen los miembros del hogar acerca de la condicion de discapacidad que presentan los nifios o nifias,
manifestando que es una situacidn dificil y compleja de afrontar, debido a las escazas oportunidades,
que se les brindan para la su atencién y rehabilitacion, completado con el factor negativo de los pocos
recursos econdémicos que poseen, para la atencion de dicha problematica. Pero ante todo perciben que
sus hijos poseen multiples capacidades y habilidades para enfrentar dicha situacién, tal y como lo
manifiestan a continuacion: “La percepcidn que tenemos como familia, es de que ella es una nifia con
muchas capacidades y demasiado inteligente que brinddndole un buen tratamiento puede lograr
grandes cosas en la vida” (Entrevista, familia N° 1).

Adicional se logré identificar en la dindmica familiar la dimension de la comunicacidn, pues es el
punto de partida para el correcto funcionamiento relacional de la familia, donde el dialogo juega un
papel importante en la relacidn de los integrantes del hogar ya que constituye en primer espacio de

socializacién en la sociedad. Tal y como lo afirma Daudinot (2012) “La forma en que se aprenda a
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comunicarse en la familia de origen influird mucho en la comunicacién con los demds. De ahi que
constituya el primer espacio de socializacién del individuo” (p.44).
4.2.1 Adaptacion familiar

La adaptacion familiar desde el analisis que se realiza, basados en los hallazgos de la
investigacion, puede comprenderse de dos formas: La primera, esta orientada a la capacidad de
adaptacion que desarrolla la familia para modificar sus roles y la segunda, se enmarca en la respuesta
que la familia brinda a la situacion adversa que estan viviendo y la capacidad de enfrentar dia a dia dicha
situacion, conllevando a que surja una nueva adaptacion familiar ante esa situacidn compleja, que de
una u otra manera involucra a todos y a cada uno de los miembros del hogar.

Esa nueva adaptacion familiar, permite que se puedan generar nuevas estrategias y
oportunidades de mejora para la condicién personal, familiar y social del nifio o nifia, dadas desde la
propia iniciativa de las familias al asumir esos nuevos y complejos retos, con la capacidad y mentalidad
de lograr mejores condiciones de vida para sus hijos. Esa adaptacién familiar, se orienta desde una
flexibilizacién familiar y la capacidad de cambio que tienen las familias para asumir y enfrentar las
situaciones adversas.

Las dindmicas familiares, desde el andlisis realizado a las familias durante el desarrollo de Ia
investigacion, se puede determinar que este concepto comprende todas aquellas situaciones que estdn
presentes en el dia a dia del relacionamiento de las familias. Desde la dinamica que se desarrolla
entorno a la condicién de discapacidad del nifio o nifia en la familiar, dicha situacion suscita generar
unas nuevas estrategias de reorganizacion a nivel interno de la familia, permitiendo a partir de ellas

brindar una atencién y cuidado del menor de edad, desde lo bildgico lo psicoldgico y lo social.
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5 CAPITULO ll: Discapacidad e inclusion, dificultades y oportunidades

En este capitulo se identificaron las dificultades y oportunidades que se presentan para la inclusion
de nifios y nifas con discapacidad fisica y cognitiva en el barrio Santa Cruz, evidenciadas durante el
desarrollo de la investigacion.

La inclusion social de nifios y nifias en condicién de discapacidad supone un esfuerzo
mancomunado de toda la sociedad en general, este trabajo conjunto se debe de orientar en lograr
minimizar o eliminar las barreras sociales, econdmicas y culturales que existen en la actualidad. La idea
gira en torno a que nifios y nifas en condicion de discapacidad, tengan mejores oportunidades de
atencion, cuidado y por ende una rehabilitacién integral de sus patologias. A continuacidn, se presentan
las dificultades y oportunidades que se lograron evidenciar en el proceso investigativo, con las familias

entrevistadas.

5.1 Dificultades para la inclusién de nifios y nifias con discapacidad fisica y cognitiva
En el desarrollo de la investigacidn se logré evidenciar las multiples dificultades, con las que se
enfrentan las familias y cuidadores de los nifios y nifias en condicién de discapacidad. Estos limitantes no
permiten el goce pleno de sus derechos y el potenciamiento de sus capacidades. Dentro de esas
dificultades que se perciben en la inclusién social de los nifios y nifas, las familias entrevistadas
expresan lo siguiente: “La principal dificultad es la demora en la asignacion de las citas, eso retrasa el
proceso de recuperacién y no se ven los resultados esperados y también en incumplimiento en la
entrega de los pafiales y medicamentos” (Entrevista, familia N° 3)

Dichas dificultades limitan no tanto el poder acceder a servicios de salud de calidad y de manera
oportuna, sino que también acarrea unos costos econdmicos adicionales, que la mayoria de las veces

deben de asumir las familias. La inclusion social no solo de debe de enfocar en mitigar estas acciones
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negativas, adicional debe de generar estrategias encaminadas en lograr la participacién plena de los
nifios y nifias en la sociedad. “La inclusién es un conjunto de procesos y de acciones orientados a
eliminar o minimizar las barreras que dificultan el aprendizaje y la participacion” (Consejo Nacional de
Fomento Educativo de México, 2010, p.12).

Por otra parte, una de las dificultades encontradas en el proceso de rehabilitacién de los nifios y
nifas en condicién de discapacidad, es el acceso al transporte publico para desplazasen a su lugar de
estudio, las citas médicas, terapias y a los procesos de rehabilitacidon en general. En la mayoria de las
ocasiones estos medios de transporte no se encuentran habilitados para prestar el servicio a las
personas con discapacidad en especial a los nifos y nifias, este factor también limita su inclusién como
personas y genera costos muy altos que deben de ser asumidos por sus padres y cuidadores. Tal y como
se logra evidenciar en el siguiente testimonio:” yo pienso que la mayor dificultad seria el transporte
publico para asistir a las citas porque en el metro es muy dificil movilizarme con la silla de ruedas y todo
lo que tengo que llevarle” (Entrevista, familia N° 3).

Desde la profesidn de trabajo social, se deben generar estrategias y acciones de inclusiéon
orientadas en transformar la realidad de los nifios y nifias en condicidn de discapacidad, logrando desde

este punto que puedan acceder a servicios sociales y de salud de manera oportuna y de calidad.

5.2 Oportunidades de para la inclusidn de niiios y nifias con discapacidad fisica y cognitiva
En el desarrollo de la investigacién se logré evidenciar las oportunidades, que se tienen para la inclusién
de las familias y cuidadores de los nifios y nifias en condicidn de discapacidad. Estas oportunidades estan
orientadas desde ciertos puntos especificos que se describen a continuacion:

En materia de acceso a la educacién de los nifios y nifias en condicién de discapacidad, se logré
evidenciar, que el actual sistema educativo en cierto modo brinda las adecuadas condiciones y garantias

de educacidn a esta poblacidn, desde la secretaria de educacidn municipal existen estrategias y acciones
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conjuntas con la alcaldia de Medellin, en brindar todo el apoyo y acompafamiento a las familias y
cuidadores de los nifios y nifias en condicidn de discapacidad, para gozar de su derecho pleno a una
educacion de calidad. Las instituciones educativas estan en toda la obligacion de garantizar este
derecho, facilitando el acceso y movilidad al interior de sus planteles educativos, como ademas de
adecuarse a los nuevos recursos y tecnologias existentes para su formacion.

Otra de las oportunidades evidenciadas durante el proceso investigativo, son las diferentes
fundaciones, corporaciones y programas sociales y de salud, con los que cuenta la alcaldia y las EPS para
la atencidn de esta poblacién. Estos programas e instituciones brindan en su gran mayoria una atencioén,
acompafiamiento y asesoria a los nifos y nifias en condicién de discapacidad y sus familias. Pero no es lo
relativamente suficiente para satisfacer todas las necesidades que demanda esta poblacién. Desde el
propio Estado se deben crear diversas politicas publicas y programas que realmente si se enfoquen en
mitigar esas barreras de inequidad que se evidencian en la poblacidn con discapacidad en general y en
especial en los nifios y nifias con esta condicidon, como garantes de su derecho pleno a la salud y al

desarrollo como una sociedad inclusiva.
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6 CAPITULO lll: Barreras sociales, discapacidad, retos y desafios

En este capitulo se describen las barreras sociales que se presentan en el proceso de rehabilitacion
de nifios y nifas con discapacidad fisica y cognitiva en el barrio Santa Cruz, evidenciadas en el desarrollo

de la investigacidn.

6.1 Barreras sociales y discapacidad

Segun la Organizacion de las Naciones Unidas (2021) Las barreras sociales son un limitante
importante en el desarrollo del ser humano, debido a que no permite el goce pleno de las capacidades e
imposibilita la inclusién en el entorno. En cuanto, a la percepcidn de las familias entrevistadas, ellas
comprenden las barreras sociales asocidndolas al concepto de obstaculo, ya que de primera mano se
han encontrado con dificultades en los procesos de rehabilitacion e inclusidn de sus hijos, retrasando el
desarrollo integral de los nifios y nifias, lo que les implica asumir diferentes retos y gestionar desde sus
propias capacidades los diferentes recursos, tanto econdmicos como sociales, para mejorar la calidad de
vida de sus nifos y nifias en condicidn de discapacidad. Tal y como la plantean en el siguiente
testimonio: “Es algo que se interpone entre lo que quiero hacer o lograr, en el caso de la atencion
médica y las terapias de mi hija una barrera seria que nunca tienen prestadores para la atencidén en las
EPS” (Entrevista, familia N° 2, 2022).

Desde el analisis de Trabajo Social las barreras sociales, a las cuales se enfrentan los nifios y
nifias en condicién de discapacidad, estan adheridas a multiples factores tanto sociales, culturales,
econdmicos y estructurales, los cuales afectan en gran medida la calidad de vida de los nifios, nifias, sus
familias y cuidadores. Estas barreras se encuentran enmarcadas desde diferentes puntos, dentro de los
cuales es importante mencionar: El acceso a los servicios de salud, poca cobertura por parte de las EPS

en temas de atencion y rehabilitacion, adecuacién de la infraestructura y de los medios de transporte.
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6.1.1 Barreras sociales, discriminacion y exclusion

Tomando como referente las respuestas brindadas por las familias, se percibe que ellos asumen
esta problematica como una forma de discriminacidn y olvido, debido a que, desde sus propias
vivencias, experiencias y sentires, han percibido un sin nimero de barreras tanto econémicas como
sociales que se han interpuesto en el dia a dia de sus hijos y de ellos como familia y cuidadores.
Manifiestan a través de su discurso el no sentir que sus hijos son excluidos por la sociedad y el Estado, al
no brindarle la garantia a sus derechos, tal y como lo expresan en el siguiente testimonio:

La gran mayoria de las veces, nos hemos sentido excluidos y discriminados, mas que
todo cuando se trata de realizar los tramites en la EPS, algunos funcionarios no brindan
un trato adecuado, adicional toca interponer accion de tutela para que se pueda brindar
una atencién de calidad. (Entrevista, familia N° 1, 2022)

Como principal barrera social que se logré identificar en el proceso investigativo, se encontré
gue las familias presentan pocas oportunidades para acceder de manera oportuna a los diferentes
servicios de salud que requieren los nifios y nifias para la atencién de su condicién de discapacidad y
para las patologias emergentes de cada condicidn de salud, esto debido a los multiples tramites que se
deben realizar para acceder a estos servicios, lo que supone que estas manifestaciones de exclusién y
discriminacién se encuentran arraigadas en los imaginarios sociales de la actual sociedad. Tal y como la
plantea La Fundacion Saldarriaga Concha (2016) al afirmar que “las manifestaciones de exclusion y
discriminacién se encuentran profundamente arraigadas en los imaginarios sociales y con frecuencia se
esconden tras intenciones de curar, o proteger, lo que en muchos casos hace mas dificil su erradicacion”

(p.39).
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6.1.2 Barreras sociales y el transporte publico
Otra de las barreras que se logra identificar por medio de la investigacion, es el acceso a los
medios de transporte, lo que plantean como una de las principales limitantes en la dindmica social y de
su diario vivir, debido a que muchos de los vehiculos en los que se transportan para asistir a sus citas y
terapias, no estan equipados para la prestacidn del servicio a personas con discapacidad. Las familias la
gran mayoria de las veces tienen que asumir costos adicionales en materia de transporte, esto debido a
gue no existe un programa orientado a prestar estos servicios a las personas en condicién de
discapacidad. Para esto se presenta el siguiente testimonio:
Muchas veces en el trasporte publico cuando ven que llevo un nifio en condicién de
discapacidad y que adicional transporto una silla de ruedas, los conductores deciden
mejor no parar, ya que esto les demanda a ellos tener que bajarse del vehiculo para
ayudarme y muchas veces se generan trancones y los pasajeros se desesperan.
(Entrevista, familia N° 2, 2022)
Estas barreras de manera directa o indirecta afectan, el bienestar y la calidad de vida de los
nifios y nifias en condicidn de discapacidad, debido a que limitan la atencién oportuna y de calidad a sus
patologias de salud, como ademas en sus procesos de rehabilitacion y en el trabajo tan dedicado que

desarrollan sus familias y cuidadores.

6.1.3 Barreras sociales y los mecanismos de proteccion de derechos

Otro punto importante que vale la pena mencionar, es la poca informacidn que tiene las familias
y cuidadores acerca de los diferentes mecanismos que se tiene para la proteccién de los derechos de las
nifios y nifias en condicidn de discapacidad. Dicho desconocimiento no permite que la familia, por medio
de estas herramientas puedan gestionar y acceder a mejores beneficios sociales y econémicos que

aporten a mejorar la calidad de vida de los nifios y nifias.
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Desde las diferentes instituciones a las que asisten no se les brinda una asesoria 'y
acompafiamiento, sobre estos medios y como acceder a ellos en caso de que los requieran. Es
compromiso de la institucionalidad que se les brinden todas las herramientas necesarias para acceder y
activar estos mecanismos de proteccion de derechos. Tal y como se puede apreciar en el siguiente
testimonio:

Muchas veces he pedido orientacién sobre como puedo lograr una atencion integral
para mi hija, debido a que provenimos de otra ciudad y no tenemos el conocimiento de
esos tramites y programas de atencidn a nifios con discapacidad, lo poco que se ha
logrado ha sido por nuestra cuenta. (Entrevista, familia N° 1)

Las barreras sociales se pueden concebir como todos aquellos factores que impiden el acceso o
limitan la participacion e igualdad de oportunidades a las personas en condicion de discapacidad. Los
nifios y nifias que viven con esta condicidn no son ajenos a esta realidad social, puesto que tanto ellos
como sus familias y cuidadores se deben de enfrentar a diario con dichos limitantes y obstdculos que
impiden mejorar su calidad de vida y por ende acceder a una rehabilitacidn oportuna y de calidad. La
rehabilitacion de nifios y nifias en condicidn de discapacidad debe de ser un proceso de
corresponsabilidad social, que garantice y vele por el cumplimiento de los derechos de esta poblacidn, y

gue por medio de ello puedan mejorar su calidad de vida y su bienestar integral.
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Conclusiones

Las barreras sociales generan multiples consecuencias en la vida del nifio o nifia con
discapacidad y su familia ya que se interponen en el goce pleno de los procesos de inclusidn y
rehabilitacidn, durante los relatos de las familias se pudo evidenciar las barreras sociales que se
encuentran presentes dia a dia y se convierten en el mayor obstaculo para continuar con sus procesos
de rehabilitacion, aunque existen politicas publicas en la ciudad de Medellin que permiten que se dé
una inclusién y un mejor proceso de rehabilitacidn en nifos y nifias con discapacidad se logran
evidenciar falencias, puesto que no hay un seguimiento de parte del estado que garantiza que estas
politicas reamente estén llegando a las familias que cuentan con nifios y nifias con discapacidad.

En el proceso de identificar las dinamicas familiares de nifios y nifias con discapacidad fisica y
cognitiva, se logra percibir que cada integrante cuenta con un rol especifico en pro de la rehabilitacion
del niflo o nifa con discapacidad, segin Montoya, G (2002) en el marco conceptual define la dindmica
familiar como lo quede permite satisfacer las primeras necesidades afectivas y las primeras habilidades
gue necesita el ser humano para su vida.

A partir de la experiencia, las familias manifiestan que tener un nifio o nifia con discapacidad
fisica o cognitiva se ha convertido en un desafio diaria que deben sortear para poder sacar a delante y
utilizan esas dificultades en posibles oportunidades para el proceso de rehabilitacién, cuentan con
acceso a programas sociales que mejoran la célida de vida del nifio o la nifia, como programas de la
alcaldia de Medellin, deportes sin limites que le permite potencializar una habilidad deportiva que en
otra circunstancia de la vida la familia no tendria como mantener y por la discapacidad que presentan,

se convierte en asequible para el hogar ya que les cubren el sostenimiento.
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Por otro lado, la empatia y redes de apoyo no surgen a nivel social y mas bien se convierten una
barrera para el proceso de rehabilitacion ya que la sociedad aln no se adapta a las personas con

discapacidad y continua siendo dificil salir de la vivienda para desplazarse al proceso de rehabilitacion.
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Recomendaciones

Se recomienda a las familias a acudir a redes institucionales que presten atencidn para
poblacién con discapacidad donde se puedan orientar y recibir asesoria referente a los diferentes
programas del gobierno para dicha poblacidn y asi puedan mejorar la calidad de vida.

Fortalecer lazos familiares que permitan generar empatia en cada uno de los miembros del
hogar para colaboracién mutua en los diferentes roles que se presentan en un hogar con discapacidad
ya que la familia es la base para el desarrollo del nifio o la nifia.

Informar y explicar a todos los miembros del hogar las rutas de atencién y los procesos de
rehabilitacion que requiere el nifo o la nifia con discapacidad para no cargar exclusivamente en la
madre la responsabilidad.

Hay que reconocer que el nifio o la nifia con discapacidad es un sujeto de derecho, que cuenta
con capacidades y tiene los mismos derechos de cualquier otro nifio o nifia y velar por hacerlos cumplir.

Empezar a trabajar en las barreras actitudinales para que no se conviertan en barreras sociales
ya que no se puede pensar que un nifio o nifia con discapacidad no necesita terapias o algun proceso de
rehabilitacion ya que es de gran importancia para su proceso del desarrollo integral.

Por ultimo, buscar redes de apoyo para que el hogar no colapse de desgastamiento fisico y
emocional ya que ser cuidador es una labor desgastante que no recibe remuneracion ni descanso y
puede desatar un trastorno en la persona que tiene la mayor responsabilidad en la vivienda y esto
podria llegar a afectar las dindmicas y la estabilidad con la que cuenta el grupo familiar del nifio o la

nifia.
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Anexos
Anexo 1: Guia de preguntas entrevista
L\/lv{%’ UNIMINUTO )
Lx" B s Byl 0as GUIA DE ENTREVISTA SEMIESTRUCTURADA FAMILIA N°

Seccional Antioquia - Choco

VIGILADA MINEDUCACION

RESPONSABLES: Jader Madrid Ramirez — Paula Sdnchez Hernandez

LUGAR: FECHA: HORA:
PARTICIPANTE ENTREVISTADO: EDAD:
SEXO:

FECHA DE NACIMIENTO:
NIVEL DE ESCOLARIDAD:
ESTADO CIVIL: OCUPACION:

DIRECCION: AFILIACION SGSS:

OBIJETIVO DE LA ENTREVISTA: Recopilar informacion que permita conocer las dinamicas familiares y
describir las barreras sociales que presentan las familias de nifios y nifias con condicion de discapacidad

fisica y cognitiva en el barrio Santa Cruz de la ciudad de Medellin.

PREGUNTAS ORIENTADORAS

OBJETIVO ESPECIFICO 1: Conocer las dinamicas familiares de nifias y nifios con discapacidad fisica y

cognitiva en el barrio Santa Cruz de la ciudad de Medellin.

PREGUNTAS

¢Qué entiende por dindmica familiar?

¢Cudl es el rol que desempefia cada integrante a nivel interno del hogar?

¢Cudles son las principales redes de apoyo familiar, externas al hogar?

Pl W N R

del nifio o nifa con discapacidad?

¢Qué tanto se han modificado los roles de los integrantes de la familia después del nacimiento

5. éCdédmo se da el ejercicio de la autoridad en el hogar, referente al nifio o nifia en condicién de

discapacidad?

6. ¢Cudl es la percepcidn que tiene la familia frente a la condicién del nifio o nifia?

OBIJETIVO ESPECIFICO 3: Describir las barreras sociales que se presentan en el proceso de rehabilitacién
de nifios y nifias con discapacidad fisica y cognitiva en el barrio Santa Cruz de la ciudad de Medellin.
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PREGUNTAS

7. ¢iQué entiende por barrera social?

8. ¢Qué barreras ha percibido en el proceso de rehabilitacion del nifio o nifia, en lo referente al
sistema de salud?

9. ¢Cudl es la principal barrera a la cual se ha enfrentado al momento iniciar un proceso de
rehabilitacion?

10. ¢En qué medida las barreras sociales han afectado el bienestar y la calidad de vida del nifio o nifia
en condicién de discapacidad?

11. ¢{Qué impacto familiar considera, que puede generar las barreras sociales

12. (A través de que mecanismo de proteccién de derechos, se puede contrarrestar este fendémeno

social?
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L(:&w UNIMINUTO

Seccional Antioquia - Choco

VIGILADA MINEDUCACION

ST e Mo e Dt GUIA DE OBSERVACION NO PARTICIPANTE

Familia
No

RESPONSABLES: Jader Madrid Ramirez — Paula Sdnchez Hernandez

LUGAR: FECHA:

HORA INICIO: HORA FINAL:

OBJETIVO DE LA OBSERVACION: Identificar el entorno y las dindmicas familiares de los nifios y nifias con
discapacidad fisica y cognitiva en el barrio Santa Cruz de la ciudad de Medellin

Aspectos a Observar

items

Descripcidn

Ambiente familiar (formas de organizaciéon o
relacionamiento)

Actividades familiares (uso del tiempo libre)

Roles de autoridad y normas

Limites

Tipos de comunicacion

Hechos relevantes (experiencia significativa)

Descripcion de los participantes (funciones)
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Anexo 3: Guia grupo focal

) J p
Eaukacion de caldad a1 aicance de todos GUIA GRUPO FOCAL N°

Seccional Antioquia - Choco

L(:iw UNIMINUTO

VIGILADA MINEDUCACION

RESPONSABLES: Jader Madrid Ramirez — Paula Sdnchez Hernandez
LUGAR: FECHA:

HORA INICIO: HORA FINAL:

PARTICIPANTES:

OBJETIVO DEL GRUPO FOCAL: Identificar las dificultades y oportunidades que se presentan para la
inclusidn de nifos y nifias con discapacidad fisica y cognitiva en el barrio Santa Cruz de la ciudad de

Medellin.

Consideraciones iniciales:

Este ejercicio de investigacidn tiene un caracter interpretativo, no obstante, sus resultados aportaran
informacidn valiosa que permita generar conocimiento, a partir de las experiencias y vivencias de las
familias y los profesionales que intervienen en la atencién y cuidado de los nifios y nifias en condicion de
discapacidad en el barrio Santa Cruz de la ciudad de Medellin. Motivo por el cual su participacion en esta
actividad es muy importante. A continuacién, encontrara informacidn de contexto respecto a la
actividad: Aspectos generales respecto a que es un grupo focal, nombre del proyecto, objetivos,
metodologia y posteriormente se encuentra la guia de preguntas orientadoras a desarrollar durante la

ejecucion del grupo focal.

é¢Qué es un grupo focal?

El grupo focal es una técnica de recoleccion de informacidn cualitativa que se basa en los principios de
una entrevista grupal semiestructurada. El objetivo de esta técnica es interpretar el conocimiento
construido por las personas sobre un tema particular durante la interaccién con otros actores sociales,
asi como promover el surgimiento de actitudes, creencias, experiencias, entre otros, de los participantes

frente a un fendmeno particular (Escobar & Bonilla, s.f.; Hamui & Varela, 2012).
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Caracteristicas generales del grupo focal:
v" Es una entrevista semiestructurada que se aplica a un grupo, no obstante, mantiene la
dindmica de un conversatorio.
v Se utiliza principalmente para comprender actitudes y experiencias de un grupo (Hamui
& Varela, 2012) acerca de un fendmeno o practica social particular.
¥'  Se componen por un grupo de minimo 6 y maximo 10 participantes.
v' Eldesarrollo de la entrevista estd dirigido por un moderador o facilitador (Mella, 2000)
apoyado por uno o dos observadores.
Referentes del proyecto:
Titulo de la investigacidn: Barreras sociales que inciden en el proceso de rehabilitacidn, inclusidon y en
las dinamicas familiares de nifias - nifios con discapacidad fisica y cognitiva en el barrio Santa Cruz de la

ciudad de Medellin

Objetivo general:
¥v" Analizar las barreras sociales que inciden en el proceso de rehabilitacidn, inclusién y en
las dindmicas familiares de nifias y nifios con discapacidad fisica y cognitiva en el barrio

Santa Cruz de la ciudad de Medellin.

Objetivos especificos:
¥" Conocer las dinamicas familiares de nifias y nifios con discapacidad fisica y cognitiva en
el barrio Santa Cruz de la ciudad de Medellin.
v Identificar las dificultades y oportunidades que se presentan para la inclusién de nifios y
nifias con discapacidad fisica y cognitiva en el barrio Santa Cruz de la ciudad de Medellin.
¥" Describir las barreras sociales que se presentan en el proceso de rehabilitacion de nifios
y nifias con discapacidad fisica y cognitiva en el barrio Santa Cruz de la ciudad de

Medellin.
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| Eatacen e caidad o aicance de todes GUIA DE PREGUNTAS GRUPO FOCAL

Seccional Antioquia - Choco

L(:iw UNIMINUTO

VIGILADA MINEDUCACION

Datos de ubicacion general de la actividad:

Fecha: Hora inicio: Hora fin:

Lugar:

Datos de Identificacidn del equipo de trabajo:

Moderador:

Observador:

Relator:

Inicio:
Reglas y compromisos.
1. Presentacion del equipo que va a desarrollar el grupo focal.

Contextualizacidn a los participantes de la investigacion.

Socializacién del objetivo del grupo focal y de los objetivos de la investigacion.

2
3
4. Socializacidn de la dinamica de como se va a desarrollar la actividad.
5

Dudas e inquietudes de la actividad.

Desarrollo:

¥v" Utilizar el listado de preguntas como una guia para el desarrollo del grupo focal.

¥v" Estar muy atento a lo que dicen los participantes y aprovechar las oportunidades para

profundizar en cada tema.

¥" No leer las preguntas, en la medida de lo posible presentarlas de forma natural y

coherente con lo que los participantes estan discutiendo en un momento dado

v' Estar pendiente del tiempo para que no sobrepase la hora planeada de finalizacién de la

actividad.

Guia de preguntas:

1. (Entérminos de inclusion, que dificultades y limitantes han evidenciado en el proceso

de rehabilitacién?

2. (Cbmo se pensaria esas dificultades en cuestidon de oportunidades?
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¢Cémo pensaria que las oportunidades en temas de inclusién pueden mejorar las
condiciones de vida de los niflos y nifias en condicién de discapacidad?
¢Qué dificultades ha percibido durante el proceso de rehabilitacion de su nifio o nifia?

¢Qué estrategias se pensaria transformar esas dificultades en oportunidades?

Antes de terminar la sesidn se realiza una pregunta general para explorar si hay otra
informacidn relevante que pueda ser de utilidad. ¢ Desean agregar algo mas que
consideren importante sobre el tema?

Se finaliza la sesidn agradeciendo a los participantes por su tiempo y aclarandoles que
en cualquier momento pueden solicitar informacién acerca de los resultados de la
actividad e incluso revisar la transcripcion de la informacion para verificar su exactitud.

Se cierra la sesidn con una pequena reflexion.
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Anexo 5: Consentimiento informado
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1
tﬂ\w UNIMINUTO

— Corporacion Universitaria Minuto de Dios
Educacién de calidad al alcance de todos

INFORMACION Y CONSENTIMIENTO INFORMADO
AUTORIZACION

Yo mayor de edad, identificado con
cedula de ciudadania N° en calidad de participante de la investigacion,
cuyo objetivo es: Conocer las barreras sociales que inciden en el proceso de rehabilitacién, inclusién y en
las dinamicas familiares de nifias y niflos con discapacidad fisica y cognitiva en el barrio Santa Cruz de la
ciudad de Medellin.

Declaro que he leido el procedimiento descrito y que el Investigador, de la CORPORACION
UNIVERSITARIA MINUTO DE DIOS, me ha explicado el estudio y ha contestado mis preguntas. He sido
informado que el propdsito de este estudio es con fines académicos.

Reconozco que la informacidn que yo provea en el curso de la investigacion es estrictamente
confidencial y no sera usada para ningln otro propdsito diferente al establecido en el presente proceso
investigativo, sin mi previo consentimiento. He sido informado de que puedo hacer preguntas sobre el
proceso de la investigacion en cualquier momento y que puedo retirarme del mismo cuando asi lo
considere necesario, sin que mi negativa conlleve sancién o pérdida de beneficio alguno.

Entiendo que una copia de este oficio me sera entregada y que en caso de que lo requiera puedo
solicitar un informe general, sobre los resultados obtenidos cuando el proceso investigativo haya
concluido. Mi firma en este documento certifica que soy mayor de edad, que tengo capacidad legal para
decidir y que otorgo consentimiento voluntario para participar en dicha investigacion.

Para constancia se firma a los dias del mes de del afio 2022.

Firma del participante

C.C:

Firma del investigador 1 Firma del investigador 2

C.C C.C
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Anexo 6: Consentimiento informado para el uso de fotografias
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1
tﬂ\w UNIMINUTO

— Corporacion Universitaria Minuto de Dios
Educacién de calidad al alcance de todos

INFORMACION Y CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA USO DE FOTOGRAFIAS

AUTORIZACION

Yo mayor de edad, identificado con
cedula de ciudadania N° en calidad de participante de la investigacidn,
cuyo objetivo es: Conocer las barreras sociales que inciden en el proceso de rehabilitacién, inclusién y en
las dinamicas familiares de nifias y niflos con discapacidad fisica y cognitiva en el barrio Santa Cruz de la
ciudad de Medellin.

Declaro que he leido el procedimiento descrito y que el Investigador, de la CORPORACION
UNIVERSITARIA MINUTO DE DIOS, me ha explicado el estudio y ha contestado mis preguntas. He sido
informado que el propdsito de este estudio es con fines académicos y que autorizo la toma y utilizacion
de una serie de fotografias donde se evidencie la participacién de los padres y sus hijos en las diferentes
actividades planteadas.

Reconozco que la informacidn que yo provea en el curso de la investigacion es estrictamente
confidencial y no sera usada para ningun otro propdsito diferente al establecido en el presente proceso
investigativo, sin mi previo consentimiento. He sido informado de que puedo hacer preguntas sobre el
proceso de la investigacidn en cualquier momento y que puedo retratarme en cualquier momento del
uso del material fotografico cuando asi lo considere necesario, sin que mi negativa conlleve sancién o
pérdida de beneficio alguno.

Entiendo que una copia de este oficio me sera entregada y que en caso de que lo requiera puedo
solicitar un informe general, sobre los resultados obtenidos cuando el proceso investigativo haya
concluido. Mi firma en este documento certifica que soy mayor de edad, que tengo capacidad legal para
decidir y que otorgo consentimiento voluntario para participar en dicha investigacion y que puedan ser
utilizadas las fotografias con fines académicos.

Para constancia se firma a los dias del mes de del afio 2022.

Firma del participante

C.C:

Firma del investigador 1 Firma del investigador 2

C.C C.C




