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RESUMEN

La sociedad ha vivido una acumulacion de cambios en los valores, actitudes y
practicas, que se ven reflejados en todas las esferas de la sociedad, incluidas la
familia y la educacion. Uno de estos cambios se refiere al reconocimiento de la
diversidad en la poblacién, comprendiendo esta diversidad como un valor
enriquecedor y positivo para todos, pero que obliga a la busqueda de alternativas

para generar procesos reales de inclusion social.

Debido a lo anterior, se realiza una investigacion cualitativa que retomé elementos
de la etnografia para describir las experiencias de los padres con hijos en situacién
de discapacidad cognitiva durante su paso por instituciones de educacién regular.
Los hallazgos permitieron advertir que existen muchas dificultades entorno a los
procesos de educacion inclusiva dentro de las aulas regulares debido
principalmente a la falta de conocimiento por parte de los maestros sobre la
diversidad y la implementacién de estrategias que permitan atender las necesidades
educativas especiales de esta poblacion, ademas se resalta la ausencia de
directrices claras sobre la implementacion de estrategias inclusivas en las

instituciones sumado a la falta de profesionales de apoyo que faciliten el proceso.

Se concluye que en la ciudad de Popayan existe un gran desafio entorno al
desarrollo de verdaderos procesos de inclusion educativa, que permitan a personas
de todos los niveles socioecondmicos acceder a una educacion de calidad, que

respete sus capacidades y limitaciones particulares.
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1. PROBLEMA

3.1DESCRIPCION DEL PROBLEMA

En Colombia, la educacion es un derecho fundamental para todos, por tal razon se
debe garantizar las mismas oportunidades a todas las personas sin importar su
raza, sexo, condicion fisica o cognitiva; otorgandole al individuo la oportunidad de
potencializar sus habilidades, capacidades y de formar parte activa de la sociedad
a través de la participacion plena en los diferentes ambitos de la vida (personal,

familiar, social, cultural) para convertirse en un instrumento de desarrollo social.

Schleincher?, director de educaciéon y habilidades de la organizacién para la
cooperacion y el desarrollo econémico (OCDE), registré en un informe aspectos de
la educacion en Colombia, evidenciando que aunque el pais ha hecho un gran
esfuerzo por avanzar en la materia en estos ultimos 15 afos, todavia debe mejorar
el acceso de todos los niflos a un sistema educativo de calidad, pues ha estado
rezagado en temas de educacion, obstaculizando el pleno desarrollo y participacion
social que recalca la ley. Ahora bien, esta participacion se torna mas compleja para
las personas en situacion de discapacidad, debido a la presencia de mdultiples
barreras educativas y sociales que actualmente impiden el desarrollo de sus

capacidades y habilidades de manera éptima.

La organizacion de las Naciones unidas (ONU) afirma que “la discapacidad es un
concepto que evoluciona y que resulta de la interaccién entre las personas con
deficiencias y las barreras del entorno, las cuales evitan su participacion plena y
efectiva en la sociedad en igualdad de condiciones” 2 Sin embargo, vemos que en

Colombia esta interaccion no se cumple plenamente, dado que aun se debe cambiar

ISCHLEICHER, Andreas. OCDE: Colombia no llega a los estandares mundiales de educacién. En:
revista virtual Semana. [en linea], vol. 10. N° 1. Abril-Mayo. 2016.
2ORGANIZACION DE LAS NACIONES UNIDAS.



la idea de asistencialismo hacia las personas en condicion de discapacidad, a la vez
de generar programas de desarrollo social que favorezcan la equidad y la calidad
de vida lo que lleve a que sean tratados como personas capaces de acceder y
participar de actividades como la educacién, desarrollo social, salud, obras publicas,

entre otros.

Segun el Departamento Administrativo Nacional de Estadistica (DANE) en el afio
2005, existian aproximadamente 2,6 millones de personas con discapacidad, las
cuales representaban el 6,4% de la poblacion colombiana. De estos, el 9,1%
presentan discapacidad motriz, el 14% discapacidad sensorial, el 34,8%
discapacidad cognitiva, y el 19,8% discapacidad mental. En la Ciudad de Popayan,
hay 4598 personas en situacion de discapacidad, de las cuales 494 asisten a la
escuela y 4034 no se encuentran escolarizados.

En Colombia, la ley estatutaria 1618 del afio 2013 en su articulo 113, reglamenta la
atencién educativa a la poblacion con discapacidad bajo un enfoque inclusivo,
donde el Ministerio de Educacion Nacional buscé trazar acuerdos
interinstitucionales con los distintos sectores sociales, de manera que fuera posible
garantizar atencion educativa integral a la poblacién con discapacidad; sin embargo,
aunque existen instituciones educativas donde se han adaptado estas medidas,
este panorama no se logra visualizar en todas impidiendo que las personas en
situacion de discapacidad puedan acceder a las diferentes oportunidades que se

les pueda presentar.

Esta problematica se hace evidente de igual manera, cuando los nifios con
discapacidad ingresan a las aulas escolares donde en su mayoria estan bajo las
conductas de una educacion normalizadora, la cual como lo expresa Artavia, “trata
de integrar o incorporar a un sistema educativo a aquellas personas con algun

problema para que reciban el apoyo necesario que los ayude a alcanzar un

3 Ley estatutaria 1618 de2013.



desarrollo personal”; esta idea conduce a pensar que las personas en situacion de
discapacidad estan separadas del resto de la comunidad y a su vez el sistema
educativo integra a los nifios a la educacion, teniendo como objetivo “adaptar a esa
persona a las exigencias que ponen las instituciones educativas cuando en

ocasiones ni los nifios que son considerados normales pueden alcanzarlas™

No se trata entonces de ubicar al nifio en un aula de clase, por el contrario se debe
buscar que todos los nifios y jovenes independientemente de su condicion personal,
social o de su dificultad de aprendizaje o discapacidad, aprendan juntos, con las
mismas oportunidades, en donde las instituciones comiencen a crear espacios mas
humanizados y 6ptimos con personal capacitado para desarrollar integralmente esta
tarea, como lo dice Solange “los docentes durante su practica profesional no solo
deben dominar los temas que imparten sino, que es importante que brinden
estrategias que faciliten el aprendizaje y que permitan la participacion de todos los

estudiantes, ofreciendo oportunidades de mayor desarrollo e inclusion educativa”.®

A su vez, la familia también cumple un papel fundamental influyendo de manera
positiva en la adaptacion del nifio a su medio, ya que el tipo de relaciones que se
establezcan en estos entornos inmediatos influird en sus futuras relaciones sociales
convirtiéendose en el primer contexto socializador y entorno natural buscando
siempre el integro bienestar del nifio o joven en situacion de discapacidad.

Es por esto, que Cajal y Castillo “afirman que, cuando en la familia existe una
persona con discapacidad, rompe con las expectativas del hijo deseado y se

convierte en una experiencia traumatica y mas cuando la sociedad le cierra las

“ARTAVIA GRANADOS, Jenny. Actitudes de los docentes hacia el apoyo académico que requieren
los estudiantes con necesidades educativas. En: revista pensamiento actual. Vol. 5. 2005. p. 61 —
70.

*LOPEZ HIGUERA, Amparo. Articulo sin publicar.
® SOLANGE, Tenorio. La formacién inicial y su incidencia en la educacion especial. En: estudios
pedagogicos. Vol.37, no.2. Valdivia. 2011.

’CAJAL, Veronicay CASTILLO, Laura. Abordaje de la discapacidad desde la atencion primaria de la
salud. En: revista Universidad Nacional de Cérdoba. 2008. p. 162.



puertas, convirtiéndose en un desafio, no solo en la parte social sino al momento de

incluirlo a la educacion regular.

Por todo lo anterior, esta investigacién se interesa por recoger las experiencias
vividas por medio de las propias palabras de los padres que viven dia a dia el
desafio con sus hijos en situacion de discapacidad centrdndose en el ingreso a la
educacion regular, y mas cuando la discapacidad cognitiva es una de las
condiciones mas cuestionada, como lo dice Carmenza Salazar “la forma como
denominamos a las personas con discapacidad cognitiva, da vida, de forma
inconsciente, a ciertos mitos existentes entorno a ellas, por ejemplo que son eternos

nifios, incapaces de aprender y libidinosos™

Basandose a su vez en la importancia social de caracter humanista cuyo fin Gltimo
es que sea escuchada la voz de los padres de nifios y/o jovenes en situacion de
discapacidad cognitiva como actores protagénicos que mediante la recopilacion de
Sus testimonios generen conocimiento de sus experiencias vividas, teniendo en
cuenta su cotidianidad y sus luchas por el acceso de los nifios a la educacion

regular.

El proyecto desde el campo profesional, permite tener un acercamiento mas pleno
a los fenomenos y significados sociales impresos en las experiencias y narrativas,
para llegar a diversas conclusiones comprendiendo el panorama actual de la

educacién escolar de los nifios y/o jovenes en situacion de discapacidad cognitiva.

Ademas, en el ambito académico, para el interés particular del programa
de Fonoaudiologia éste proyecto resulta ser trascendente dado que amplia el
conocimiento en lo relacionado con su objeto de estudio (educacién inclusiva),

donde la educacion impartida a las personas en condicion de discapacidad cognitiva

8 SALAZAR, Carmenza. Orientaciones generales para la atencion educativa de las poblaciones con
discapacidad en el marco del derecho a la educacion. 2006. p.12.



y las experiencias de los padres durante este proceso escolar, constituyen un

campo de accion significativo dentro del quehacer fonoaudioldgico.

En el ambito investigativo, aporta a la descripcion de las experiencias de los padres
de nifios y jévenes en situacion de discapacidad cognitiva durante su paso por la
educacién regular, la cual deberia desarrollarse de manera Optima como lo

menciona la ley.

A nivel institucional, el estudio pretende promover investigaciones realizadas por el
programa de Fonoaudiologia sobre el proceso de educacién escolar de personas
en situacion de discapacidad cognitiva a través de las experiencias de los sujetos
participantes teniendo como sustento el concepto de experiencia dado
por Larrosa® quien supone que la experiencia: en primer lugar, como un

acontecimiento o, dicho de otro modo, el pasar de algo que no soy yo.

3.2PREGUNTA DE INVESTIGACION:
¢ Cudles son las experiencias vividas por los padres de nifios y/o jovenes en
situacion de discapacidad cognitiva durante su paso por instituciones de educacion

regular en el municipio de Popayéan afio 20177

3. ANTECEDENTES
A nivel internacional, nacional y local se han realizado algunas investigaciones
sobre las experiencias que han tenido los padres de nifios y/o jovenes en situacion
de discapacidad cognitiva durante su paso por instituciones de educacion regular;
después de realizar una busqueda en bases de datos disponibles, se rescatan
algunos estudios en los que se encontrd informacion importante para la presente

investigacion.

S)LARROSA, Jorge. Sobre la experiencia Universitat de Barcelona. En: ALOMA. 2004. p. 87



4.1 NIVEL INTERNACIONAL

Un estudio cualitativo realizado en Costa Rica, en el afio 2005 nombrado “Actitudes
de los docentes hacia el apoyo académico que requieren los estudiantes con
necesidades educativas especiales” realizado por Artavia Granados, con el objetivo
de caracterizar personal y profesionalmente a cinco docentes y cinco estudiantes
de una institucion de educacion regular que realiza procesos de inclusion, ademas
se analizaron actitudes afectivas y cognoscitivas de las docentes hacia los

estudiantes integrados en sus salones de clase.

Como resultado se encontré que dos de las profesoras participantes manifestaron
conductas de rechazo e indiferencia hacia su alumno con discapacidad, aislandolo
del salén en diversas ocasiones y evitando los estimulos positivos, ademas, en
cuanto a las adecuaciones curriculares no se evidencié ninguna diferencia entre las

actividades planteadas para el nifio en mencion y el resto del grupo.

En contraste, una de las profesoras disefio estrategias y materiales adecuados para
suplir las necesidades particulares del nifio en condicion de discapacidad, apoyada
de una actitud positiva y de aceptacion en el aula. Es importante tener en cuenta
estos resultados ya que permite al grupo investigador realizar un analisis de los
procesos de inclusién desarrollados a nivel local frente a las estrategias utilizadas

internacionalmente, segun la experiencia de los padres de familia participantes.1°

En el estudio exploratorio, “Discapacidad y rezago escolar: riesgos actuales”
desarrolladopor Acle Tomasini, Roque Hernadndez, Zacatelco Ramirez, Lozada
Garcia y Martinez Basurto, en México, en 2007, se establecio el perfil de riesgo
educativo de 206 nifios de primero y segundo grado de primaria, y analizar su

relacion con factores escolares y familiares. El perfil resultante mostré que un 37%

10 ARTAVIA GRANADOS, Jenny. Actitudes de los docentes hacia el apoyo académico que requieren
los estudiantes con necesidades educativas especiales. En: Revista Pensamiento Actual,
Universidad de Costa Rica. Vol. 5. n°6. 2005. p. 8.



de los menores que iniciaban la primaria, presentaban requerimientos de educacion

especial, conjuntamente con factores de riesgo familiar y social.

Ademas, al diagnosticar las causas de desercion escolar de alumnos del Distrito
Federal, elaborado por el Gobierno de la Ciudad de México y el Fondo de Naciones
Unidas para la Infancia, se revel6 que la poblacién en condiciones de abandono
educativo ascendia aproximadamente a 347 mil nifios entre 5 y 18 afios de edad,
de los cuales, la mayoria se encontraba en el rango de 15 a 18 afios. Entre los que
abandonan la escuela, el mayor porcentaje se presenta en la poblacién indigena,
debido a sus condiciones de marginacion y pobreza; no obstante, también se indica
que “otro sector en condiciones altas de desercion escolar se conforma por quienes

padecen algun tipo de discapacidad”.

De tal forma, se sefala que 23% de menores con discapacidad entre 5y 9 afios no
van a la escuela, 26% de los de 10 a 14 afios y 52% de los que tienen entre 15y
19. Finalmente, se enfatiza la necesidad de evitar la desercién por discapacidad

mediante la deteccion e intervenciéon temprana.t!

Otro estudio cualitativo, realizado en el afio 2012 en la ciudad de Palencia-Espafa
por Hermoso Navascués, denominado “Caminando hacia una escuela inclusiva:
relato de una experiencia” presenta el caso de dos estudiantes de 10 afios de edad,
hermanos gemelos, que con una grave discapacidad fisica e intelectual se
encontraban escolarizados en un centro publico de Educacion Primaria. Su objetivo
fue analizar criticamente el proceso educativo, desde un planteamiento de trabajo
colaborativo y autorreflexivo sobre la propia practica docente; asi como poner en

marcha procesos de mejora para promover la escuela inclusiva.

En esta investigacion se relatd la experiencia de educadores que se han enfrentado
a la necesidad de buscar una respuesta educativa acorde a las necesidades de sus
alumnos desde un planteamiento de inclusion educativa. Como consideraciones

relevantes se resalta la buena organizacion del centro educativo en lo referente a

11 ACLE, Tomasini, et al. Discapacidad y rezago escolar: riesgos actuales. En: Acta Colombiana de
Psicologia. Vol. 10. n°2. 2007. p. 30



actividades extraescolares, pues son preparadas de tal manera que pueda

participar todo el alumnado sin excepcion.

También es importante mencionar las dificultades encontradas en el dia a dia del
aula, entre ellas se resaltan las producidas por la falta de profesorado de apoyo,
pues los profesores manifestaron que atender a los dos alumnos a veces resulta
dificil, especialmente en algunas areas en las que necesitan una atencion mas
individualizada, por ejemplo en Matematicas, ya que otros comparieros requieren el

mismo tipo de atencién.??

En la Universidad de Salamanca, 2008, Verdugo y Rodriguez realizaron un estudio
cualitativo denominado “Valoracién de la inclusién educativa desde diferentes
perspectivas” en él se presentan las caracteristicas y resultados preliminares de
una investigacion realizada por la Confederacion Espafiola de Organizaciones a
favor de las Personas con Discapacidad Intelectual (FEAPS) y el Instituto
Universitario de Integracion a la Comunidad (INICO), con el objetivo de examinar en
profundidad la valoracion que los estudiantes con discapacidad intelectual, sus
familiares y los profesionales que trabajan con ellos tienen del desarrollo de la
inclusion educativa en Espafa. Se eligié desarrollar grupos focales con cada uno
de los principales colectivos estudiados, y repetirlos en diferentes lugares para

observar si se encontraban resultados similares.

El grupo focal correspondiente a los familiares manifestd aspectos positivos y
negativos respecto a la educacion inclusiva que se deben considerar. En cuanto a
los aspectos positivos, resaltan que es buena la asistencia de sus hijos a un centro
ordinario porque les brinda la oportunidad para que llegue al maximo de sus
posibilidades, también la posibilidad de interactuar con los iguales y el poder
desenvolverse en un ambiente normalizado. En general manifiestan que el trato de

los profesores es muy carifioso y coinciden en que apostar por la inclusion es

2 HERMOSO NAVASCUES, Soledad. Caminando hacia una escuela inclusiva: relato de una
experiencia. En: Universidad de Valladolid. 2012. p. 57



positivo siempre que se pongan los medios necesarios, y se cuente con un profesor

de apoyo a tiempo completo en las aulas.

Respecto a los aspectos negativos mencionan que la dificultad mas reiterada en el
proceso de inclusion es la interaccion social de sus hijos con los compafieros y los
problemas que presentan en las relaciones sociales. Les preocupan las actitudes
de los alumnos, los profesores y los otros padres, percibiendo una falta de

concienciacion y formacion hacia la diversidad.

Ahora bien, desde hace algunos afios, el concepto de empoderamiento esta
cobrando interés en los programas de apoyo dirigidos a los padres y madres
cuidadores de los hijos con discapacidad. Esta capacidad se refiere al potencial de
cada persona para afrontar la adversidad, por lo que, el desarrollo de esta
potencialidad puede ser prioritario para aprender a enfrentarse a un futuro con

multitud de barreras.13

En el estudio cuantitativo denominado “Analisis del empoderamiento en padres y
madres de hijos con discapacidad”, realizado por Suria en el 2014, en Alicante,
Espafia, en un grupo de 108 padres y madres de hijos con discapacidad, en funcion
de la etapa en la que se adquiere, del tipo de discapacidad y del nivel de gravedad.
Asimismo se examina si influye el género, la edad y la formacioén de los progenitores.
Los resultados obtenidos sugieren que el empoderamiento en los padres de familia
es alto y puede potenciarse, de ahi la importancia de fomentarla en programas de
intervencion-accion, ademas, se concluye que la experiencia de tener un hijo con
discapacidad no tiene porqué reportar exclusivamente vivencias negativas para

ninguno de los actores en el proceso de inclusion.'4

4.2NIVEL NACIONAL

13 VERDUGO ALONSO, Miguel Angel y RODRIGUEZ AGUILELLA, Alba. Valoracion de la inclusion
educativa desde diferentes perspectivas. En: revista espafiola sobre discapacidad intelectual. Vol.
39. n° 229. 2008. p. 25.

4 SURIA MARTINEZ, Raquel. Andlisis del empoderamiento en padres y madres de hijos con
discapacidad. En: Boletin de Psicologia. no. 110. 2014. p. 83-97.



Un estudio cualitativo fenomenologico realizado por Morales, en el Valle del Cauca,
en 2016, denominado “Experiencias de padres de nifios ciegos: un camino con
grandes desafios” con el objetivo de conocer las experiencias y sentimientos de los
padres ante la discapacidad visual de sus hijos, conto con la participacion de siete
padres de familia. Resalta que la discapacidad conlleva graves efectos psico-
sociales, especialmente si se presenta en nifios, porque afecta la calidad de vida de

ellos y la de sus familias.

Los resultados mostraron que cuando se tiene un nifio con discapacidad, en este
caso visual, se origina un duelo similar al que se produce por la pérdida de un ser
querido. Los siete participantes vivieron multiples desafios, desde un embarazo
inesperado, la hospitalizacion del nifio, la devastadora noticia del diagnostico, el
proceso de aceptacion y la convivencia con la discapacidad de sus hijos; ante estos
desafios, se encontré que los participantes experimentaron sentimientos de ira,

tristeza, miedo, culpa, incertidumbre y vergtienza.

Finalmente, se concluye que la discapacidad visual representa una carga para los
nifios y sus familias, es un tema complejo que debe ser abordado desde equipos

interdisciplinarios.*®

El estudio cualitativo “Inclusién de nifios con necesidades educativas especiales en
un colegio regular de la ciudad de Palmira” por Rojas, con el objetivo de analizar
como se desarrolla el proceso de inclusion de nifios con necesidades educativas
especiales (NEE) y como este puede incidir en la construccion de identidad de los

estudiantes de la institucion.

Ademas, permiti6 conocer diferentes percepciones y actitudes de los docentes
frente a la presencia de los estudiantes con NEE en el aula regular. Se concluye,
que mediante el proceso de inclusion ha generado avances significativos en los
estudiantes con NEE, el estudiar con otros compafieros y recibir clase en el aula

regular les ha permitido estimular y reforzar su proceso de aprendizaje, lo cual se

1> MORALES VIANA, Liliana Cristina. Experiencias de padres de nifios ciegos: un camino con
grandes desafios. En: Revista de la Universidad Industrial de Santander.
Salud. Vol.48. n°3. 2016. p. 8.



ve reflejado en los progresos académicos percibidos por ellos mismos y por la
comunidad educativa. Pese a lo anterior, se encuentra que en la institucion adn se
presentan actitudes y practicas excluyentes que difieren del concepto de inclusion

que fomenta.1®

Otra investigacion cualitativa, con enfoque hermenéutico llamada “Vinculo afectivo:
discapacidad e inclusion. Una experiencia en jardines del Distrito” realizada en el
2012 por Sachica, Moreno y Gonzalez en la ciudad de Bogota, tuvo como objetivo
identificar las relaciones existentes en la triada familia, jardin y nifios con
discapacidad, inmersas en procesos de inclusién de dos instituciones: la Fundacién
para la Adopcién de la Nifiez Abandonada (FANA) y el Jardin Infantil Casa Vecinal
Nuevos Timanquitos de la localidad de Suba. Su desarrollo metodolégico se centro
en el andlisis e interpretaciébn de catorce entrevistas semiestructuradas; seis a

familias y ocho a maestras.

Como conclusion se resalta que el vinculo afectivo es indispensable en la creacion
y fortalecimiento de los procesos de inclusion de nifios y nifias con discapacidad y
es punto de partida en la articulacion de los procesos educativos orientados en el

jardint’.

En la misma ciudad, en el afio 2012, Rodriguez realiz6 un estudio cualitativo
denominado “Representaciones sociales de padres y maestros con relaciéon a la
inclusion educativa de preescolares con discapacidad visual®, con el objetivo de
identificar y comprender las representaciones sociales de dos madres, dos maestras
y una maestra de educacion especial, frente al proceso de inclusién de nifios
preescolares con discapacidad visual. La informacion obtenidafue analizada a partir
de la propuesta de Teoria Fundamentada y los resultados mostraron que la
construccion de las representaciones sociales esta mediada por las expectativas y

miedos que tienen los padres y maestros alrededor de la discapacidad, la

6 ROJAS SANCHEZ, Angélica. Inclusién de nifios con necesidades educativas especiales en un
colegio regular de la ciudad de Palmira. En: universidad San Buenaventura. 2011. p. 76.

17 SACHICA CEPEDA, Leidy Cristina; MORENO PENA, Diana Emilse y GONZALEZ MENDOZA,
Dorian lvan. Vinculo afectivo: discapacidad e inclusion. Una experiencia en jardines del Distrito. En;
Revista Aletheia. Vol.5. n°1. 2013. p.158.



informacion que manejan, la sensibilizacion que han tenido frente a los procesos de
inclusion educativa, asi como a los roles que como maestros y padres deben asumir

al hacer parte de éste proceso.

Se reconocio la importancia de favorecer la construccién de creencias y practicas
incluyentes donde se fomente la participacion de los nifios con discapacidad en la
escuela regular, y se oriente a las familias y escuelas para asumir su rol dentro del

proceso de inclusion educativa.

Refiriendose especificamente a los padres de familia, se encontr6 que ellos
consideran la inclusiéon como una oportunidad para sus hijos de “salir al mundo” ya
que les da la posibilidad de vivir una infancia relativamente igual a la de sus
compafieros; sin embargo, manifiestan la necesidad de recibir apoyo para el
proceso educativo de sus hijos, pues consideran que el éxito de este proceso radica
entre muchos factores del econémico ya que muchas familias no cuentan con los
recursos suficientes para realizar desplazamientos constantes y para adquirir

algunos materiales de alto costo requeridos por las instituciones educativas.

En general, se concluye que faltan muchas herramientas y conocimiento para
enfrentarse a la inclusion de un nifio con discapacidad visual en un aula regular, los

maestros y los padres no tienen claro cémo enfrentar el proceso*®.

4.3NIVEL LOCAL

En la ciudad de Popayan se realizd el estudio cualitativo “Representaciones
socioculturales y vivencias de los padres frente a la deficiencia auditiva de sus hijos
matriculados en el instituto INALE” con el objetivo de conocer las representaciones
sociales y las vivencias que experimentan los padres de nifios sordos desde el

diagnéstico hasta el momento en que los nifios se escolarizan.
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Los patrticipantes fueron 11 padres de familia del Instituto de Lenguaje y Audicion
de Popayéan, quienes respondieron a una entrevista semiestructurada. Basandose
en los resultados obtenidos el grupo investigador, ademas de describir las
experiencias de los padres de familia, logré proporcionar herramientas valiosas a
los profesionales de la salud, especialmente a los Fonoaudiélogos, para disefar
politicas y/o estrategias de promocién de la salud auditiva en la etapa perinatal,

ademas de la prevencion, deteccién oportuna y rehabilitacion de la persona sorda?®.

4. OBJETIVO

5. 1 Objetivo General

Describir las experiencias vividas por los padres con hijos en situacion de

discapacidad cognitiva durante su paso por las instituciones de educacion regular.

6. REFERENTE CONTEXTUAL

El Municipio de Popayéan, departamento del Cauca, se encuentra ubicado en el
suroccidente de Colombia, entre las cordilleras occidental y central, localizado sobre
el valle de Pubenza, con una extension de 512 km?, es una de las ciudades mas
antiguas y mejor conservadas, la cual es reconocida por su arquitectura colonial y

su tradicion religiosa®®.

Segun censo del DANE del 2005, el municipio de Popayan cuenta con una
poblacion de 258.653 habitantes de los cuales 227.840 residen en el casco urbano
y 30.813 en la zona rural. Se ha determinado también que 4.831 personas se

encuentran en situacién de discapacidad, equivalente a un 1.8% del total de la

YRepresentaciones socioculturales y vivencias de los padres frente a la deficiencia auditiva de sus
hijos matriculados en el instituto INALE
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poblacion, encontrando un 71% (1682 hombres-1775 mujeres) en la cabecera
municipal, un 11% (251 hombres-261 mujeres) en centros poblados y 18% (448
hombres-414 mujeres) en zonas rurales dispersas.

Por el tamafio de la poblacidon, la mayor cantidad de personas en situacion de
discapacidad del Departamento del Cauca se encuentran en Popayan, con un
71.5%, del cual el 49.3% (2381) pertenece al género masculino y el 50.7% (2450)
restante corresponde al género femenino. De ellos el 80% se agrupa en los estratos

1y 2, el15.3% al 3y el 0.9% no registran notificacion de estrato en el municipio.

En cuanto a los rangos de edad, la mayor concentracion de poblacion de personas
con discapacidad se encuentran en los mayores de 60 afios con el 39.7%, seguido
de las personas de 15 a 44 afios que representan el 30.5%. Ahora bien, la menor
concentracion de poblacidon con discapacidad se encuentra en los rangos de edad
45 a 59 afos y en los menores de 15 afios, con un porcentaje de 17.4% vy 12.4%

respectivamente.

Con el paso de los afios se ha ido incrementando las cifras de los personas con
necesidades especiales que desean incluirse a la educacién regular teniendo en
cuenta el Decreto 2082 de 1996 el cual reglamenta la atencion educativa para
personas con limitaciones y el uso de estrategias y apoyos en los PEI (proyecto
educativo institucional), que respondan a sus necesidades y caracteristicas, asi
como la inclusion del tema en los curriculos de las instituciones formadoras de
docentes. Debido a lo anterior se afirma que toda institucion tiene la obligacion de
contar con estrategias que faciliten la inclusion de las personas con discapacidad
en entornos educativos convencionales. Sin embargo, aun no se cumple a cabalidad
con las especificaciones que exige la norma en la mayoria de instituciones

educativas.



Los reportes?! afirman que las instituciones que atienden mayor nimero de
estudiantes con necesidades educativas especiales en el Municipio de Popayan
son: Normal Superior de Popayéan, Colegio Francisco de Paula Santander, Instituto
Técnico Industrial, Liceo Alejandro de Humboldt y Colegio la Pamba. También
existen entidades privadas que atienden este tipo de poblacion, entre ellos se
encuentran: Fundacion para la Estimulacién en el Desarrollo y las Artes (FEDAR),
el Centro Especializado para personas en situacion de Discapacidad cognitiva
(CENIDI), Colegio Nifio Jesus de Praga e Instituto de Audicion y del Lenguaje
(INALE)

Es importante mencionar que no solo la persona con discapacidad es la que vive
ese gran desafio, sino también su familia quienes acompafan a lo largo de su
proceso de inclusién y les brindan el apoyo necesario para enfrentar cada desafio
que se presente a lo largo de su vida. Respecto a lo anterior, Ballesteros define el
sistema de apoyo como la ayuda emocional e instrumental derivandose para el
individuo como un entramado o red social. Las redes se agrupan en dos categorias:
formales e informales. La familia se identifica como la red informal primordial, pues
en su seno se satisfacen necesidades basicas y psicologicas. Por su parte, la
escuela, red formal basica, ha logrado avances en la inclusién y apoyo a las
personas con discapacidad, pero persisten barreras fisicas y psicolégicas que
impiden que este proceso se lleve a cabo de forma optima.

Ademas de las redes de apoyo mencionadas anteriormente, se deben tener en
cuenta las instituciones y tecnologias sanitarias que se han convertido en redes
formales que garantizan calidad de vida y equilibrio social a la persona en situacion
de discapacidad. Como parte de estas se encuentra la Asociacion Creemos,
registrada en la Camara de Comercio de Popayan con NIT n° 900169127-8, ubicada
en la carrera 11 # 4- 65 Barrio El Cadillal de la ciudad de Popayan, adscritos a ella

se encuentran padres de familia de nifios y/o jovenes en situacion de discapacidad
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cognitiva; dichos asociados trabajan gestionando una educacion digna para sus
hijos que les permita la inclusion en la vida productiva y social, buscando una

autonomia en su desarrollo diario.

Una de las fundadoras de la asociacion es la sefiora Patricia Galindo, junto con otros
20 padres de familia quienes tuvieron experiencias negativas durante el paso de sus
hijos por instituciones de educaciéon regular, deciden en Agosto del 2007 dar
respuesta a las necesidades de sus hijos , los cuales no contaban con un espacio
adecuado, donde pudieran desarrollarse como seres humanos , fomentando el
respeto a la diversidad, es asi como conforman la Asociacién buscando una
solucidn a la problematica de exclusién que vivieron en el pasado.

Actualmente, la Asociacion Creemos cuenta con 21 asociados, todos con hijos en
situacién de discapacidad cognitiva, de los cuales 17 decidieron participar en esta

investigacion.

7. REFERENTE CONCEPTUAL

Desde tiempos inmemorables, la humanidad ha tenido que pasar por procesos
dificiles y complejos para llegar a la aceptacion de las discapacidades como una
realidad latente en nuestra sociedad y a pesar de que han pasado siglos aun no se
ha logrado aceptar y reconocer totalmente.

Estamos en una sociedad compleja en donde conviven diferentes grupos culturales,
distintas clases sociales (clase alta, media, baja, desempleados) y a todo esto se
suma las personas en situacion de discapacidad que han tenido que enfrentarse al
rechazo, abandono, aislamiento, atravesando millones de obstaculos y muchas

veces esos obstaculos son las actitudes de la sociedad.

Aunque es cierto que han habido grandes avances en relacion a la atencion de esta
poblacion, las actitudes de la sociedad han pasado del rechazo, a la consideracion

de las personas en situacion de discapacidad como personas con plenos derechos



para llevar una vida feliz, y aunque el gobierno ha creado leyes para garantizar esto,
aun falta mucho por avanzar, porque no se trata de implementar el asistencialismo
en esta poblacidn, sino de otorgarle las herramientas necesarias para su pleno

desarrollo dentro de la sociedad.

Para lograr el verdadero reconocimiento social de éstas personas, se debe empezar
por encontrar una definicion apropiada para la discapacidad ya que el término en
nuestra sociedad se ha relacionado en muchas ocasiones con aspectos negativos

y despectivos.

Estas y mas razones llevaron a la Clasificacion internacional del funcionamiento
(CIF)?? a proporcionar un abordaje, desde una perspectiva multiple, clasificando el
funcionamiento y la discapacidad como un proceso interactivo y evolutivo,
proponiendo diferentes modelos conceptuales para explicar y entender estos dos
conceptos.

El modelo médico considera la discapacidad como un problema de la persona
causado directamente por una enfermedad, trauma o condicion de salud, que
requiere de cuidados médicos prestados en forma de tratamiento individual por
profesionales, encaminado a conseguir la cura o una mejor adaptacion de la
persona relacionada con un cambio de su conducta.

Por su parte, el modelo social, considera este fenbmeno como un asunto centrado
en la completa integracion de las personas en la sociedad, asume que la
discapacidad no es un atributo de la persona, sino un complicado conjunto de
condiciones, muchas de las cuales son creadas por el contexto/entorno social. Por
lo tanto, el manejo del problema requiere la actuacion social y es responsabilidad
colectiva de la sociedad hacer las modificaciones ambientales necesarias para la
participacion plena de las personas con discapacidades en todas las areas de la
vida social.

Es asi como la CIF considera la discapacidad como un término general que abarca

las deficiencias, las limitaciones de la actividad y las restricciones de la participacion,
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en este sentido las deficiencias son problemas que afectan a una estructura o
funcién corporal; las limitaciones de la actividad son dificultades para ejecutar
acciones o tareas, y las restricciones de la participacion son problemas para
participar en situaciones vitales. Por consiguiente, la discapacidad es un fenébmeno
complejo que refleja una interaccidn entre las caracteristicas del organismo humano
y las caracteristicas de la sociedad en la que vive.

La Organizacion mundial de la salud (OMS) clasifica en tres grandes grupos los
diferentes tipos de discapacidad, los cuales son la discapacidad intelectual, la
discapacidad sensorial y la discapacidad fisica.

Para efectos de este trabajo se hara énfasis en la discapacidad intelectual, concepto
avanzado y amplio que recoge diversas denominaciones, tales como la
discapacidad cognitiva, las dificultades generales y especificas de aprendizaje,
déficit cognitivos simples y complejos, entre otros. Por lo anterior, este concepto
representa una categoria cercana a propuestas de atencion a la diversidad y a las
estrategias inclusionistas.

Inmerso en la discapacidad intelectual, aparece el concepto de discapacidad
cognitiva, el cual se entiende como una disposicion funcional especifica en procesos
cognitivos, habilidades de procesamiento y estilos de pensamiento, que determinan
el desempefio y el aprendizaje de una persona, haciéndolo mas cercano a las
practicas educativas por su relacion directa con los procesos de aprendizaje.

De este modo la investigacion tendra en cuenta la definicion dada por la OMS donde
afirma que las personas con discapacidad cognitiva son aquellas que presentan
dificultades en el nivel de desempefio en una o varias de las funciones cognitivas,
en procesos de entrada, elaboracidbn y respuesta, que intervienen en el
procesamiento de la informacion y por ende en el aprendizaje; o que hace necesario

el ofrecimiento de apoyos que mejoren su funcionalidad.

Teniendo claro que las personas en situacion de discapacidad también tienen
derechos y que dentro de esos derechos esta el derecho a la educacion, es
pertinente abordar el tema desde la educacion para todos, sin distincion, es por eso

gue la Organizacién de la Naciones Unidas para la Educacion, la Ciencia y la Cultura



(UNESCO)® define la educacion como institucionalizada e intencionada,
organizada por entidades publicas y organismos privados acreditados que, en su
conjunto, constituye el sistema educativo formal del pais. Por consiguiente, los
programas de educacion formal deben ser reconocidos como tales por las
autoridades nacionales pertinentes o instancias equivalentes, por ejemplo, cualquier
otra instituciéon que colabore con las autoridades nacionales o subnacionales de
educacion.

Segun la Ley 115 de febrero 8 de 1994, Articulo 10?* del Ministerio de Educacion
Nacional de Colombia, se entiende por educacion formal aquella que se imparte en
establecimientos educativos aprobados, en una secuencia regular de ciclos lectivos,
con sujecién a pautas curriculares progresivas, y conducente a grados Y titulos.
Teniendo en cuenta lo anterior, la educacion es un proceso gradual, mediante el
cual se transmiten un conjunto de conocimientos, valores, costumbres,
comportamientos, actitudes y formas de actuar que el ser humano debe adquirir y
emplear a lo largo de toda su vida, junto con diversas formas de ver el mundo que
los rodea.

Particularmente la educacién formal o escolar, consiste en la presentacion
sistemética de ideas, hechos y técnicas a los estudiantes. Una persona,
generalmente un profesor/a se supone que debe ejercer una influencia ordenada y
voluntaria sobre otra, con la intencion de formarle. Asi, el sistema escolar es la forma
en que una sociedad transmite y conserva su existencia colectiva entre las nuevas
generaciones.

Ahora bien, para entender el concepto de educacion, es necesario conocer que la
escuela no se limita al sitio fisico sino al espacio que se crea a partir de la necesidad
para compartir conocimientos, donde solo no se aprende o ensefia, sino que se
adquiere una experiencia a través de las practicas y conocimientos, la cual esta
compuesta por alumnos, maestros y comunidad, dentro del campo practico con
mucha frecuencia, el profesor o formador apela a la pedagogia para encontrar una

receta, y gestionar mejor el cara a cara con los y las estudiantes, o responder a sus
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propios interrogantes: ;Qué debo yo hacer para “sostener” mi clase? ¢Cudles
técnicas emplear?

Como lo dice Lépez Medero, la escuela debe ser vista como una potencial
productora critica de sentido, ya que la pedagogia no es una mera dimension
técnica —instrumental de procesos adaptativos, sino que, considerando la
ensefianza, y el aprendizaje como instancia de produccion colectiva y negociacion
cultural (a través de las relaciones dialégicas y curriculares), se debe cuestionar
constantemente la pertinencia de las estrategias, para evitar la reproduccion critica,
renovando cotidianamente el trabajo existencial de expulsar al opresor que llevamos
dentro para crecer en autonomia.

Con todo y lo anterior, es fundamental resaltar que las personas en situacion de
discapacidad han sido atendidas en escuelas separadas o en clases especiales
dentro de las escuelas ordinarias, pero ¢es esto lo que reglamenta la ley estatutaria
1618 del afio 2013 en su articulo 11%°?, o ¢busca la atenciéon educativa a la
poblacién con discapacidad bajo un enfoque inclusivo?, segun datos estadisticos
del 2012 en la Ciudad de Popayan hay 4598 personas en situacion de discapacidad
de las cuales 494 asisten a una escuela y 4034 no, ¢Qué sucede con esas 4034
personas que deberian estar escolarizadas y no lo estan? Pero también ¢Qué
sucede con esas 494 personas que asisten a la escuela? Porque no solo es que
ingresen a la escuela, es que les brinden las herramientas necesarias en materia
de adecuaciones curriculares, infraestructura, personal capacitado que atienda sus
necesidades particulares para mejorar su calidad de vida.

Para esclarecer un poco estos interrogantes, el grupo investigador ha acudido a los
relatos y testimonios de las familias de personas en situacién de discapacidad
especificamente a los padres, porque al enfrentar la discapacidad de un hijo muchos
padres sienten que se rompen todos aquellos proyectos de vida que tenian pensado
realizar, surge un fuerte obstaculo que ataca emocional y socialmente al nucleo
familiar, desequilibrando asi la dinamica existente. Las reacciones que tiene una
familia y la forma en la cual ésta va a enfrentar la situacion, varia de acuerdo a las

distintas condiciones en las cuales se encuentren sus integrantes.
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Puede adoptarse el concepto de familia como grupo de personas que estan unidas
por un vinculo consanguineo o por una relacion personal que los hace unirse con la

finalidad de formar una organizacion que les permita desenvolverse en la vida.

La familia como principal fuente de interaccion tiene diversas funciones que les
permiten a sus integrantes desarrollar valores y principios propios, que le entregan

identidad y lo hacen desenvolverse en un contexto social.

Es importante considerar que dentro del sistema familiar la estructura es dinamica,
lo cual significa que esta en constante movimiento y capacidad para ser modificada.
En este sentido los limites de las familias deben ser firmes para poder seguir
manteniendo la identidad y la normativa existente en su sistema, pero a su vez
deben ser flexibles a la hora de ser modificado de acuerdo a las circunstancias que
se les presenta a lo largo del transcurso del tiempo y el ciclo vital familiar. En relacion
a esto, existen diferentes tipos de familia, de acuerdo a quienes componen el
sistema familiar?®:

Familia nuclear biparental: estd conformada por la madre, el padre e hijos los
cuales interactian en el mismo nucleo familiar, que es la familia denominada
“tradicional”

Familia nuclear monoparental: uno de los padres asume la jefatura familiar,
siendo solamente el padre o la madre los cuales estan a cargo de sus hijos, en este
caso podemos catalogar a madres y padres solteros.

Familias extensas biparentales: conformada por padre y madre e hijos mas otros
parientes, tales como: abuelos, tios, primos etc., también este tipo de familias se
conoce como extensa o ampliada.

Familia extensa monoparental: compuesta por padre o madre solteros junto a sus
hijos y otros parientes que cohabitan y se relacionan en un mismo nucleo familiar.
Independientemente de la organizacion familiar, por lo general son los padres

quienes tienen que buscar herramientas para hacer frente a la crianza de un hijo,
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pero cuando se trata de un hijo en situacion de discapacidad cognitiva, los esfuerzos
se deben multiplicar, de tal manera que su tarea le permita al nifio acceder a las
oportunidades del medio y asi poder desenvolverse autbnomamente, para ello
miran en la educacion la oportunidad ideal para lograr reconocimiento social. De
esta manera los padres se convierten en actores principales que estan junto a sus
hijos durante este largo y algunas veces doloroso proceso educativo y también son

los que han recogido junto a sus hijos, los frutos de éste.

Para ello, nos basamos en sus experiencias vividas pero entender dicho término
puede ser muy extenuante, tal como lo expresa el autor Jorge Larrosa quien supone
que la experiencia es un acontecimiento o, dicho de otro modo, lo que me pasa.
Se aborda el concepto en varias dimensiones o principios, el primero es el principio
de exterioridad, porque las experiencias implican la existencia de un algo o un
alguien que es distinto, exterior, ajeno a uno mismo y que no es de mi propiedad,; el
segundo es el principio de alteridad, se refiere a que ese evento que sucede en mi
vida tiene que ser otra cosa distinta a mi. No otro yo, u otro como yo, sino otra cosa
que no soy Yyo; en tercer lugar el principio de alienacién, porque el evento sucedido
tiene que ser ajeno a mi, es decir, que no puede ser mio, no puede ser de mi
propiedad, no puede estar previamente capturado o previamente apropiado ni por
mis palabras, ni por mis ideas, ni por mis sentimientos, ni por mi saber, ni por mi
poder, ni por mi voluntad.

El cuarto principio es el de reflexividad, es porque ese "lo que me pasa" es un
pronombre reflexivo. Podriamos decir, por tanto, que la experiencia es un
movimiento de ida y vuelta. Un movimiento de ida porque la experiencia supone un
movimiento de exteriorizacion, de salida de mi mismo, un movimiento que va al
encuentro con eso que pasa, al encuentro con el acontecimiento. Y un movimiento
de vuelta porque la experiencia supone que el acontecimiento me afecta a mi, que
tiene efectos en mi, en lo que yo soy, en lo que yo pienso, en lo que yo siento, en
lo que yo sé, en lo que yo quiero. Podriamos decir que el sujeto de la experiencia

se exterioriza en relacion al acontecimiento, que se altera, que se enajena.



Después el principio de subjetividad, es porque el lugar de la experiencia es el sujeto
0, dicho de otro modo, porque cada quien tiene la propia, que la sufre, por ello, nadie
puede aprender de la experiencia de otro. Pero se trata de un sujeto que es capaz
de dejar que algo le pase, es decir, que algo le pase en sus palabras, en sus ideas,
en sus sentimientos, en sus representaciones. Se trata, por consiguiente, de un
sujeto abierto, sensible, vulnerable y expuesto. Por otro lado, el "principio de
subjetividad" supone también que no hay experiencia en general, que la experiencia
es siempre experiencia de alguien o, dicho de otro modo, que la experiencia es,
para cada cual, la propia, que cada uno hace o padece su propia experiencia, y eso

de un modo Unico, particular y propio.

Otro principio expuesto es el de transformacion, es porque ese sujeto sensible,
vulnerable y expuesto es un sujeto abierto a su propia transformaciéon o a la
transformacion de sus palabras, de sus ideas, de sus sentimientos y de sus
representaciones. De hecho, en la experiencia, el sujeto hace la experiencia de algo,
pero, sobre todo, hace la experiencia de su propia transformacién. De ahi que la
experiencia me forma y me transforma.

De ahi la relacion constitutiva entre la idea de experiencia y la idea de formacion.
De ahi que el resultado de la experiencia sea la formacién o la transformacién del
sujeto de la experiencia. De ahi que el sujeto de la experiencia no sea el sujeto del
saber, o el sujeto del poder, o el sujeto de querer, sino el sujeto de la formaciéon y
de la transformacion. De ahi que el sujeto de la formacion no sea el sujeto del
aprendizaje (por lo menos si entendemos aprendizaje en un sentido cognitivo), ni el
sujeto de la educacion (por lo menos si entendemos educacién como algo que tiene

que ver con el saber), sino el sujeto de la experiencia.

Por ultimo esta el principio de pasion, si la experiencia es eso que me pasa, el sujeto
de la experiencia es como un territorio de paso, como una superficie de sensibilidad
en la que algo pasay en la que eso que me pasa, al pasar por mi o en mi, deja una
huella, una marca, un rastro, una herida. De ahi que el sujeto de la experiencia no

sea, en principio, un sujeto activo, un agente de su propia experiencia, sino un sujeto



paciente, pasional o dicho de otra manera, la experiencia no se hace, sino que se
padece. A este segundo sentido del verbo pasar de "eso que me pasa" lo podriamos
llamar principio de pasion.

Es asi como Larrosa, expone su idea de experiencia y afirma también que la
experiencia no reduce el acontecimiento sino que lo sostiene como irreductible. La
experiencia supone, algo que no soy yo, una relacion con algo que tuvo lugar en mi
y después de la cual ya no seré el mismo. Pero supone también, en segundo lugar,
que algo me pasa a mi. No que pasa ante mi, o frente a mi, sino a mi, es decir, en
mi. La experiencia supone, un acontecimiento exterior a mi. Pero el lugar de la
experiencia soy yo. Es en mi donde se da la experiencia, donde la experiencia tiene

lugar.

8. METODOLOGIA

El presente estudio es una investigacion cualitativa?’, etnogréafica en el cual se
describen las experiencias de 21 padres con hijos en situacion de discapacidad
cognitiva, que pertenecian a la Asociacion Creemos o sugeridos por ellos mismos
(bola de nieve), que cumplieron con los criterios de inclusién y exclusion, firmaron
el consentimiento informado, participaron voluntariamente de las actividades
propuestas por el grupo investigador y que posteriormente se les aplicaron los

instrumentos de recoleccion de la informacion.

Se realiz6 codificacién y numeracion de los participantes con el fin de respetar su
identidad y mantener el anonimato de cada sujeto participante, con base en la

informacion recolectada inicialmente, se caracterizaron. (Ver anexo A)

S01: hombre de 37 afios de edad, con un nivel educativo profesional, quien hace
parte de una familia nuclear, estado civil casado, padre de 2 hijos, trabaja como
geologo desde hace 7 afios. Uno de sus hijos, sexo masculino, de 10 afios de edad
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inicidé su formacion educativa a los 6 afios en el jardin comunitario del barrio San
José, donde estudié 2 afios aproximadamente; posteriormente, ingresé al Liceo
Cervantes donde curso6 5 afios de educacién primaria. Actualmente, se encuentra

escolarizado en la Fundacién CREEMOS desde hace 5 meses.

S02: mujer de 39 afos de edad, nivel educativo bachiller, familia nuclear, casada,
madre de 2 hijos, trabaja actualmente como profesora de jardin desde hace 8 afios,
uno de sus hijos, con discapacidad cognitiva, de 14 afios de edad, sexo masculino,
inicié su formacion educativa a los 5 afios de edad en el Hogar Infantil San Pablo,
donde permanecid 2 afios, posteriormente asistié a la Institucion Mundo Magico
durante 2 afios, mas adelante la madre lo matricul6 en la Institucion Inca, en la cual
permanecié 1 afo, al igual que en Talentos Infantiles. Finalmente pasé a la
Fundacién CENIDI donde estudio 1 afio y actualmente se encuentra en la Fundacion

Creemos desde hace casi 2 afos.

S03: mujer de 42 afios de edad, analfabeta, familia nuclear, en unién libre, madre
de 5 nifios, trabaja en oficios varios , la Ultima de sus hijas tiene 15 afios de edad y
presenta discapacidad cognitiva; inicié su formacion en la escuela de la vereda El
Zarzal - Tambo, en la cual permanecié 3 meses, posteriormente fue trasladada a la
Fundacion Fedar por recomendacion del cuerpo docente, donde actualmente se

encuentra escolarizada.

S04: mujer de 44 afios de edad, con un nivel educativo técnico, quien conforma una
familia nuclear, ama de casa, con un hijo de 12 afios de edad quien inicié su proceso
escolar en el jardin del barrio Madres Comunitarias desde los tres afios, luego es
ingresado al colegio Piloto desde el grado transicion hasta la actualidad que el

menor se encuentra en tercer grado de educacién escolar.

S05: mujer, nivel educativo secundario completo, perteneciente a una familia
nuclear, trabaja en servicios generales de un banco. Su hija, de 22 afios de edad,

estuvo en el jardin infantil del barrio La Esmeralda desde los 3 afios y estuvo



matriculada en la institucion por 1 afio. Posteriormente, realizo el grado transicion
en la Institucion Primero de Mayo donde permanecié 1 afio. A la edad de 5-6 afios
es ingresada en la escuela Los Comuneros donde realizé hasta 5 grado, retirandose
por peticion de la nifia y por recomendacion de los directivos de la institucion,
quienes manifestaron que la nifia necesitaba atencion especial. Debido a lo anterior,
desde ese momento y hasta la actualidad la nifia estudia en la Institucion Nifio Jesus

de Praga.

S06: mujer de 30 de edad, nivel educativo universitario, perteneciente a una familia
nuclear, estudiante, con un hijo de 11 afios de edad que estuvo en el Colegio
Gimnasio Moderno desde el grado transicion hasta el grado cuarto, posteriormente
fue retirado porque el nifio no aprobaba los grados escolares y se ingresa a la
institucion FEDAR donde lleva un afio aproximadamente. El menor permanecio seis

meses sin estar escolarizado.

S07: hombre de 42 afios de edad, nivel educativo basica secundaria, se desempefia
como concejal de la Sierra Cauca, pertenece a una familia nuclear, tiene dos hijos,
el mayor esta comprometido y trabaja de forma independiente, mientras que su hijo
menor de 10 afos, asiste a una escuela de educacion especial por presentar
discapacidad cognitiva. Anteriormente, estuvo en una escuela de educacién regular
durante tres afios y fue retirado porque no se logroé adaptar al ritmo de aprendizaje

de sus compaiieros.

S08: mujer de 45 afios de edad, con nivel educativo de basica primaria, actualmente
es ama de casa dedicada a las labores del hogar, tiene tres hijos, dos de ellos ya
tienen trabajos estables y hogares formados independientemente; su hija menor, de
9 afios de edad, actualmente se encuentra estudiando en la Fundacion CENIDI,
institucion en la cual ha logrado adaptarse y donde finalmente ha alcanzado
progreso académico, tomando como referencia las instituciones en las que fue
escolarizada anteriormente, como el Colegio El Mirador y la Fundacién de Dofia

Patricia.



S09: mujer de 37 afios de edad, con un nivel educativo universitario, actualmente
ejerce su profesion de forma regular, pertenece a una a una familia nuclear, tiene
un hijo anico de 8 afios de edad, el cual ha cambiado regularmente de Institucién
Educativa, comenzando en el Jardin Infantil Luceritos donde estuvo 2 afios,
posteriormente el Colegio Montessori donde estuvo 1 afio, la Institucion Educativa
Paidella donde estuvo 2 afios y actualmente la Institucion de Educacion Especial
Liceo Campeones de Vida.

S10: mujer de 58 afios de edad, bachiller académico, familia nuclear, estado civil
soltera, madre de 3 hijos, quien actualmente no cuenta con un trabajo estable. Una
de sus hijas, de 29 afos de edad, inicia su proceso educativo a la edad de dos afios
en el Jardin Infantil San Pablo, permanece ahi hasta los 5 afios de edad, aprobando
los grados despertar, parvulos, pre-kinder y kinder. Luego, es ingresada al Colegio
Normal Superior, a los 6 afios, donde cursé primero, cuando pasa a segundo se
enferma con Meningitis infantil, por lo tanto fue retirada de la institucion e ingresa a
la Fundacion CENIDI, a la edad de 10 afios, donde realizé un grado ocupacional.
Posteriormente, a los 11 afios la llevan a la Fundacion Nifio Jesus de Praga y
permanece ahi hasta los 14 afios, aprobando los grados tercero, cuarto y quinto.
Después, ingresa a la Fundacion Rosalia Rendu, donde aprobé el nivel basico. A
los 19 afios la llevan al Colegio Tomas Cipriano de Mosquera donde cursa primero
de primaria y finalmente, ingresa a la Biblioteca Rafael Maya de Comfacauca desde
los 20 afos hasta los 27 afios. Actualmente no se encuentra estudiando.

S11: mujer de 48 afios de edad, con un nivel educativo técnico, familia nuclear,
estado civil soltera, madre de 3 hijos, quien actualmente trabaja como auxiliar de
enfermeria en el Hospital Susana Lépez de Valencia. Su hijo menor, de 12 afios de
edad, inicia su escolaridad a los 5 afios en el Colegio Jose Maria Obando, realizando
dos preescolares, en primero es retirado, sin haber aprobado. Posteriormente, a los
11 afos ingresa a una academia privada llamada Chamayu y realiza los afios cuarto

y quinto de primaria y actualmente, se encuentra en una institucion publica.



S12: mujer de 28 afos de edad, bachiller, familia nuclear, estado civil casada, madre
de dos hijos, quien actualmente no se encuentra trabajando. Su hijo menor, de 6
afios de edad, inicia su proceso educativo a los 3 afios en un ICBF de Mocoa-
Putumayo, donde realiz6 pre jardin no culminado; a los 4 afios de edad ingresa a
un jardin llamado Liceo Nueva Generacion en Popayan, en esta Institucion realiza
el grado pre jardin pero no lo termind. Finalmente, a la edad de 5 afios el nifio es
ingresado al Centro Pedagdgico Genios del Mafiana, en este lugar realiza pre-jardin

el cual no fue aprobado. Actualmente el nifilo no se encuentra escolarizado.

S13: mujer de 60 afios de edad, con nivel educativo basica primaria, pertenece a
una familia nuclear, estado civil casada, madre de dos hijos, quien actualmente
trabaja en oficios varios. Uno de sus hijos, de 30 afios de edad, sexo masculino,
sufrié un accidente y después del suceso estuvo mas de 5 afios sin tener una
educacion formal. Posteriormente, ingreso6 a la Fundacion CREEMOS donde estuvo
aproximadamente 3 afios y desde hace 8 meses aproximadamente esta estudiando

en la Institucién Nifio Jesus de Praga.

S14: mujer de 54 afios de edad, bachiller académico, pertenece a una familia
nuclear, estado civil casada, madre de 3 hijos, es ama de casa; una de sus hijas de
11 afios de edad, sexo femenino, inicié su formacion educativa a los 7 afios de edad
en la Institucion Crecer Ser donde estuvo 2 afios aproximadamente, posteriormente
ingreso al Dancing 1 afio y actualmente se encuentra en la Institucion Pedro Antonio

donde lleva aproximadamente 3 afios.

S15: mujer de 62 afios de edad, con un nivel educativo profesional, hace parte de
una familia nuclear, estado civil separada, madre de 2 hijos, se dedico a la docencia
durante su vida laboral y actualmente es pensionada. uno de sus hijos de 27 afios
de edad, sexo masculino, inici6 su proceso educativo en la Institucion Mundo
maravilloso, 3 afios después ingreso al Instituto CENIDI donde permanecio 1 afio,

posteriormente ingresé al Parque informatico a aprender arte durante 1 afio, y



finalmente estuvo en la Institucion el Libertador por 2 afios. Actualmente no se

encuentra escolarizado.

S16: mujer de 50 afios de edad, de profesion docente, pertenece a una familia
nuclear, tiene 2 hijos, uno de ellos de 25 afios de edad quien durante su proceso
escolar asisti6 a multiples Instituciones educativas, de la siguiente manera: San
Francisco de Asis, Escuela Da vinci y Nifio Jesus de Praga; el factor coman fue
siempre el bajo rendimiento académico, razon por la cual fue repitente en varias
ocasiones. Actualmente, es un joven independiente que se desempefia en oficios

varios.

S17: mujer de 40 afos de edad, con nivel educativo basica primaria, ama de casa,
perteneciente a una familia nuclear, tiene un hijo de 9 afios quien ha asistido a la
escuela regular desde los 5 afios, actualmente cursa el grado primero en el colegio
Metropolitano después de haber repetido tres veces este grado escolar en la

escuela El Caminante.

S18: hombre de 54 afios de edad, bachiller académico, quien ejerce el mototaxismo
y pertenece a una familia nuclear conformada por su esposa y dos hijos, uno de
ellos tiene 9 afos de edad, sexo masculino, quien inicia su escolaridad desde los 8
meses en el Hogar Infantil Los Hoyos, actualmente cursa el grado primero en la

escuela la Mercedes después de haber repetido preescolar en 3 ocasiones.

S19: mujer de 33 afios de edad , nivel educativo basica primaria, pertenece a una
familia nuclear, uno de sus hijos de 8 afos de edad ha pasado por varias
instituciones de educacion regular entre ellas: Jardin Pequefines (2011-2013), del
cual se retira por cambio de profesora; “Institucion de Comfacauca” (2104-2015) asi
lo mencion6 la madre sin especificar el nombre del centro educativo debido a que
no lo recordaba en ese momento, manifiesta que su retiro se debio a que este lugar
no tenia grado transicion; Institucion Educativa Tomas Cipriano, en este lugar cursa

grado transicion y primero (2015-2016), el cambio de Institucion fue necesario



debido al mal comportamiento del nifio, pese a la implementacion diversas
estrategias de inclusion por parte de la Institucién; actualmente el nifio se encuentra
en la Institucion Educativa Francisco de Paula Santander cursando grado primero

por segunda vez.

S20: hombre de 29 afios de edad, nivel educativo técnico, quien pertenece a una
familia separada hace algun tiempo. Tiene un hijo de 12 afios de edad que ha
asistido a varias instituciones durante su proceso educativo, entre ellas: Institucion
Privada los Caciques (2010 a 2011) donde cursé grado preescolar, su retiro fue
debido a la percepcién de fallas metodoldgicas en los profesores; después, ingresé
a la Institucion Gimnasio Moderno (2011 a 2015), donde curs6 los grados primero,
segundo, tercero y cuarto, fue retirado por cambio de profesora. Actualmente, el
niflo se encuentra en la Fundacién FEDAR desde el afio 2016, manifiesta estar en
proceso de definir el retiro para poder ingresar a la Institucion Educativa Francisco
de Paula Santander, debido a que percibe que “en la Institucion actual no hay una

ensefanza como tal”.

S21: mujer, nivel educativo secundaria incompleta (7° grado), pertenece a una
familia nuclear, uno de sus hijos de 26 afios de edad ha asistido a varias
instituciones educativas, entre ellas: Colegio Don Bosco (1994 y 1995), donde cursé
grado preescolar, fue retirado debido a que el nifio presentaba convulsiones
frecuentes y no recibia una atencion adecuada; después, ingreso a la Institucion
Maravillas Infantiles (1996 y 1997), donde nuevamente cursa preescolar y fue
retirado fue por quejas de los padres de familia quienes argumentaban que se le
prestaba mas atencidén que a los demas alumnos. Posteriormente, el nifio ingreso a
la Fundacion Arcoiris (1998 - 1999) y su retiro fue debido a que se termind la
Fundacion; mas adelante el nifio asistio a la Fundacion Florece (1999 y 2009) donde
tuvo que ser retirado por cumplir la mayoria de edad, después de esto el joven
asistio durante 6 meses a la Institucion Nifio Jesus de Praga donde curs6 4y 5
grado, fue retirado debido al desalojo que hubo de esta Institucion en ese tiempo.

Actualmente, el Joven asiste a la Fundaciéon Creemos ocasionalmente.



8.1 TECNICAS E INSTRUMENTOS DE RECOLECCION DE INFORMACION

Para la recoleccion de informacion necesaria en el desarrollo de esta investigacion,
se utiliz6: anamnesis completa, entrevista estructurada y entrevista
semiestructurada, esta ultima esta basada en el uso de una guia de preguntas que
requieren ser abordadas en un orden determinado y el entrevistador puede anadir

nuevos temas que emergen del curso de la misma?®

Para la recoleccion de los datos se disefiaron varios instrumentos:

Rejilla:

Documento que permitio recopilar la informacion personal (nombre completo, edad,
direccion de residencia, teléfono, entre otros) de los asistentes que acudieron a la
reunion inicial y estuvieron interesados en participar en el proyecto de investigacion,
igualmente en dicha reunion se socializaron las expectativas y pasos a seguir para

la ejecucion y desarrollo del proyecto de investigacion. (Ver Anexo B)

Formato de anamnesis:

Documento por medio del cual, se puede realizar una caracterizacion de los
participantes en el estudio la cual incluye: informacién de los padres, datos del hijo,
historial académico, ecomapa (instrumento que permite identificar las relaciones de
la familia con el ambiente y el contexto sociocultural, proporcionando informacion

sobre las redes de apoyo).

Adicionalmente, se utiliza el familiograma (instrumento interpretativo, dinamico que
permite conocer los individuos que conforman la familia como un todo y como una

unidad, por medio del registro de los datos de informacién demogréfica basica).

BpPENARRIETA, Isabel. Investigacion a la investigacion cualitativa, universidad auténoma de
Tamaulipas. México. 2005



La escala de Holmes, (permite comprender al sujeto en diferentes roles,
considerados como acontecimientos vitales de tipo econémico, social, psicolégico
o familiar que aparecen inesperadamente y producen estrés) yel Apgar familiar
(permite conocer la funcionalidad familiar teniendo en cuenta las personas que
tienen un vinculo e interaccion con los sujetos y que de una u otra manera pueden

contribuir para lograr un estado de equilibrio dinamico) (Ver Anexo C)

Para la recoleccion de la informacion, se utilizaron las siguientes técnicas:

Entrevista estructurada

En la fase 1 se utiliz6 un documento que contiene un récord de preguntas con las
cuales se realiz6 una entrevista abierta estructurada conformada por 23 preguntas.
Se organiz6 la informacién obtenida en tres esferas importantes: la educativa, la
familiar y la social, enfocandose principalmente en las experiencias de cada uno de
los participantes; una vez terminada la recoleccion de dicha informacion, se realiz6

el analisis pertinente de cada entrevista y se categorizaron. (Ver Anexo D)

Entrevista semi-estructurada

Posterior a las preguntas realizadas en la fase 1, se realizé una entrevista
complementaria con un modelo de preguntas emergentes de tipo abierta-
semiestructurada correspondiente a cinco preguntas relacionadas con las
expectativas particulares de cada sujeto en el &mbito escolar y social, al igual que
el conocimiento del concepto de los derechos de los nifios en situacion de
discapacidad cognitiva y la definicion de cuidador; con ello se logr6é un trabajo de
campo integral que permiti6 encaminar el proyecto de investigacion al objetivo

general planteado. (Anexo E)

8.6. SISTEMA DE CATEGORIAS



Las categorias y subcategorias surgen a lo largo del proceso de recoleccion de
informacion, después de realizar elandlisis a cada una de las respuestas dadas por

los sujetos participantes.

CATEGORIA SUBCATEGORIAS

e Toma de decision

EXPERIENCIAS ANTES DE LA e Instituciones que concia
ESCUELA e Temores al iniciar la educacion.

e Actitud del nifo

e Experiencias en el ambiente

educativo.
EDUCACION REGULAR: e Obstaculos en el proceso
EXPERIENCIAS POSITIVOS Y formativo
NEGATIVOS e Desercion escolar

e Conocimientos adquiridos
e Sentimientos del padre frente al

proceso escolar

e Futuro de su hijo
e Escuelaideal.

e recomendaciones a otros padres.
EXPECTATIVAS A FUTURO

8.6.1 Experiencia antes de la escuela

Permite reconocer cuales son los conocimientos que el padre tiene sobre los
derechos del nifio y/o joven en situacion de discapacidad cognitiva para poder
ingresarlo al sistema educativo, ademas identifica cuales fueron los temores y en
gué momento toma la decisién de que su hijo necesita ser educado en la escuela
regular.

De la categoria anterior, surgen unas subcategorias mas pequefias en las que se

pregunta en qué momento ese padre, toma la decision de ingresar a su hijo a la



educacion, si fue por voluntad propia o por el contrario le recomiendan que lo
ingrese. Posteriormente, se quiere saber el conocimiento que tiene sobre el tipo de
instituciones a las que puede ingresar a su hijo, cuales son las instituciones que
conociay siaquellas, eran las adecuadas de acuerdo a las necesidades educativas
del hijo; luego de tomar la decision, los padres sienten temores al iniciar la
educacién, debido a que por las experiencias que han tenido, les da miedo que sus
hijos enfrenten algun tipo de discriminacion por parte de los estudiantes, los
profesores y la misma sociedad; otros sienten temor al no ser aceptados en las

aulas de clase y nuevamente les cierren las puertas.

8.6.2 Educacion regular: experiencias positivas y negativas

Describe las experiencias y obstaculos que han presentado los padres junto a los
nifos durante el proceso educativo, como ha sido la relacion con los docentes, la
actitud del nifio frente a lo impartido, cuales son los motivos que lo llevaron a
cambiar de institucion, que conocimientos adquirié el nifio en este proceso y cuales
han sido los sentimientos de los padres durante el proceso educativo.

En esta categoria se indaga por la actitud del nifio, la cual cobra importancia
durante este proceso, algunos asisten contentos porque es mucho el tiempo que
estdn en sus casas Yy sienten la necesidad de compartir otros espacios; las
experiencias negativas en anteriores colegios, influyen en el sujeto al momento de
ir a otras instituciones generando angustia, miedo, lo cual se expresa con negacion;
otros tienen buenas experiencias educativas, lo que hace que asistan alegremente
a las aulas escolares.

Esa actitud se ve reflejada en gran parte por las experiencias en el ambiente
educativo, ya que de ser buena, ellos no van a sentir temor al ser cambiados de un
lugar a otro, por el contrario si las experiencias son de rechazo y discriminacién, se
vuelve un tormento el cambio y la permanencia de estos nifios en las aulas
educativas.

También se presentan obstaculos en el proceso formativo, como lo son la falta
de atencion, la indisciplina, el mal comportamiento y la hiperactividad del nifio y/o

joven en el aula de clase, este comportamiento ocasiona que los demas estudiantes



no se concentraran para realizar las actividades propuestas por la docente; la
condicion del sujeto también influye sobre todo en aquellos que son agresivos con
sus compaferos generando conflicto entre padres y también es un obstaculo que
las docentes no encuentren las herramientas necesarias para que el nifio cumpla
con las exigencias propuestas por la institucion.

La frecuencia en la presentacion de estos obstaculos llevan al nifio en muchas
ocasiones a la desercién escolar, cuando su comportamiento es dificil y no logran
un control de este, la constante discriminacién y rechazo de la comunidad educativa,
el no contar con personal preparado para este tipo de situaciones, hace que los
padres retiren a sus hijos porque ven que la educacion es deficiente, al no observar
avance en ellos. Finalmente, algunos mencionan dificultades econdémicas que los
lleva a retirar a sus hijos, porque la educacién privada, que es la que le ofrece
mejores oportunidades, es muy costosa.

Durante todo el proceso educativo los conocimientos adquiridos por los nifios y/o
jovenes, no han sido los que esperan los padres en la educacion regular, debido a
que el curriculo que se maneja en las diferentes instituciones no logra ser alcanzado
por estos nifios, por esas experiencias que han vivido en la escuela regular optan
en ultimas instancias acudir a la educacion privada donde utilizan diferentes
métodos que favorecen el aprendizaje de esta poblacion, se evidencia
enormemente la falta de personal capacitado. Finalmente, se crean sentimientos
de los padres frente al proceso escolar, las cuales pueden ser positivas 0

negativas segun las experiencias entorno a éste proceso.

Expectativas a futuro

Hace referencia a lo que esperan a futuro los padres para sus hijos, después de
vivir su propia experiencia en la educacion, como se imaginan el futuro de sus
hijos, si segun lo vivido estan conformes con la educacion impartida, o por el
contrario imaginan un escuela ideal, diferente a la actual, donde sus hijos puedan
aprender lo mismo pero con diferentes estrategias. Esto lleva a los sujetos

participantes a generar recomendaciones a otros padres que comparten la



misma situacion que ellos, dandoles una voz de aliento para enfrentar este dificil

desafio, que es el ingresar a sus hijos a la educacion regular.

8.7 PROCEDIMIENTO

8.7.1 Fase Exploratoria

En séptimo semestre de Fonoaudiologia, se inicié el proyecto de investigacion con
7 estudiantes, no se escogié ninguna de las propuestas docentes porque se
pretendia realizar un proyecto de investigacion relacionado con un tema de interés
para todo el grupo investigador. Partiendo de lo anterior, se encuentra que un tema
poco abordado en la Fonoaudiologia a nivel local es la educacion inclusiva, por lo

tanto se decidi6 orientar la investigacion en esta area.

Posteriormente, por medio de redes sociales, particularmente en Facebook, se
anuncia una reunion donde se extiende la invitacibn a todas las personas
interesadas en participar en procesos de educacion inclusiva, el lugar donde se
desarroll6 dicho encuentro fue en la Asociacion Creemos, el dia sabado 16 de abril
del afio 2016. El objetivo de este encuentro era informar sobre la situacion de la
educacion inclusiva en el municipio de Popayan y de establecer acciones a realizar

frente a la Secretaria de Educacion Municipal.

Aprovechando este espacio, se hizo la presentacion del proyecto a todos los
asistentes se aclararon algunas dudas e inquietudes que tenian los padres de
familia respecto a los propositos del proyecto y culminé con la aprobacion de la
participacion de los padres de familia en el proyecto.

Posteriormente, la presidente de la asociacion le proporciond al grupo investigador
los datos de contacto de los padres de familia de la organizacion, con el fin de
programar una reunion para resolver dudas y formalizar la participacion en el
estudio. Se contactaron 15 de 20 personas en lista, de las cuales solo 3 asistieron

a la reunion realizada el dia sabado 17 de septiembre de 2016. Los tres padres de



familia deciden participar del estudio, se explica el procedimiento a seguir y se firma

consentimiento informado.

8.7.2 Primer acercamiento

Debido a que se presentaron muchas dificultades en la convocatoria de los padres
de familia, se optd por realizar la anamnesis a través de visita domiciliaria.
Posteriormente, se realizé el llamado telefonico a 17 padres de familia,
adicionalmente se contactaron 3 nuevos padres de familia referidos por los primeros

participantes del estudio (bola de nieve) y se fija una hora para la visita domiciliaria.

En el mes de febrero y marzo del 2017, se crea una entrevista con un récord de
preguntas, las cuales son realizadas a cada participante en su domicilio, las cuales
son grabadas para su respectiva transcripcion.

Luego, de las anteriores preguntas, surgen algunos interrogantes, conocidas como

preguntas emergentes, las cuales son realizada en el mes de abril.

Finalmente, en el mes de mayo se hace la respectiva transcripcion de las entrevista

y basados en los resultados se definen las pre categorias.

9. ASPECTOS ETICOS

Como lineamiento ético, en la presente investigacion se utilizé el consentimiento
informado; segun la norma, en el articulo 11 de la resolucion 8430 de 1983 del
Ministerio de Proteccion Social, se considera que esta investigacion es de riesgo
minimo. Los participantes después de firmar el consentimiento informado (Ver
anexo F), se comprometieron a: asistir a las reuniones, diligenciar cuestionarios

contestar entrevistas, permitir eventuales visitas domiciliarias, toma de fotografia.



10. ANALISIS DE LA INFORMACION

Después de realizar las entrevistas a los padres de familia, se realizé la transcripcion
correspondiente en un cuadro Excel para facilitar la lectura. Por medio del programa
Sinner se definieron las convenciones y la caracterizacion de lo encontrado,
posteriormente se realiz0 la lectura de cada una de las respuestas y se clasificaron
en categorias y subcategorias, segun la pertinencia de la informacién. A partir de
las respuestas encontradas surgieron algunos interrogantes considerados
importantes para la investigacion, que se convirtieron en preguntas emergentes que

posteriormente se transcribieron también.

11. HALLAZGOS

Como parte del andlisis linea a linea en la codificacion, a continuacion se presentan

los resultados obtenidos en cada una de las categorias de estudio.

11.1 Experiencia antes de la escuela

La educacion es un proceso gradual, mediante el cual se transmiten un conjunto de
conocimientos, valores, costumbres, comportamientos, actitudes y formas de actuar
que el ser humano debe adquirir y emplear a lo largo de toda su vida;es por eso
gue, los padres consideran necesario ingresar a sus hijos a la escuela, y por eso
eligen la educacién regular que es a la que tienen derecho todas las personas sin
distincion alguna. Ahora bien, hay que entender que la escuela no se limita al sitio
fisico sino al espacio que se crea a partir de la necesidad para compartir
conocimientos, donde solo no se aprende o0 ensefia, sino que se adquiere una
experiencia a través de las practicas, la cual esta compuesta por alumnos, maestros

y comunidad, para garantizar ese aprendizaje.

Con Base a esto, y teniendo en cuenta que la discapacidad cognitiva es aquella

donde se presentan dificultades en el nivel de desempefio en una o varias de las



funciones cognitivas, en procesos de entrada, elaboracion y respuesta, que
intervienen en el procesamiento de la informacion y por ende en el aprendizaje; lo
que hace necesario el ofrecimiento de apoyos que mejoren su funcionalidad?®, los
padres de los nifios consientes de la situacion de sus hijos, buscan una educacion
que les dé respuesta a sus necesidades educativas, asi lo expresa el sujeto (S18)
“[...] yo busco que la escuela, tenga como propdsito educar al nifio integralmente y
para que sea feliz, y algo practico para la vida, en el caso de los nifios que son tan
diferentes, perfilarlos segun sus intereses, osea se trabaje los enfoques segun los
intereses del nifio, en todas las discapacidades pero la discapacidad cognitiva con
mayor razén para que logren desempefiarse en lo que mas les gusta , para las
habilidades y capacidades que tienen [...] También que se dé el trabajo en equipo,
en espacios amplios osea no limitados, que trabajen creativamente, para que mas
adelante el nifio tenga mas independencia y si autonomia, eso se llama autonomia
y funcionalidad [...]”

Sin embargo, los padres ya han tenido una experiencia previa en este proceso y
mas adelante este mismo sujeto da razon de lo expuesto anteriormente en el
principio de reflexividad, donde la experiencia tiene efectos en mi, en lo que yo soy,
en lo que yo pienso, en lo que yo siento, en lo que yo sé, en lo que yo quiero. “...]
pero me he sentido mal en este proceso, yo quiero que el nifio salga adelante pero
no se da, porque siempre son problemas con él, que él no puede, que el esto, bueno
varias cosas, me da impotencia no poder ayudarlo [...]”

Es por eso que el enfrentarse nuevamente al proceso educativo genera en los
padres temor a que sus hijos sean discriminados o maltratados por la comunidad
educativa y que no los traten como seres humanos que merecen ser respetados y
aceptados con sus particularidades. (S04) “me daba miedo que de pronto se fuera
a golpear, pues que de pronto los otros nifios le hacian Bull ying, porque eso ya me
ha pasado, entonces eran mis temores, en el anterior colegio me le hicieron bullying
una vez, la cara se la volvieron nada, dos veces el mismo nifio, nos quejamos con

la coordinadora y no hizo nada...”

2% Organizacion mundial de la salud OMS



Es asi como afrontar la discapacidad, ha resultado para los padres, una tarea
compleja, ya que no solo deben asumir la crianza de sus hijos con todo lo que esto
implica, sino que también deben enfrentar a una sociedad que aun no sabe
reaccionar ante la diversidad. Esta situacion llena a los padres de emociones
dificiles de sobrellevar, como se evidencia a continuacion. (S05)...] que me le
pegaran o que me le hicieran algo pues porque jay no! es que yo ya habia pasado
por eso y pues a mi me preocupabal...]”.

En los testimonios de algunos padres, se pueden evidenciar los temores que sienten
cuando su hijo ingresa a la educacion regular, en primer lugar el miedo a que su hijo
no sea aceptado por “ser diferente a los demas” en segundo lugar, el miedo a que
no alcance los resultados académicos esperados, y en tercer lugar, que sus hijos
sufran un evento adverso durante su estadia en la escuela. Pese a esto, los padres
reconocen que estas circunstancias negativas podrian ser abordadas de forma
adecuada si sus hijos contaran con el apoyo de individuos que respeten las
diferencias de los demas, ademas de una escuela y de docentes capacitados en el

tema.
Como lo refieren los padres:
(S14) “[...] Pues el rechazo, que se fueran a aprovechar de ella por ser asi [...]".

(S19) “...] pensaba en que se golpeara o que golpeara a otro nifio 0 que no

aprendiera [...]".

(S20)“[...]en la primera no temor sino pues que me daba cuenta que el nifio no
aprendia nada, en el Gimnasio moderno todo me parecié muy bien sino que pues,
osea las profesoras de pronto no estan capacitadas, entonces hay unas que Si
otras que no, entonces no les colocan la atencién que ellos necesitan, los nifios se
van sintiendo aislados, mas quedados [...] El temor mio es que no fuera bien
protegida en la fundacion donde yo la llevara, porque yo no iba a estar todo el tiempo
ahi.”Entonces, el temor manifestado por los padres y las barreras sociales son las
que finalmente limitan el normal desarrollo y vinculacion de los nifios con

discapacidad a los diferentes entornos, entre ellos el educativo.



Es evidente que la falta de profesionales capacitados en temas de discapacidad
sigue siendo un problema que no afecta solo a poblacién a nivel internacional, como
lo mencionan los padres participantes del estudio realizado por Verdugo y
Rodriguez®®, sino que trasciende al nivel local, dejando claro que la falta de
concienciaciéon y formacion en temas de diversidad son problemas que deben
abordarse lo antes posible si se tiene el objetivo de realizar verdaderos procesos de

inclusién escolar.

El modelo social de la discapacidad que propone la CIF, no ésta tomando el sentido
que deberia, ya que la discapacidad requiere la actuacion social y es
responsabilidad colectiva de la sociedad hacer las modificaciones ambientales
necesarias para la participacion plena de las personas con discapacidades en todas
las &reas de la vida social, si esto se cumpliera a cabalidad, los padres no referirian
tantas situaciones negativas que les hatraido a sus vidas el tema de intentar

brindarle una mejor calidad de vida a sus hijos mediante el proceso educativo.

Todo lo anterior difiere de los resultados obtenidos por Suria en su estudio “Analisis
del empoderamiento en padres y madres de hijos con discapacidad’quien
manifiesta que el grado de empoderamiento de los participantes de su estudio
(padres de familia con hijos en situacién de discapacidad) se encuentra en un nivel
alto. Este dato sugiere ademas, que la experiencia de tener un hijo con discapacidad
no tiene porqué reportar exclusivamente vivencias negativas para ninguno de los

actores en el proceso de inclusion.

Considerando el concepto de experiencia dado por Larrosa, donde supone, algo
que no soy Yo, una relacién con algo que tuvo lugar en mi y después de la cual ya
no seré el mismo. Pero supone también, en segundo lugar, que algo me pasa a mi.
No que pasa ante mi, o frente a mi, sino a mi, es decir, en mi. La experiencia

supone, un acontecimiento exterior a mi. Pero el lugar de la experiencia soy yo. Es

30VERDUGO ALONSO, Miguel Angel y RODRIGUEZ AGUILELLA, Alba. Valoracion de la inclusion
educativa desde diferentes perspectivas. En: revista espafiola sobre discapacidad intelectual. Vol.
39. n° 229. 2008.



en mi donde se da la experiencia, donde la experiencia tiene lugar; es asi como los
padres han experimentado situaciones abrumadoras y para volver a ingresar a sus
hijos a la escolaridad ya no lo hacen en cualquier institucidn, sino que se han tomado
el trabajo de buscar cuidadosamente la que mejor responda a las necesidades de
sus hijos, con el fin de no repetir la misma experiencia, pero lastimosamente la
mayoria de instituciones a las que han acudido, no cuentan con personal capacitado
para la atencion de personas en condicion de discapacidad o son altamente
costosas, por tanto la oportunidad de acceso a una educacion 6ptima es limitada.

(S04)“[...] “Pues si he escuchado una fundacion que se llama crecer, pero creo que

es muy costosa y creo que es la unica que hay aqui en Popayan.”

(S02)“[...] “he buscado y si , hay varias de hecho, pero como le dije anteriormente

no cuentan con el personal capacitado para atender a esta poblacion. [...]

(S21)"[...] “Pss yo he escuchado de una que queda por la variante pero es privada,

las que hay son privadas y son muy caras.[...]

(S05)“[...]pues que yo sepa aqui hay muchos colegios no? Y pues que les den o
los guien de esa manera yo no sé, pues yo sé que en san Agustin reciben con nifios
con discapacidad, en el industrial alla lo que es primaria también eh pero que haya

docentes capacitados ahi si no sabria decirle.”

(S11): “Puede que las haya pero uno de los problemas también es mas que todo
econdémico, en si la mensualidad no es que sea tan costosa, pero si las cosas que

van pidiendo a medida que van pasando los dias, piden muchas cosas [...]".

Lo anterior, afirma los postulados de Rodriguez3! quien refiere que para los padres
de familia el éxito del proceso de educacion inclusiva radica entre muchos factores
del econdmico ya que muchas familias no cuentan con los recursos suficientes para
realizar desplazamientos constantes y para adquirir algunos materiales de alto costo

requeridos por las instituciones educativas.

31Representaciones socioculturales y vivencias de los padres frente a la deficiencia auditiva de sus
hijos matriculados en el instituto INALE



11.2 Educacién regular: experiencias positivas y negativas

Son las experiencias de los participantes del proyecto durante el paso de sus hijos
por instituciones de educacion regular, lo cual aparte de enfocarse en el aspecto
pedagogico, también se refiere a valores y a la relaciéon que las familias han tenido
con estos agentes. Lo anterior, debido a que es necesario hacer una vinculacién
entre familia y escuela, ya que esta Ultima desempefia un papel relevante en los
procesos de socializacion, desarrollo del conocimiento, adquisicién de habilidades
y competencias la participacion adecuada en el sistema social, respondiendo asi a

las demandas que la sociedad actual le exige al individuo con discapacidad.

Por lo anterior, en esta categoria se reportan experiencias de aspectos positivos y
negativos respecto a la metodologia de ensefianza, adquisicion de nuevos
conocimientos académicos y rasgos complejos como la personalidad de cada nifio
y su actitud frente a lo impartido, ademas de la importancia de conocer la diversidad
y dar soluciones a las debilidades encontradas durante el proceso de educacion

regular.

Teniendo en cuenta lo anterior, a continuacion se relatan algunas de las
experiencias de los padres de familia respecto a las actitudes de los profesores

frente a la discapacidad de sus hijos:

(S04): “[...] Los profesores casi no colaboran uno que otro, como que unos tres me
estan colaborando, los otros casi no quieren colaborarme, o sea la idea es que me
dicen que hay una profesora que si ha hecho los cursos especiales y todo para
tratar nifios asi... ella dice que a él toca prepararle clases especiales, es la que mas
me ha colaborado este afio [...]".

(S01) “I...] pues la profesora a él lo recibié excelente pero no estaba capacitada, el

nifio no me avanzo [...]”



(S06) “...] no eso fue una cosa terrible, porque la nifia se le quedaba dormida en el
salon, lloraba y la profesora no hacia nada, y yo le decia y me respondia que ella

tenia muchos nifios como para ocuparse solo de la mia [...]

Segun lo anterior, frecuentemente ocurren situaciones donde los nifios y/o jovenes
se ven expuestos ante actitudes desagradables por parte de sus profesores,
quienes no han logrado desarrollar la capacidad de adaptar la ensefianza segun las
necesidades individuales de cada estudiante, aunque esto no es solo
responsabilidad de ellos, también corresponde a las instituciones disefar, capacitar

e implementar estrategias de educacion inclusiva que faciliten el proceso.

Los relatos anteriores afirman las conclusiones de Verdugo y Rodriguez, quienes
sostienen que la inclusién es algo positivo, siempre y cuando se cuente con
profesionales de apoyo capacitados y permanentes. Ademas, teniendo en cuenta la
investigacion realizada por Artavia sobre las actitudes de los docentes hacia el
apoyo académico que requieren los nifios con necesidades educativas especiales,
los problemas de capacitacion, concientizacién y actitud frente a los nifios con
discapacidad no solo son evidentes en el entorno préximo, sino que es un problema

gue afecta a muchos nifios, familias e instituciones educativas alrededor del mundo.

Uno de los principios expuestos por Larrosa entorno a la experiencia, es el de
subjetividad, es porque el lugar de la experiencia es el sujeto o, dicho de otro modo,
porque cada quien tiene la propia, que la sufre. Pero se trata de un sujeto que es
capaz de dejar que algo le pase, es decir, que algo le pase en sus palabras, en sus
ideas, en sus sentimientos, en sus representaciones. Se trata, por consiguiente, de
un sujeto abierto, sensible, vulnerable y expuesto. Supone también que no hay
experiencia en general, que cada uno hace o padece su propia experiencia, y eso
de un modo Unico, particular y propio. De este modo, las experiencias que los
padres atraviesan son unicas y solo las sienten ellos, y son distintas a las
experiencias que tienen sus hijos pero, recordemos que son los padres los

cuidadores principales y los que acompafian constantemente a los nifios en este



proceso, por eso lo que le pasa a uno afecta directamente al otro, como se evidencia

a continuacion.

(S13): “una vez el neurélogo me dijo que el “no volvia a servir para nada”, sali
peleando con ese sefior porque le dije “uno entra aqui como enfermo y sale mas
enfermo que usted”, agarre a mi muchacho y le dije “esta mas loco usted que mi

muchacho”, sali de ahi llorando y en los ojos le veia la tristeza a mi muchacho”[...].

(S09)‘...] él es muy consentido y usted no sabe lo dificil que ha sido para nosotros
ver como sufre por sus enfermedades, sus dolencias y uno sin poder hacer nada,

da impotencia... pero aun asi hemos tratado de darle una mejor calidad de vida [...]”

Ademas, estos sentimientos de ira y tristeza evidente en la narrativa del sujeto
corroboran los postulados de Morales, quien afirma que los padres de nifios en
condicion de discapacidad pasan por un duelo similar al que se produce por la
pérdida de un ser querido, lo cual genera efectos psico-sociales que afectan la
calidad de vida de los nifios y sus familiares.

Adicionalmente, la investigacion demuestra que los sentimientos de ira, vergiienza,
tristeza, miedo y culpa son muy frecuentes en el dia a dia de los padres, haciendo
de la discapacidad una carga para todos los integrantes del nucleo familiar. Por lo
anterior, se destaca la importancia de abordar a los nifios y sus familias desde un
enfoque interdisciplinario, percepcion que los padres de familia de este estudio

también comparten.

(S15): ‘yo estaba casada, me separe y el papa de él no me apoya la familia del nifio
a veces pero el no, mi hija vive en Chile y ella si me apoya econ6micamente y
afectivamente, lo quiere mucho a él, eso me ha ayudado mucho... también yo
entiendo que el necesita mucha atencién de todo, en la casa, profesores una
institucion donde haya fonoaudidlogos [...]” quien mas que ellos para atender estas
necesidades educativas especiales”.



(S02)°...] para sacarlo adelante a él, es con verraquera como se dice con apoyo
siempre de la familia de mi esposo y pues a sacarlo adelante en lo que uno mas le
pueda colaborar, siempre he dicho que hasta donde uno pueda siempre hacer lo

maximo/...]”

Ahora bien, la actitud negativa del nifio con discapacidad cognitiva es ocasionada
por diversos sentimientos, debido a que van a experimentar un lugar nuevo y
diferente; esto comienza desde el momento en que se enteran que van a ingresar
a una institucion que les ofrecera oportunidades de aprendizaje, aqui los padres
refieren que algunos nifios sienten temor por enfrentarse a este nuevo espacio, sin
embargo con el tiempo logran adaptarse y superar algunos retos académicos, como
se afirma a continuacion:

(S08): “[...] Pues ella contenta, porque desde el primer dia iba con su uniforme, sus
cuadernos y todo, iba a conocer compaiieritos|...]”

(S06) “[...] timidez, pues era la primera vez que ingresaba a ese colegio pero ya
después como de una semana él se adapto y le fue muy bien [...]”

(S11)“hay feliz a él no le gusta estar en la casa, €l es feliz yendo a estudiar, porque
alla juega, comparte , él ya sabe a qué hora entra y todo [...]”

(S10) “[...] ella iba alegre, porque penso y todos aca, que iba a salir adelante [...]”

Las experiencias vividas por los sujetos 8, 6, 11 y 10 se relacionan con las
afirmaciones de Rojas en su investigacion “Inclusion de nifios con necesidades
educativas especiales en un colegio regular de la ciudad de Palmira” en la cual
describe que mediante el proceso de inclusion se generan avances significativos en
los estudiantes con necesidades educativas especiales, ya que el estudiar con otros
compaferos los motiva y recibir clase en el aula regular les permite estimular y
reforzar su proceso de aprendizaje, lo cual se ve reflejado en progresos académicos

percibidos por ellos mismos y por la comunidad educativa.

Respecto a la desercion, éxito y fracaso escolar de los nifios en situacién de

discapacidad, se encuentran datos estadisticos muy escasos. A pesar de esto, es



evidente que la desercion es un problema comun en este tipo de poblacion debido
a las barreras, que como se ha mencionado anteriormente, prevalecen en los

contextos educativos.

(S03) “[...] el sistema no me lo acogia, eso fue decir que tenia la discapacidad y no

me lo recibieron [...]".

(SO7)...] lo retire de la educacidon regular porque pues mirdbamos que no
avanzaba en ningun sentido...entonces pensamos en que teniamos que buscarle
algo donde el adelantara por eso nos basamos en la educacion especial... pero
igual hay fallas no avanza en lectura ni escritura entonces tengo que mirar si los

docentes se comprometen en ese sentido /[...]".

(S11)“...] por el rechazo y la discriminacion por parte de la profesora ademas ella
no estaba capacitada para tratarlo... y también lo econémico, en si la mensualidad

no es tan costosa pero si las cosas que van pidiendo [...]".

(S21) “[...] mas que todo el motivo econémico, porque como eran privados, en los

privados era que a él lo recibian [...]".

Respecto a lo anterior es importante mencionar que la problemética de desercion
escolar no es un tema que alude a poblacion local, sino que se manifiesta en otros
contextos como lo sefialanAcle Tomasini, Roque Hernandez, Zacatelco Ramirez,
Lozada Garcia y Martinez Basurto, en su estudio “Discapacidad y rezago escolar:
riesgos actuales”, en donde reportan que la poblacién en condiciones de abandono
educativo ascendia aproximadamente a 347 mil nifios entre 5y 18 afios de edad y
las personas en situacion de discapacidad se encuentran en condiciones altas de
desercion escolar. De tal forma, se sefiala que 23% de menores con discapacidad
entre 5y 9 afios no van a la escuela, 26% de los de 10 a 14 aflos y 52% de los que

tienen entre 15y 19.%2

22ACLE, Tomasini, et al. Discapacidad y rezago escolar: riesgos actuales. En: Acta Colombiana de
Psicologia. Vol. 10. n°2. 2007



11.3 Expectativas a futuro

Ortega et al refieren que, la mayoria de los padres se preocupan ante el hecho
inesperado de tener un hijo en condicién de discapacidad y muestran lo que se llama
“la sacudida de lo nuevo”; es decir, pueden sentirse decepcionados por un tiempo,
pero después logran cambiar sus percepciones, generando procesos de aceptacion
siempre y cuando se les proporcione la informacion, la guia y el respaldo apropiados

para el manejo de una situacibn como ésta.

(S07)‘...] uno no puede renegar de sus hijos de todas formas como vengan tiene

uno que estar alli responder y ser responsable con él [...]”

(S11) “[...] al principio muy dificil de pronto cuando nacio, porque yo no conocia
mucho de él, pero si hubiera sabido que ese era el regalo de dios y era tan grande
no hubiera sufrido tanto, pero ahora me han guiado y todo y estoy muy feliz[...]”

(S03)7...] al principio fue dificil porque estaba en una situacion econémica dificil, no
tenia ayudas ni nada de eso, entonces ahora gracias a dios con las ayudas pues ya

he superado mas, ha evolucionado bastante la nifia con terapias y todo eso[...]”

Respecto a este mismo tema, Shea y Bauer matizan algunas de las actitudes que
manifiestan estos padres: La respuesta inicial de los padres generalmente es de
cuestionamiento y de negacion, después surgen otras emociones como la tristeza,
el enojo y la ansiedad, ya que para los padres esta etapa significa el reconocimiento
de que las expectativas con su hijo estaran limitadas a las capacidades especificas
de éste; posteriormente, los padres reanudan su relacion con su hijo aunque la
forma de compartir ciertas experiencias se altere, y esta relacion implica la
reorganizacion de la dinamica familiar, que requiere de una aceptacién positiva del
nifio, su incorporacion a la familia y el apoyo mutuo de los padres. Es en este
momento cuando los padres se dan cuenta de las necesidades especiales de su

hijo y actian de acuerdo a esa realidad.



(S12)‘...] cuando él bebe nacié no sabia obviamente qué tenia eso, al comienzo
me dio super duro, muy duro, porqué obviamente uno de mama qué va a querer
qué su hijo tenga ... este en una situacion de esas no, porqué uno de mama sufre
y le duele, pero luego ya ... asimile y obviamente con él la psicéloga, mi familia y
todo eso me orientaron y supe como tomar eso por el lado bueno, qué mi bebe es
asi pues tengo que salir adelante y buscar alternativas para poder brindarle al nifio
lo mejor [...]".

Lo anterior guarda relacion con lo encontrado en la investigacion de Ortega, en la
cual los padres manifiestan que a medida que pasa el tiempo, la relacion con el hijo
o hija discapacitado toma otro matiz. Cuando nace el nifio se cuestiona la posibilidad
de un desarrollo adecuado que permita cumplir ciertas normas de una sociedad,
mas con el paso del tiempo tal idea puede modificarse porque el menor va
adquiriendo habilidades que le hacen posible integrarse en todos los ambitos
sociales.

Dentro de los principios anteriormente expuestos por Larrosa, al referirse a las
experiencias, se encuentra el principio de pasion en donde la experiencia es eso
gue me pasa, el sujeto de la experiencia es como un territorio de paso, como una
superficie de sensibilidad en la que algo pasay en la que eso que me pasa, al pasar
por mi o en mi, deja una huella, una marca, un rastro, una herida. De ahi que el
sujeto de la experiencia no sea, en principio, un sujeto activo, un agente de su propia
experiencia, sino un sujeto paciente, pasional o dicho de otra manera, la experiencia

no se hace, sino que se padece.

Los padres han vivido un sinfin de experiencias, las cuales, tal como lo refiere
Larrosa, han dejado en ellos una huella, una marca, una herida, es por eso que
después de todo lo que han atravesado, se atreven a imaginar, a crear y a buscar
un futuro donde sus hijos mejoren su calidad de vida, no se trata de comparar a sus
hijos con otros nifios ya que esto seria una labor desgastante y frustrante, por tanto,
de acuerdo a sus declaraciones se observa que lo que ellos esperan es que sus
hijos desarrollen al maximo sus capacidades para lograr un grado de autonomia e

independencia que les permita afrontar el mundo y sus desafios, donde la sociedad



descubra vy visibilice sus habilidades y dejen a un lado sus limitaciones, que los

valoren como personas, que les den la oportunidad de explotar sus potenciales.

(S16)“[...] Uno como padre tiene muchas expectativas ... pero ehh lastimosamente
uno debe darse cuenta que ella va a llegar hasta donde sus capacidades le den y
uno no espera que sea una profesional pero si que aprenday se desenvuelvay ella
es muy inteligente ella aprende mucho y eso es lo que importa y sé que con esfuerzo

le iréa muy bienf...]”

(S12) “[...] yo como madre me imagino y pienso que €l va a conseguir cosas muy
bonitas no, digamos no puede tener los mismos conocimientos de una persona pues
comun y corriente, pero sé que él va a alcanzar cosas mejores que van con el tipo
de forma de ser de él y llegard muy alto, pues digamos que si le gusta cantar, pues
yo sé que él va a llegar muy lejos con el canto, que ese va hacer su arte, o si le
gusta tocar un instrumento, también, yo lo veo a futuro, lo veo con cosas muy bonitas

paraél [...]”

Considerando que la educacién regular consiste en la presentacion sistematica de
ideas, hechos y técnicas a los estudiantes. Una persona, generalmente un
profesor/a se supone que debe ejercer una influencia ordenada y voluntaria sobre
otra, con la intencion de formarle; los padres son conscientes de que el crecimiento
integral de sus hijos no se realiza de forma convencional, sino que requiere de
actualizacion constante, amor, paciencia, asi su formacion académica seria posible
en la medida en que se les otorguen las herramientas necesarias para dar respuesta
a sus necesidades educativas, con infraestructura adecuada, con personal

capacitado, con curriculo adaptado, es decir una escuela ideal.

(S17)...] lo ideal seria que los profesores estén capacitados, 0sea no es de
cogerlos y sentarlos y sienten y miren al tablero y aprendan no, si no pues ya lo que

uno mira es en forma de juegos, mas didacticof...]”



(S09) “...] bueno una donde hayan profesores que se fijen en las necesidades
particulares de los nifios, que sepan lo que hacen dsea que tenga una preparacion
académica en educacion especial y utilicen materiales recursos para un buen
aprendizaje, ademas que el sitio sea grande donde puedan jugar distraerse y
compartir con sus compareros que la infraestructura sea pensada para todas las
discapacidades y que los profesores le vayan comentando a uno sobre el avance
que han tenido porque uno ahi si se da cuenta que ellos estan progresando, que
alla psicologa, fonoaudiologa y fisoterapia y también que le ensefien a los padres

acerca del cuidado y los derechos de los nifios/...]”

Es pertinente mencionar que la discapacidad del nifio ha marcado un antes y un
después en la vida de los padres,algunos coinciden con la idea de que antes tenian
una vida “normal”, con vida social, con proyectos personales, con metas, sin
complicaciones; después del nacimiento de su hijo, muchos se vieron en la
obligacion de renunciar a sus proyectos, a sus amigos y dedicar su vida entera a
apoyar, cuidar, respaldar y proteger a su hijo, pero a pesar de ello , esta situacion
les ha dado satisfaccion personal porque junto a sus hijos han librado batallas que
jamas imaginaron vencer y se han dado cuenta lo fuertes que pueden llegar a ser,
con el fin de mejorar la calidad de vida del nifio y lograr un reconocimiento acorde a

sus capacidades en una sociedad sumergida en prejuicios y barreras sociales.

(S09)‘...] yo tenia proyectos metas y pienso que si las cumpli porque ahora soy
profesional y estoy ejerciendo mi labor sé que ahora lo hago limitindome en darme
algunos gustos porque siempre pienso en el bienestar de mi hijo y le dedico todo el
tiempo a él porque el demanda mucho cuidado pero me siento feliz porque he
tratado de que él se sienta alegre y pueda ser un nifio como los otros aunque en

esta sociedad por sus percepciones y discriminacion es muy dificil hacerlof...]”

(S11) “[...] antes de que naciera, comun y corriente, dedicada al trabajo, en ese
tiempo estaba estudiando, pero ahora es mi felicidad completa, yo a él lo disfruto

mucho es un nifio que me ha cambiado totalmente la vida para bien [...]”



(S14) “[...] eso le cambia a uno totalmente la vida, pues hay que dedicarles el tiempo
completamente a ellos ya uno no puede pensar en que me voy a ir a trabajar o que
me voy de vacaciones, siempre donde yo vaya esta conmigo ella, ya uno ya no
puede pensar en la vida si no es con ellos (.) asi estén grandes asi tengan la edad
que tengan porque pues siempre estan corriendo un riesgo de algo, entonces para
uno poder estar tranquilos tiene que estar al lado de uno ellos siempre y mas cuando
son nifas, yo feliz que este al lado mio y me regafian mis hijos “ayy mama y cuando
usted no este” pero no pues yo no sé pero es dificil, se convierten en una parte de

7

uno-.

Finalmente, todas las situaciones por las que han atravesado los padres junto a sus
niios , han generado en ellos la posibilidad de sofiar con la escuela ideal, de
imaginar el mejor futuro para sus hijos, de opinar en cuanto al sistema educativo del
pais y de dar sugerencias a muchos padres que se encuentran en la misma
situacién que tienen muchas preguntas e inquietudes y no hallan respuestas, no
tienen una guia, porque el hecho de criar y sacar adelante a un nifio en situacion de
discapacidad no viene en un manual de instrucciones, eso se aprende a través de
las experiencias, porque estas experiencias han transformado la vida de los padres
de este estudio, asi como lo menciona Larrosa en su principio de transformacion, la
experiencia me forma y me transforma porque ese sujeto sensible, vulnerable y
expuesto es un sujeto abierto a su propia transformacion o a la transformacion de
sus palabras, de sus ideas, de sus sentimientos y de sus representaciones. De esta
manera, los padres dan sugerencias a otros padres que atraviesan situaciones
similares:

(S01)...] Pues primero tener paciencia, segundo darles mucho afecto,
comprension y mucha resistencia para luchar contra el sistema, contra la misma
sociedad porque a veces no estamos preparados para convivir ni para sacar

adelante este tipo de nifios [...]”



(S04)°...] que hay que darle mucho apoyo, hay que entregarse a ellos para que
superen lo que tienen por qué si uno los deja solos nunca salen de ese mundo,
porgue ellos estan en un mundo propio, no? Entonces no logran salir de ahi, mejor
dicho hay gente que los tiene toda la vida encerrados y no los dejan conocer el
mundo externo, la idea es que ellos superen lo que tienen o al menos que aprendan

a convivir con una sociedad y a valerse por si mismo [...]”

(S10) “...] que no les pase lo que me paso a mi... que hay que quererlos mucho
gue luchen, que no los aislen, hay que ser pacientes, y en lo del estudio perseverar,

ellos merecen también estudiar y aprender]...]”

(S12) “[...] primero que todo tratar de buscar una buena institucion, donde uno vea,
porqué uno nota desde un comienzo como es el afecto o la manera de las profesoras
tomar este tipo de situaciones no, que vean que realmente los nifios se sienten a
gusto y apoyarlos apoyarlos, a que estudien a que salgan adelante, son personas

emprendedoras y que pueden lograr también lo que se propongan [...]”

(S15) “[...] que desde pequeiiitos les enserien una rutina, un trabajo, cualquier cosa,
que no los traten desde casa como incapacitados, porque ellos son capaces y asi
se van a sentir autbnomos y van a salir a batallar la vida también, pero desde casa
[...]”

(S16)7...] pues primero que se preparen, que conozcan sus derechos, porque se
violan muchos los derechos que uno tiene, que tiene el nifio, que conozcan sus
derechos que ahora es muy facil aprender por internet, conectarse con otras
fundaciones, organizaciones y participar en otros grupos que se conformen de
apoyo, para buscar las soluciones porgque si nos ponemos a esperar que lleguen las

soluciones no hacemos nada, si uno no tiene los recursos con mayor razon/...J”

(S17) “[...] Primero que todo que se unan como familia, segundo que se peguen a
Dios, que es el Unico y trabajar duro porque son gastos, pero son gastos gue son

necesarios, porque mucha gente va y se los gasta en otras cosas que no necesita



y cuando vienen estos grandes problemas miramos en que barcos nos montamos,
yo como padre que diria, amen mucho a sus hijos, péguense de Dios y para delante,
que para atras asustan [...]”

12. DISCUSION

El siguiente analisis se deriva de un estudio minucioso de las respuestas sobre las
experiencias de los padres durante el proceso educativo de sus hijos, inicialmente
se mencionan los obstaculos que han tenido que atravesar sus hijos con
discapacidad cognitiva al ingresar a la educacién regular. Antes de iniciar éste
proceso, los padres manifiestan sentir temor, miedo e incertidumbre al rechazo por
parte de la comunidad educativa y mencionan las respuestas negativas que
obtuvieron por parte de los profesores al contarles que tenian hijos con discapacidad
cognitiva, lo anterior podria explicarse basado en la investigacion de Artavia (2005)
en el cual dos de las profesoras participantes del estudio manifestaron conductas
de rechazo e indiferencia hacia su alumno con discapacidad, aislandolo del salén

en diversas ocasiones y evitando los estimulos positivos.

En cuanto a la conducta de evitar la escolarizacién de los nifios con discapacidad
cognitiva en instituciones regulares, reportada en la investigacion de Rodriguez
(2012) se afirma que existen demasiados temores en los padres cuando su hijo
ingresa a la educacion regular, en primer lugar el miedo a que su hijo no sea
aceptado por “ser diferente” en segundo lugar, el miedo a que no alcance los
resultados académicos esperados, y en tercer lugar, que sus hijos sufran un evento

adverso durante su estadia en la escuela. (p. 47).

Acorde a los hallazgos se puede afirmar que efectivamente el hecho de tener un
hijo con discapacidad cognitiva ha generado efectos negativos y por ende
experiencias negativas en la vida de los padres de familia durante el proceso de
educacion regular, debido a la actitud desfavorable que han tomado los profesores

de estudiantes con discapacidad cognitiva como el rechazo, la discriminacién, la



falta de disposicion y capacitacion para atender de manera adecuada las
necesidades propias de estos estudiantes, pues los profesores manifestaron que
atender a estos alumnos a veces resulta dificil, especialmente en algunas areas en
las que necesitan una atencion mas individualizada, por ejemplo en Matematicas,
ya que otros comparieros requieren el mismo tipo de atencion. Otros padres refieren
gue las instituciones no cuentan con la infraestructura adecuada para sus hijos. Al
respecto Blanco,(1992, p 69) sefiala que: “los alumnos con necesidades educativas
especiales necesitan de una serie de condiciones fisicas ambientales que
compensen sus dificultades y favorezcan su autonomia y movilidad por distintas
dependencias del centro”

No obstante, podemos encontrar que tener hijos con discapacidad cognitiva en
instituciones de educacién regular, no siempre pasa por diversos sentimientos y
actitudes negativas, algunos padres mencionan que hubo profesores que trataron
muy bien a estos alumnos y que intentan dedicar tiempo a ellos pero no tenian la
capacitacion y el método pedagdgico de ensefianza acorde a las necesidades de
estos alumnos.

Se confirma que los hallazgos de la investigacion se presentan bajo la premisa que
la discapacidad es una “realidad social y personal, plural, diversa y distinta”
(Samaniego, 2006, p.106), y que no acepta generalizaciones. En concordancia con
esto, se encontré que las experiencias de los padres de nifios y /o jovenes en
situacion de discapacidad cognitiva toman significados importantes frente a la
experiencia en el ambito educativo y esto parece estar mediado por factores como:
el tipo de discapacidad, conformacion familiar, ademas de categorias que
surgieron del analisis de las entrevistas como las experiencias antes de la
escuela, experiencias positivas y negativas y experiencias a futuro desplazandose
en cada una la toma de decisiones, el acercamiento a las instituciones y los
sentimientos encontrados frente a este proceso.

En cuanto a la discapacidad la narrativa de los participantes hizo explicito que
aunque existen derechos y decretos como el 1421 de 2017 (Ministerio de Salud y
Proteccion Social, 2017), reglamenta en el marco de la educacion inclusiva, la

atencion educativa a la poblacién con discapacidad, en la que se traza acuerdos



interinstitucionales con los distintos sectores sociales, no se logra evidenciar la
garantia de esta atencion educativa integral, la cual se ve reflejada con la
desercion de los nifios y/o jévenes de las aulas de clases.

Igualmente, se resaltan los hallazgos referidos a la conformacion familiar y su
funcionalidad en la interrelacion entre cada uno de los miembros de la familia, con
el ambiente educativo, afirmando que la mayoria de las familias del grupo
participante se encuentra en disfuncion como resultado de la crisis y problemas
ocurridos a nivel interno de familia, los cuales condicionan de manera importante el
entorno educativo de los nifios y/o jovenes con discapacidad cognitiva. Lo anterior
difiere del concepto de familia que aparece dentro del referente conceptual de la
investigacion donde se menciona que la familia es quien tiene que buscar
herramientas para hacer frente a la crianza de un hijo, pero cuando se trata de un
hijo en situacion de discapacidad cognitiva, los esfuerzos se deben multiplicar, de
tal manera que su tarea le permita al nifio acceder a las oportunidades del medio y
asi poder desenvolverse autbnomamente, para ello miran en la educaciéon la
oportunidad ideal para lograr reconocimiento social. De esta manera los padres se
convierten en actores principales que estan junto a sus hijos durante este largo y

algunas veces doloroso proceso educativo (Mufioz, Salinas, Valeria, 2012).

En este estudio, un buen numero de las participantes coinciden en afirmar que las
oportunidades de acceder a la escuela no son las apropiadas siempre y cuando
no se cuenten con los recurso propios que les permitan brindar a sus hijos en
concordancia con las necesidades reales tanto para el presente como para el
futuro. Lo cual es apoyado por el estudio que relata la experiencia de educadores
gue se han enfrentado a la necesidad de buscar una respuesta educativa acorde a
las necesidades de sus alumnos desde un planteamiento de inclusion educativa.
Como consideraciones relevantes se resalta la buena organizacion del centro
educativo en lo referente a actividades extraescolares, pues son preparadas de tal
manera que pueda participar todo el alumnado sin excepcion (Hermoso,
Navascués, 2012, p. 57).



En general, se puede comprobar en los hallazgos, la existencia de varios efectos,

por un lado, la existencia en forma conjunta de experiencias negativas que trae el

hecho de tener un hijo con discapacidad cognitiva y la decisién de ingresar a la

educacion regular, los cuales son casi irremediables, es decir, aunque aparezca

algun impacto positivo, persisten los negativos, los padres hacen mencidén a que

deben luchar en contra del sistema que parece no tener solucion cercana de una

inclusién adecuada y la sociedad inconsciente debido a que no estan preparados

para atender y convivir con personas en condicién de discapacidad cognitiva.

Finalmente con relacion a las expectativas a futuro los padres aceptan la situacion

ante la discapacidad cognitiva de sus hijos y la aceptan inclinandose hacia una

perspectiva positiva, equilibrando lo bueno y lo malo de la situacion.

13. CONCLUSIONES

En los testimonios de los padres, muchos coincidieron en que el sentir y ver
el apoyo y la unién familiar durante este proceso, es importante para que

puedan sobrellevar esta situacion y afrontar los obstaculos que se presenten.

Cada padre narra diferentes experiencias que han tenido en torno al proceso
educativo de los nifios, pero existe un factor en comun y es la falta de apoyo
tanto de las instituciones como de la comunidad en general, afectando el

progreso académico de los nifios.

Al describir las experiencias que cada padre ha tenido al momento de
ingresar a sus hijos con discapacidad cognitiva en la educacion regular, se
logré evidenciar una respuesta no favorable frente a estas instituciones a
través de sentimientos como la desilusion y tristeza. Ademas, se observa un
grado de desconocimiento sobre las leyes existentes que favorecen a esta

poblacion, aparte de las barreras sociales que aun existen en la actualidad.

La experiencia en la educacion regular depende de los recursos econémicos

que la familia tiene, pues permite la ejecucion de actividades académicas y



recreativas que aportan al proceso de aprendizaje de los nifios y/o jovenes

en situacion de discapacidad.

e La educacion inclusiva conlleva un proceso en el cual todos los nifios en
situacion de discapacidad aprendan juntos en instituciones educativas
regulares, es un proceso complejo y no solo depende de la comunidad
educativa, sino de profesionales integrales como los Fonoaudiélogos, que

sean competentes y capaces de apoyar los proyectos de educacion inclusiva.

e En la ciudad de Popayan existe un gran desafio entorno al desarrollo de un
proceso de educacion inclusiva que permita a todas las personas de
cualquier nivel socioeconémico acceder a una educacion de calidad, que

respete sus capacidades y limitaciones particulares.

12. RECOMENDACIONES

Cuando en el seno de una familia, hay un integrante en situacion de discapacidad,
esto modifica la dindmica familiar, pero es necesario concientizar a toda la familia
de lo importante que es tanto para la persona en situacion de discapacidad como
para su cuidador principal, el apoyo que recibe de ésta, ya que en la familia se dan
las primeras interacciones y se forma a sus individuos para enfrentar el mundo

exterior.

En la descripcion de las experiencias de los padres, se puede percibir la deuda
moral y ética que tiene el gobierno, la sociedad y las instituciones, con las personas
en situacion de discapacidad y con su familia, por eso se recomienda unir las voces
de todos los padres y dar a conocer al mundo los obstaculos por los cuales
atraviesan, con el fin de que algun dia la sociedad les cumpla y les brinde la
oportunidad de tener la escuela ideal y el futuro que esperan para sus hijos.



En Colombia ya existe una norma establecida enfatizada en las personas con
discapacidad, involucrando el ambito educacional, donde los padres de familia y/o
cuidadores de nifios y/o jovenes en situacion de discapacidad pueden estar al tanto
de cuales son sus derechos y abogar por alguno de estos estatutos si es necesario

el caso.

Es fundamental que en Colombia se implementen y se ejecuten los Programas de
Inclusién Escolar (PIE), que existen en otros paises, como Chile, con el fin de
contribuir al mejoramiento de la calidad de la educacién que se imparte en los
establecimientos educacionales, logrando los objetivos de aprendizaje de todos y
cada uno de los estudiantes, especialmente de aquellos que presentan
Necesidades Educativas Especiales (NEE). Poniendo a disposicion recursos
humanos y materiales adicionales para proporcionar apoyos Yy equiparar
oportunidades de aprendizaje y participacion para todos los estudiantes, ademas de
ser un campo de accion fonoaudiolégico importante como apoyo en las aulas de

clases.

Realizar otras investigaciones en torno a la problemética de la discapacidad, ya que
son muy pocas las que se han realizado a nivel local. La discapacidad es un tema
gue nos compete a todos y se puede abordar de diferentes maneras y con diferentes
discapacidades, realizar investigaciones apoya al reconocimiento social que merece

esta poblacion.



ANEXO A

ANEXOS

TABLA DE CODIFICACION

cODIGO

NOMBRE DEL NINO O
JOVEN

NOMBRE DEL PADRE
(INFORMANTE)

S01

S02

S03

S04

S05

S06

S07

S08

S09

S10

S11

§12

§13




S14

S15

S16

$17

§18

S19

$20

S21




ANEXO B

REJILLA

N | NOMBRES

APELLIDOS

EDAD

OCUPACION

IDENTIFICION

TELEFONO

DIRECCION

NOMBRE DEL
NINO/A

CORREO

FIRMA




ANEXO C

ANAMNESIS

1. IDENTIFIACION

Nombres y Apellidos:

Fecha y lugar de nacimiento:

Sexo:M__ F

DIAGNOSTICO MEDICO

Edad: ___ afios

DIAGNOSTICO PSICOLOGICO

DIAGNOSTICO NEUROSPICOLOGICO

COEFICIENTE INTELECTUAL (ClI)

(Se anexan certificados, si lo presenta)

Direccioén de Residencia:

EPS:

Nombre del padre:

TELEFONO

NIVEL EDUCATIVO

OCUPACION

Nombre de la madre:

TELEFONO

NIVEL EDUCATIVO

OCUPACION

¢, Quién cuida al nifio?

¢ Hace cuanto lo cuida?

2. IDENTIFIACION DEL CUIDADOR:

Nombres y Apellidos:

Edad: __ afiosSexo: M__ F__

Estado Civil: Parentesco:

Direccion:

Teléfono o celular




Ocupacion:

Nivel educativo:




3. ASPECTOS PEDAGOGICOS

INSITUCION GRADO FECHA DE FECHA DE PROMOCION MOTIVO OBSERVACIONES
EDUCATIVA INGRESO RETIRO




4. CARACTERISTICAS PSICOSOCIALES

FAMILIOGRAMA



ECOMAPA

SALUD

OTROS

AMIGOS

VECINOS

DEPORTE

RECREACION

NUCLEO FAMILIAR

FAMILIA DE ORIGEN
MATERNO

EDUCACION

TRABAJO

RELIGION

VIVIENDA

FAMILIA DE ORIGEN
PATERNO

TRANSPORTE




APGAR FAMILIAR

PREGUNTA

Siempre

Casi siempre

Algunas
Veces

Casi nunca

Nunca

Me  satisface la
ayuda que recibo de
mi familia cuando
tengo algan
problema ylo
necesidad

Me satisface la forma
en que mi familia
habla de las cosas y
comparte los
problemas conmigo

Me satisface como
mi familia acepta y
apoya mis deseos de
emprender nuevas
actividades

Me satisface como
mi familia expresa
afecto y responde a
mis emociones como
rabia, tristeza, amor

Me satisface como
compartimos en mi
familia el tiempo para
estar juntos, los
espacios enlacasay
el dinero

Total

Soporte de amigos

PREGUNTA

Siempre

Casi siempre

Algunas
veces

Casi nunca

Nunca

Estoy satisfecho con
el soporte que recibo
de mis amigos (as)

Tiene usted alguna
persona, amiga O
amigos cercanos a
quien pueda buscar
cuando necesita
ayuda




Siempre: 4 puntos

Casi siempre: 3 puntos

Algunas veces: 2 puntos

Casi nunca: 1 punto

Nunca: 0 puntos

ESCALA DE HOLMES Y RAHE

1. Muerte de la pareja 100
2. Divorcio 60
3. Menopausia 60
4. Separacion de la pareja 60
5. Encarcelamiento 60
6. Muerte de un pariente cercano 60
7. Enfermedad o Incapacidad 45
8. Matrimonio 45
9. Despido del empleo 45
10. Reconciliacién de la pareja 40
11. Retiro 40
12. Cambio de salud en pariente cercano 40
13. Trabajar mas de 40 horas por semana 35
14. Embarazo 35
15. Problemas sexuales 35
16. Llegada de un nuevo miembro a la familia 35
17. Cambio de rol en el trabajo 35
18. Cambio en el estado financiero 35
19. Muerte de un amigo (no miembro de la 30
familia)
20. Cambio de trabajo 30
21. Hipoteca o préstamo bancario 25
22. Malarelacion con el conyugue 25
23. Dormir menos de 8 horas 25
24. Cambio de responsabilidades en el trabajo 25
25. Problemas con la familia politica o hijos 25
26. Logro personal sobresaliente 25
27. La pareja comienza o deja de trabajar 20
28. Comenzar o terminar la escuela 20
29. Cambios en las condiciones de vida 20
30. Cambio en habitos personales 20
31. Alergia Crénica 20
32. Problemas con el jefe 20
33. Cambio en el horario o condiciones de trabajo 15
34. Cambio de residencia 15
35. Sindrome pre-menstrual 15




36. Cambio de escuela 15
37. Cambio de actividad religiosa 15
38. Cambio en actividades sociales 15
39. Préstamo menor 10
40. Cambio en la frecuencia de reuniones 10
familiares
41. Vacaciones 10
42. Epoca de vacaciones navidefas 10
43. Infraccion menor de la ley 10

<150: Baja posibilidad de enfermar por stress en un futuro cercano
150-300: 50% de posibilidad de enfermar por stress en un futuro cercano

>300: 80% de posibilidad de enfermar por stress en un futuro cercano

Realizado por:

Firma

Caod.:




ANEXO D

ENTREVISTA ABIERTA ESTRUCTURADA

OBSERVACION: En el siguiente documento se han unificado algunos términos por motivos de

organizacion y estética, pero al ser la siguiente entrevista de tipo semiestructurada, es entendido

que los términos pueden variar de un entrevistado a otro segtin el caso.

EXPERIENCIAS FRENTE A LA DISCAPACIDAD: CONOCIMIENTO, ACEPTACION, ACTITUD,

DECISIONES

1. ¢En qué momento se enterd que el nifio tenia una discapacidad? En el embarazo __ en
consulta médica __ al nacer su hijo __ En los primeros 6 meses _

2. ¢Donde o a quien ha solicitado ayuda u orientacidn para tratar sus dudas y dificultades?

3. ¢Cudles eran sus temores?

4. (Cuadl fue la reaccién de sus familiares al momento de enterarse que tendrian en su hogar
una persona en condicién de discapacidad?

5. éConoce usted las causas de la discapacidad del nifio?

6. ¢Considera usted que los niflos en situacidon de discapacidad tienen los mismos derechos
gue los otros nifios? porque?

7. Durante todo este proceso, considera haber sentido:

__Negacién __temor __amor
__enojo ___culpa ___aceptacién
__ frustracion ___rechazo

___Tristeza ira

EXPERIENCIAS FRENTE A LA ESCOLARIDAD: NECESIDAD DE INGRESO, SELECCION DE
INSTITUCION, PERMANENCIA, CAMBIOS DE INSTITUCIONES

LN

¢En qué momento decidié que el nifio debia acceder a la educacién escolar?

éporque eligié esa institucién?

¢Cual fue la reaccion del nifio al enterarse que asistird por primera vez a la institucidon?
¢Sabia usted si la institucidn a la cual ingresaria el nifio ofrecia iguales oportunidades para
todos, contaba con profesores capacitados o una estructura fisica adecuada?

¢Cuales eran sus temores al llevarlo a la institucién?

éDurante cuanto tiempo asistié a esa institucion?

¢Acudia contento(A) a clases? en caso de contestar negativo é¢a qué cree Ud. que se debe?
¢Qué motivos la (o) llevaron a retirar al nifio de la institucion?

¢Acepto el nifio el cambio de institucion? Si__ No __ porque

10. ¢Qué importancia le da a los siguientes objetivos con relacion a la educacion del nifio (1-5)

___Que se relacione con los demas (comparieros, profesores)
___Que adquiera habitos de higiene, deportivos

___Que adquiera conocimientos

___Que sea solidario y aprenda a convivir con sus semejantes



___Que obtenga buenas calificaciones académicas

EXPERIENCIAS FRENTE A SITUACIONES DENTRO DE LA INSTITUCION, ESPECIFICAS DE
APRENDIZAJE O FORMACION Y DE RELACIONES CON DIFERENTES ACTORES
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10.
11.
12.
13.

14.
15.

16.

17.

Durante el proceso de desercidn escolar del nifio. ¢Recibié apoyo por parte de docentes y
directivos de la institucién?

Hasta el momento, ¢ Cémo califica el servicio que presta la institucién? Excelente __ Bueno
__regular __malo __ éporque?

éConoce otro tipo de institucidén que reciba a nifios en esta situacion?

Como cuidador équé problemas y preocupaciones recuerda del momento en el que decide
ingresar al nifio(a) a la educacion?

¢Mantiene usted una comunicacién constante con el profesor del nifio (a)?

écuales eran las quejas por parte de los profesores sobre el comportamiento del nifio?
équé le manifestaba el nifio después de salir de la institucidn?

En general ¢qué opinidn tiene de los profesores del nifio?

éCree que el nifio mantiene buenas relaciones con sus compafieros de clases? en caso de
contestar no ¢a qué cree que se debe esto?

Tanto usted como el nifio participan en actividades extraescolares

Asiste a las reuniones de la institucion

Participan en actos institucionales (actos culturales, votaciones, reuniones etc.)

Digame 2 o 3 aspectos, que a su juicio, se podrian mejorar en la institucion (actividades,
clases, relaciones entre pares, organizacion, infraestructura)

Digame los motivos por los cuales el nifio esta en esa institucién

¢Cree que la formacidn que recibié o que esta recibiendo el nifio durante sus afios escolares
fue o es acorde a sus necesidades? Si__ No__ Porque

équé sugerencias daria usted que ayuden a mejorar la relacion escuela/padres (cuidadores
a cargo)?

écuales son sus expectativas frente a la institucidn a la cual desea ingresar al nifio?

EXPERIENCIAS FRENTE ASPECTOS ESPECIFICOS DEL NINO
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¢Coémo era su vida y cuales eran sus suefios y cémo la ha afectado?

¢Cémo asumio el proceso de crianza del nifio?

¢De qué forma le demuestra su amor al nifio?

Considera que le ha brindado el apoyo necesario a su hijo

écomo se relaciona en el entorno familiar y escolar?

¢Como pasd su primera nifez, tenia amigos?

éfue rechazado por la comunidad en general? y écree que el percibe ese rechazo?
¢A qué lugares asiste regularmente el nifio?

El nifio colabora en las tareas del hogar

. éme puede describir su rutina cuando estd en casa?

. ¢Cual es la rutina diaria que realiza el nifio cuando va a la institucién?

. é¢Cudnto gasta mensualmente para cubrir la situacién de discapacidad del nifio?
. éSobre qué aspectos de la vida pregunta el nifio con mas frecuencia?



14. ¢{Qué recomendaciones o sugerencias daria a otras personas que se encuentran es su misma
situacion?

ANEXO E

PREGUNTAS EMERGENTES: ENTREVISTA SEMIESTRUCTURADA

1. ¢ Conoce usted los derechos que tienes su Hijo en el ambito escolar?

2. ¢, Como seria la escuela ideal para su hijo (académicamente, infraestructura)?
3. ¢ Como era su vida antes y como es ahora?

4. ¢ Como se imagina el futuro de su hijo?

5. ¢,Cual es su percepcioén sobre la labor del cuidador?

ANEXO F

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Director del proyecto:Flga. Maria Alexandra Campo Granados

Investigador principal:Olga Vanessa Ramos Castillo

JUSTIFICACION DEL ESTUDIO:

La familia es el grupo mas importante, en donde los individuos que la conforman
desarrollan vivencias y experiencias en diferentes ambitos de su vida. Una de las
causas por la que se pierde la armonia y tranquilidad del nucleo familiar es la
presencia de uno de sus miembros con discapacidad, ya que rompe con las
expectativas del hijo deseado.

La discapacidad cognitiva es una de las mas ignoradas, en donde los nifios y
joévenes son discriminados y mas cuando quieren ingresar a la educacion regular.
Es por ello que para lograr sus suefios requieren del apoyo, compafia, comprension
y amor de un cuidador, porque es la persona que se constituye en la fuente de

energia, la motivacién y las ganas de salir adelante.



Con la presente investigacion, se pretende describir las experiencias de los padres
de nifios y/o jévenes en situacion de discapacidad cognitiva durante su paso por
instituciones de educacioén regular, en donde cada uno a través de sus testimonios,
nos brindan la oportunidad de acercarnos a sus emociones, sentimientos, luchas y
aprendizajes, con el fin de describir sus experiencias en este arduo proceso

educativo.

METODOLOGIA

Esta es una investigacion cualitativa de tipo etnografico, ya que los relatos que se
describen son las propias palabras que las personas expresan desde su corazén,
sea escrita, hablada o de la conducta observada.

Si acepta participar de forma voluntaria usted podra participar en el estudio que se
llevaran a cabo en dos etapas: la primera cuenta con el diligenciamiento de un
formato de anamnesis, donde se indagara por los aspectos personales, familiares,
médicos y educativos mas relevantes para la investigacion.

En la segunda etapa se realizara una entrevista semiestructurada con un record de
preguntas relacionada con las experiencias que han tenidos los padres durante el
proceso de educacién regular de los nifios y/o jévenes en situacion de discapacidad
cognitiva, la cual sera grabada y posteriormente transcrita.

Lo anterior, se realizard a través de visitas domiciliarias, de acuerdo a la

disponibilidad del sujeto de estudio (padres), previo aviso por llamada telefénica.

Los responsables de la investigacion son: Anny Lud Cabanillas Cobo, Edgar
Jefferson Fernandez Mufioz, Jhon Harry Jiménez Urbano, Dunia Jimena Ledesma
Franco, Olga Vanessa Ramos Castillo, Lina Natalia Tocoche Pardo, Diana Giselle

Zaniga Mufoz.



BENEFICIOS DEL ESTUDIO

Con la realizacion de este estudio, se beneficiara a la poblacién participante, ya que
se pretende describir las experiencias de los padres de nifios y/o jévenes en
situacion de discapacidad cognitiva frente al proceso de educacion regular, los
cuales han tenido experiencias de toda indole que la sociedad desconoce.
Ademas, sus voces serviran de ejemplo y ayuda a otras personas que se
encuentran en la misma situacion.

Se aclara que usted no recibird ninguna compensacién econémica por participar en

esta investigacion.

RIESGOS ASOCIADOS CON EL ESTUDIO

El estudio por tratarse de un procedimiento no invasivo, no tiene riesgos bioldgicos
para la salud e integridad de la persona, considerando como Unico riesgo el manejo
de la confidencialidad. Ademas, segun la resolucién 8430 del MPS en su articulo
11, considera que esta investigacion es sin riesgo.

Las entrevistas del estudio estaran respaldados bajo el principio de confidencialidad
sobre la informacion obtenida de cada participante, pero estos seran sistematizados
y se nombrard un miembro del grupo de investigacion para la custodia de dicha
informacion, quien se responsabilizara de la organizacion de la base de datos; los
datos de los sujetos de estudio estaran codificados en un niamero o similar de
manera que no se revele su identidad. La revelacion de la informacion estara sujeta
a las consecuencias juridicas a que dieren lugar.

No se permitira la discriminacion étnica, social, economica, laboral, cultural ni de
ninguna otra indole al sujeto de estudio y para ello, se salvaguardara de manera
confidencial la informacién pertinente. Como parte de la confidencialidad, estos
resultados no se podran utilizar para otro tipo de estudios diferentes al propuesto,

se guardaran de dos a tres afos después seran incinerados.



Investigador encargado de la custodia de resultados: Edgar Jefferson Fernandez
Mufioz tel: 3216107522

RESPONSABILIDAD DE LOS PARTICIPANTES EN LAS PRUEBAS
UOBSERVACIONES Y REGISTROSCOMPENSACION

No habra ningun tipo de retribucion econdémica por participar en la investigacion y
los resultados de la misma seran utilizados para el mejoramiento de las

metodologias de los procesos de ensefianza y de aprendizaje.

VOLUNTARIEDAD

Usted esté siendo invitado a participar en este estudio de investigacion. Antes de
decidir si participa o no, debe conocer y comprender cada uno de los siguientes
apartados. Este proceso se conoce como consentimiento informado, siéntase con
absoluta libertad para preguntar sobre cualquier aspecto que le ayude a aclarar sus
dudas al respecto.

Una vez que haya comprendido el estudio y si usted desea participar, entonces se
le pedira que firme esta forma de consentimiento, de la cual se le entregard una
copia firmada y fechada.

* No habra ninguna consecuencia desfavorable para usted, en caso de no aceptar
la invitacion.

» La participacién es libre y voluntaria; si decide participar en el estudio, puede
retirarse en el momento que lo desee, aun cuando el investigador responsable no
se lo solicite, informando las razones de su decisién, la cual sera respetada en su
integridad.

* En el transcurso del estudio usted podra solicitar informacion actualizada sobre el
mismo, al investigador responsable.

.Las entrevistas seran grabadas, ya que se requiere transcribirlas para un mejor
interpretacion.

* Si considera que no hay dudas ni preguntas acerca de su participacion, puede, si
asi lo desea, firmar la Carta de Consentimiento Informado que se anexa a este

documento.



La informacion obtenida solamente sera utilizada para la investigacion mencionada
en el presente documento y ante cualquier inquietud favor comunicarse con:

(nombre, identificacion, direccion y teléfono)

CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

He leido y comprendido la informacion anterior y mis preguntas han sido
respondidas de manera satisfactoria. He sido informado y entiendo que los datos
obtenidos en el estudio pueden ser publicados o difundidos con fines cientificos.

Convengo en patrticipar en este estudio de investigacion.

Nombre:

Firma:

Documento de identificacion:

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

Esta parte debe ser completada por el Investigador (o su representante):

He explicado al Sr(a). la naturaleza y los propdsitos de la

investigacion; le he explicado acerca de los riesgos y beneficios que implica su
participacion. He contestado a las preguntas en la medida de lo posible y he
preguntado si tiene alguna duda. Acepto que he leido y conozco la normatividad
correspondiente para realizar investigacion con seres humanos y me apego a ella.
Una vez concluida la sesién de preguntas y respuestas, se procedera a firmar el

presente documento.

Firma del investigador Fecha.
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