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Introduccion
La discapacidad en los diferentes momentos historicos ha sido abordada de diversas maneras,
dandose una evolucién en dicho concepto. Inicialmente se centraba en una nocién divina o
sobrenatural donde los sujetos con discapacidad eran observados como seres anormales, luego se
dio lugar a una concepcion desde el modelo médico donde se centraban en la limitacion de estas
personas, de ahi que se les definiera como impedidos o incapacitados. Finalmente se ha adoptado
el modelo social, donde el individuo en condicion de discapacidad se analiza de manera integral,

ademas de tener en cuenta las barreras que impone la sociedad a las mismas.

Acorde a esta evolucién, se ha modificado el modo de intervenir con las personas en condicién
de discapacidad, ademas ha habido un progreso significativo en la forma de entenderles, pues la
mirada desde el déficit se ha transformado para pasar a comprenderlos desde sus capacidades y
potencialidades.

Aunque se han logrado ciertos cambios, es evidente que se contintan presentando situaciones de
exclusion y vulneracién de los derechos de las personas en condicion de discapacidad, ademas la
mayoria de estos sujetos presentan mayores niveles de pobreza, lo que a su vez obstaculiza el
acceso a la salud, la rehabilitacion, la educacion, el transporte, la informacion, el empleo, entre
otros. Asi mismo, es de tener en cuenta que en los casos que se logra el acceso a estos servicios,

no es una garantia que exista calidad en la prestacion de los mismos.

De acuerdo a lo anterior, la presente investigacion pretende dar cuenta de las condiciones de vida
de un grupo de personas con discapacidad por alteraciones a nivel mental cognitivo del casco
urbano del municipio de Caicedonia Valle. Para el desarrollo de la misma se establecieron una
serie de objetivos especificos, tales como caracterizar las condiciones socioeconémicas de un
grupo de personas con discapacidad por alteraciones a nivel mental cognitivo, identificar las
condiciones de salud, la participacion en algunas actividades sociales que tienen las mismas y
describir la percepcion con relacion al cuidado de quienes tienen a cargo personas en condicion

de discapacidad.

Los resultados de la presente investigacion se organizan alrededor de seis capitulos: en el
primero se encuentran las consideraciones generales del estudio: Estado del arte, en el cual se
hace referencia a investigaciones que han tratado el tema de la discapacidad, planteamiento del

problema, justificacion, objetivos. El segundo presenta la estrategia metodoldgica que consiste
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en el tipo de investigacion, método, enfoque, la seleccion y criterios de inclusion de los sujetos

de estudio.

El tercer capitulo contiene el marco contextual, en el cual se caracteriza el entorno en el que
viven las personas en condicion de discapacidad del municipio de Caicedonia a partir de las
dimensiones demogréficas, econémicas, sociales y politicas del Municipio, ademas del marco
juridico normativo que acoge a las personas con discapacidad. En el cuarto capitulo, se ubico el
marco tedrico conceptual en el cual se intenta hacer un acercamiento a los referentes tedricos que
le han aportado al analisis de las condiciones de vida de las personas en condicion de
discapacidad, ademas de retomar diversos conceptos alusivos al tema. Se abordan el concepto de
discapacidad, calidad de vida, calidad de vida familiar, condiciones de vida y los factores
sociales que impiden que las personas en condicion de discapacidad puedan tener buenas

condiciones de vida.

En el quinto capitulo, se encuentra el analisis y descripcion de los resultados del estudio, el cual
estd divido en cuatro categorias de analisis: caracterizacion de las condiciones socioeconémicas
de las personas en condicion de discapacidad, estado de salud, la participacion en algunas
actividades sociales, y la experiencia de los cuidadores respecto al cuidado de estos sujetos. Estas
categorias permitieron comprender el fenémeno de la discapacidad por alteraciones a nivel
menta cognitivo con relacion a la variable de condiciones de vida desde las voces de un grupo
cuidadoras de personas en condicién de discapacidad, quienes también dieron cuenta de su

experiencia con relacion al cuidado de estos sujetos.

Por ultimo, se presentan las conclusiones y recomendaciones finales que surgieron a partir de lo
encontrado en el proceso investigativo y que se consideran importante resaltar para proximas
investigaciones en este campo o para los interesados en el tema de la discapacidad y las
condiciones de vida.



Capitulo |
1. Consideraciones generales

1.1 Estado del Arte
Al abordar el tema de la discapacidad, se pueden encontrar diversas investigaciones que

muestran la realidad de las personas que se encuentran en esta condicion, dando cuenta que al
transcurrir del tiempo la manera en como se les asume se ha transformado, aunque también es
cierto que prevalecen diversas formas sociales de exclusion. De ahi que para efectos de la
presente investigacion, las categorias que se abordan son inclusiéon social, exclusiéon social,

situacion actual con respecto a los derechos de las personas con discapacidad y calidad de vida.

1.1.1 Inclusién social

Esta tematica ha sido estudiada por diferentes autores e instituciones, entre los cuales se
encuentran, Padilla (2011), Egido, Cerillo y Camina (2009), Molina (SF), el Instituto
Interamericano del nifio (2004) y Almedida y Angelino (2010).

Desde el Instituto Interamericano del nifio (2004), centrado en la inclusién familiar, se han
realizado informes basados en entrevistas con diferentes padres y madres de nifios/as en
condicion de discapacidad, quienes manifiestan que el primer y mas importante proceso de
inclusion es en la familia, de ahi que se requiera que desde un inicio se les brinde a la misma la
informacion necesaria sobre el diagnéstico del nuevo miembro y se les apoye en la elaboracion
de un nuevo proyecto familiar donde este hijo en condicion de discapacidad sea incluido,

entendiéndole como una persona con capacidades distintas pero no por ello como un ser inferior.

Padilla (2011) hace referencia a la inclusion desde el ambito académico, pues en su articulo
menciona el derecho a la educacion de las personas en condicién de discapacidad, en su
argumento hace alusion a que la educacién abre paso a la inclusion de esta poblacién en distintos
ambitos tales como el laboral y social; permitiendo que la inclusion educativa sea una forma de
superar la discriminacién. De ahi la importancia sobre los cambios que se han realizado en
cuanto a la manera de educar, pues ya no basta con integrarlos sino que se trata de ir mas alla, en
la integracion simplemente se trabaja desde procesos habituales donde todos son tratados del

mismo modo, sin valorar sus diferencias; mientras que en la inclusion se trabaja desde las



capacidades, es decir, que se busca potenciar las habilidades que tengan estas personas en

condicion de discapacidad.

Continuando en lo referido a la educacion, Molina (sf) presenta un informe sobre la educacion
superior de las personas en condicién de discapacidad en el pais, en éste se menciona que son en
su mayoria las universidades puablicas las que han emprendido acciones inclusivas para
garantizar el derecho a la educacion universitaria; desde las cuales se han implementado la
contratacion de docentes intérpretes de sefias, grupos de investigaciones, nuevas catedras,
utilizacion en tecnologia de punta, monitores y personas guias. Del mismo modo, se hace alusion
a que los estudiantes con discapacidad no solo deben hacer uso de estos servicios, sino que a su
vez se requiere que tengan una participacion activa en la toma de decisiones y presenten

alternativas que apunten a su propio bienestar dentro de su proceso de formacion universitario.

Por otra parte, la inclusion laboral de las personas en condicion de discapacidad ha sido abordada
por Egido, Cerillo y Camina (2009); su analisis es a partir de una estrategia implementada en la
Universidad Autonoma de Madrid, que se refiere al empleo con apoyo, desde la misma se
capacita a personas en condicion de discapacidad que cuentan con unas habilidades bésicas
(autonomia, conocimiento en lectura y escritura), para que inicien su proceso de insercion
laboral; esta experiencia mostr6 que estos espacios ayudan a fortalecer procesos de
reconocimiento, se favorece el auto concepto de estas personas y se abre paso a que sus deseos

sobre la posibilidad de emplearse sean una realidad.

Almeida y Angelino (2010), retoman en primera instancia la historia sobre cémo se ha ido
transformando la definicion de la discapacidad, para luego sefialar que desde el Modelo
Conceptual Colombiano de Discapacidad e Inclusion Social, expone una postura que podria ser
de valioso uso para mejorar las condiciones de las personas en situacion de discapacidad, pues
los autores senalan que la “discapacidad es un concepto y una realidad dindmica” y esto
permitiria ajustar el concepto de acuerdo a los contextos, situaciones, cultura, entre otros. Del
mismo modo, se hace mencion de los avances que se han tenido en Colombia con respecto a la
inclusion de las personas en condicion de discapacidad, tales como el aumento en el numero de
investigaciones, el interés politico y social sobre el tema, mayor oferta de formacion

postgraduada en el campo de estudios en discapacidad, entre otros.



En conclusion, cabe mencionar que se ha investigado el tema de la inclusion desde diferentes
ambitos, lo que va dando muestra de que ha habido avances en los marcos juridicos en beneficio
de las personas con discapacidad, de esta manera, se progresa en entenderles como sujetos de
derechos que tienen un lugar en la sociedad. Pese a lo anterior, es de reconocer que fue complejo
encontrar investigaciones sobre inclusion educativa y aunque se conocen casos de personas en
condicion de discapacidad con vinculacion a algunas las instituciones de basica primaria,
secundaria y media; en el nivel educativo superior no se encontraron estudios que pudieran dar

cuenta de esto.

1.1.2 Exclusién social

Para estudiar el tema de la exclusion social se retomé a Eroles y Ferreres (2005), Ferreira (2008),
Suarez y Bermudez (2010), la CEPAL (sf), Cruz y Hernandez (2006), Almeida y otros (2005) y
Samaniego (2006).

De esta manera, Eroles y Ferreres (2005) se refieren a las situaciones en que la sociedad coloca
a las personas en condicion de vulnerabilidad, entre las cuales se encuentran la “invisibilidad” de
la que son victimas estos individuos, pues se hallan en una cultura donde se tiende a segregar a
aquellos que se consideran diferentes. A su vez, se hace referencia al hecho de que més alla de
pretender nociones de igualdad, es imprescindible considerar la equidad donde a cada quien se le

responda por lo que en realidad requiere.

Por otra parte Ferreira (2008),desde su modelo socioldgico-social-colectivo sefiala tres aspectos
del entorno en los que se ven afectadas las personas en condicién de discapacidad: interacciones
cotidianas, identidad social y posicion en la estructura general de la sociedad; frente a lo anterior
el autor sefiala que esta poblacion se encuentra en una sociedad que no ha sido pensada para
ellos, encontrando de este modo barreras para su movilizacion y desarrollo, ademas de ser la
discapacidad asumida no como diversidad sino que, aquellos que tienen esta condicion se
consideran un colectivo inferior y aunque se anuncien diferentes legislaciones para la poblacion
en condicidn de discapacidad la situacion no mejora, pues justamente a ellos no se les tiene en
cuenta para la elaboracion de las leyes, de este modo sus necesidades sentidas permanecen sin

respuestas.



De la misma manera, Ferreira (2008) hace referencia a que la identidad de las personas con
discapacidad no se construye directamente, sino que al existir una serie de jerarquias sociales
éstos terminan reconociéndose como diferentes a los otros (a los no discapacitados), a partir de
una identidad basada en la exclusién, la dependencia y la carencia; lo mismo sucede en cuanto al
aspecto econdmico pues segun el autor la poblacion con discapacidad esta subordinada a la

asistencia, lo que conlleva que por ellas mismas no alcancen posiciones elevadas.

Por su parte, Bermudez y Suarez (2011) hacen alusion a que la mirada que la sociedad tenga
sobre las personas en condicion de discapacidad, depende del conocimiento y las vivencias que
haya tenido frente al tema, puesto que hay una serie de construcciones simbolicas en la sociedad
que trascienden, las cuales suelen ser de lastima que terminan haciendo que se entienda a estos
individuos como seres incapaces, lo cual les lleva a ser excluidos; de este modo, las autoras

sefialan la relevancia de estar informados sobre la discapacidad para evitar estas situaciones.

Con relacion a la medicion de la discapacidad en los paises de América Latina, en el informe de
la CEPAL (sf) se halla por un lado la necesidad de revisar las preguntas que se realizan en las
diferentes fuentes de datos, con el objetivo de obtener informacién sobre la cantidad de
poblacion en condicion de discapacidad, los tipos de discapacidad y su severidad. Por otra parte,
se encontrd también que de acuerdo a un informe citado de la OMS (2006), el 80% de la
poblacién mundial con discapacidad se encuentra en paises donde las respuestas son escasas. Un
ejemplo de esto, son los paises de América Latina donde tan solo entre el 20% y 30% de los
nifios con discapacidad asiste a instituciones educativas, que en lo referido al &mbito laboral
entre el 80% y 90% de dicha poblacion se encuentran desempleados y aquellos que estan

vinculados laboralmente, no lo hacen bajo condiciones justas.

También se retoma a Cruz y Hernandez (2006) y Almeida et al (2005); quienes coinciden en
sefialar que el tema de la exclusion social va méas alla de la discapacidad propia de cada sujeto, es
decir, mas alla de los aspectos bioldgicos, puesto que se trata de las barreras que ha impuesto la
misma sociedad, girando el mundo segun las necesidades de las personas no discapacitadas,
siendo estas mismas la medida de lo que es aceptado o “normal”. Ademas estos autores sefialan
coémo la pobreza esta directamente relacionada con la discapacidad, donde la mayor parte de esta

poblacidn esta en paises que no brindan respuesta a sus necesidades.



Con relacion a los planteamientos de Samaniego (2006), se hace referencia a que en los diversos
paises de Latinoameérica, a pesar de las leyes que promulgan la inclusién y participacion de las
personas en condicion de discapacidad, en realidad suele negarse su oportunidad de hacerlo
debido a los contextos socioculturales en los que se encuentran. En general en el informe se hace
alusién a aspectos como: la poblacion con alguna discapacidad suele ser excluida de aquellos
procesos en los que se toman decisiones sobre propio bienestar; la educacion en las personas en
condicion de discapacidad suele limitarse a la primaria, ciclo en el que logran acceder a la

misma, pues también suelen negar el acceso a las escuela a personas con discapacidades severas.

También, se considera como deficitario el servicio médico, pues aunque en diversos paises de
América Latina haya salud subsidiada, son pocos quienes acceden a ésta por falta de recursos
para cubrir otros aspectos como ayudas técnicas o citas con especialistas, sin contar ademas que
en ocasiones dichos profesionales no tienen el conocimiento suficiente para atender a las

personas en condicién de discapacidad y de ahi la falta de una atencién de calidad.

Como conclusion, cabe mencionar que las personas en condicion de discapacidad se encuentran
segregadas por una sociedad que ha sido pensada y estructurada bajo unos estdndares de
“normalidad”, marginando todo aquello que no cumple con sus requisitos, de esta manera pesa

mas la no aceptacion de las diferencias, que las “limitaciones” de la poblacion con discapacidad.

1.1.3 Situacion actual con respecto a los derechos de las personas con
discapacidad

Con relaciéon a los derechos de las personas con discapacidad y las politicas publicas que
contemplan dichos derechos se encontraron las investigaciones de Narvaez Palacios (2006) y
Stang Alva (2011), realizadas en Chile, en las cuales se argumenta la necesidad de que en los
paises latinoamericanos exista informacién veridica con respecto al nimero de personas con
discapacidad, el tipo o grado de discapacidad, la atencién que estdn recibiendo y sus
caracteristicas socioeconémicas, argumentando que las limitaciones frente a una mejor
focalizacion en el tema de la discapacidad, pueden deberse a la falta de una institucionalidad que
aborde de forma integradora el tema de la discapacidad y los vacios conceptuales y/o

metodoldgicos que existen sobre el tema.

De este modo, diferentes informes nacionales e internacionales sobre discapacidad manifiestan la

necesidad de informacion sobre las personas en condicion de discapacidad, debido a la poca
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cobertura y oportunidad en programas sociales para esta poblacion, ademas porque dicha
informacion es fundamental para el disefio, la implementacién y la evaluacion de politicas en

este &mbito, también como medio para asegurar el ejercicio de los derechos de dichas personas.

De igual manera, Munuera Gomez (2012), Moreno Angarita (2010) y la CEPAL (2012),
plantean que la atencion a la poblacion con discapacidad debe reivindicarse, puesto que no ha
habido la suficiente presencia de los entes Gubernamentales o de haberla no hay seguimiento y
evaluacion a las politicas de discapacidad, ademas plantean el cambio que ha surgido en el
concepto de discapacidad, aclarando que se ha dejado de un lado el modelo médico y se ha
pasado a un modelo social de la discapacidad; el cual implica que dichas personas sean
entendidas como sujetos de derechos y no como objetos que hay que atender y sanar.

De ahi que sea necesario revisar, analizar y ajustar las politicas y programas orientados a las
personas con discapacidad, con el objetivo de impulsar un real mejoramiento de la calidad de
vida de esta poblacion excluida y vulnerada por tantos afios. De igual manera, la Convencion de
Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas con Discapacidades del 2008, promueve
el ajuste de los marcos normativos hacia el logro de los mandatos de la Convencion que apuntan
a garantizar la inclusién, equiparacion, participacion y reconocimiento de los derechos de las

personas con discapacidad.

Por otra parte, Andréu, Ortega y Pérez (2003) plantean que la dependencia en la movilidad
fuera del hogar, es uno de los factores que mas obstaculiza el desarrollo de las personas con
discapacidad, esto es provocado por diferentes tipos de barreras, como son las estructurales y el
acceso a la informacion. Igualmente, Gomez y Cuervo (2007) mencionan que las personas con
discapacidades emergentes® (las cuales son resultantes de causas o enfermedades recientemente
conocidas) encuentran mayores niveles de vulneracion de sus derechos con respecto al resto de
esta poblacion, pues se caracterizan por tener menor nivel educativo, menor aseguramiento
privado, pertenecer a estratos socioecondmicos bajos, dificultad para la realizacién de las
actividades diarias y no tener acceso a los pocos beneficios sociales, lo cual no permite su

participacion en la vida social.

Las condiciones emergentes pueden incluir factores como “enfermedades ambientales, sindromes de
movimientos repetitivos, deficiencias autoinmunes y condiciones psicolégicas y comportamentales
relacionadas con pobreza y violencia”. Fox y kim citados en G6mez y Cuervo (2007).



Finalmente, los autores coinciden en plantear que para contribuir al mejoramiento de las
condiciones de vida de estas personas, es necesario identificar las necesidades primarias, los

indicadores de bienestar y de calidad de vida de las personas en condicién de discapacidad.

1.1.4 Calidad de vida

Con respecto a las categoria de la calidad de vida y calidad de vida familiar de las personas con
discapacidad, se encontraron investigaciones como las de Cérdova, Gomez y Verdugo (2008),
Climet (2004) y Cdrdoba, Mora y Bedoya (2007) quienes plantean que la discapacidad esta
asociada a situaciones gue restringen las oportunidades laborales o econdmicas y la participacion
social, lo que genera exclusién para las mismas, por lo tanto, existe un riesgo mayor de que
calidad de vida de dichas personas se vea amenazada por condiciones socioecondmicas y
psicoldgicas desfavorables. Sin embargo, la interaccion y el cuidado en las familias es un factor
importante al momento de evaluar la calidad de vida de las personas en condicion de

discapacidad.

De igual manera, diferentes organizaciones y centros de investigacion se estan dedicando a
estudiar el tema de la calidad de vida de las personas con discapacidad, debido a que éste se ha
convertido en un desafio para el disefio de politicas sociales incluyentes para las mismas; para la
identificacion de las condiciones de vida; los programas de apoyo y para la evaluacion de los

servicios o programas ofrecidos a las personas con discapacidad.

En este orden de ideas, Manya (SF) y Hernandez (2004) mencionan que los esfuerzos
realizados en Colombia por adoptar una legislacion que propenda por el mejoramiento de la
calidad de vida de las personas con discapacidad no son suficientes, debido a que las leyes se
quedan en el papel y no se llevan a la practica, lo que genera que dichas personas no tengan
acceso a los servicios sociales que requieren y que sigan siendo parte de los sectores
poblacionales mas desprotegidas, afectados por la pobreza extrema, el desempleo y otros factores

que impiden que tengan calidad de vida.

Por otra parte, Verdugo (2010) argumenta que la calidad de vida de las personas adultas con
discapacidad intelectual debe ser medida a partir de variables, tales como, la interaccion con las
demas personas, las percepciones de la salud, los servicios que recibe y los factores fisicos,

sociales y psicoldgicos que afectan su vida; dichas variables no son muy diferentes a las que
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miden la calidad de vida de las personas sin discapacidad; tal como lo plantean, Henao y Gil
(2009) con quienes también coincide en argumentar que las personas que presentan una
discapacidad y que cuentan con el cuidado y la red de apoyo familiar y que perciben ingresos

econOmicos tienden a tener una mejor calidad de vida.

1.2 Planteamiento del problema

Con miras a alcanzar el bienestar de las personas en condicion de discapacidad, donde se
garantice una vida digna, prime un trato igualitario, tanto en derechos como en deberes, se han
declarado diversas leyes y/o convenciones, es el caso de la declaracion de los Derechos
Humanos de 1948, la Declaracion de los Derechos de las Personas con Retardo Mental de 1971 y
la enunciacion de diversos articulos en la Constitucion Politica Colombiana de 1991; ademés se
ha buscado brindar un trato especial a partir del enfoque diferencial, desde el cual se pretende
que grupos de personas que se han visto excluidos histéricamente, puedan ser reconocidos y se
les garantice la posibilidad de acceder a diversos espacios, teniendo en cuenta sus

particularidades.

Estos marcos legales se han sectorizado de acuerdo a los diferentes ambitos en los que se
desenvuelven las personas, entre ellos estan: transporte, salud, seguridad social, empleo,
educacidn, accesibilidad, comunicacion e informacién, recreacion y deporte. Adicionalmente, se
han creado otras disposiciones relacionadas con un dia nacional de discapacidad, posibilidades
de acceso a la vivienda —entregadas por el Estado-, campafias que apuntan a educar y generar

conciencia sobre la discapacidad, entre otras.

Sin embargo, aln con todas estas disposiciones legales algunas de las personas en condicion de
discapacidad viven en situaciones precarias, debido a que se forma ademas un circulo entre la
discapacidad y la pobreza, pues de acuerdo a los datos del DANE en el censo del afio 2005, mas
de la mitad (79,8%) de estas personas vivia en los estratos | y Il; del total de la poblacion
registrada con alguna limitacion aquellos que no consumieron alguno de sus alimentos por falta
de dinero fueron el 12,88%; asi mismo, el 30,98% de esta poblacién se encontraba excluida del

sistema de salud.

En cuanto a la educacion de las personas en condicion de discapacidad tan sélo el 13,7% asistia a
un centro educativo, el 23,7% no habia alcanzado ningun nivel educativo, mientras que el 46,2%

manifestd haber realizado la primaria ya fuese completa o incompleta, este porcentaje va

11



disminuyendo con relacion a la educacion secundaria y superior. En cuanto al aspecto laboral,
teniendo en cuenta el informe de la Agencia de Comunicacion Pandi, basados en la proyeccion
del DANE para el 2012, un poco mas de la mitad de la poblacion con discapacidad se encontraba
en edad productiva, pero tan solo el 15,5% de ésta realizaba algun trabajo y solo 2,5% recibia al

menos un salario minimo como remuneracion.

Ahora bien, esta situacion nacional no es ajena a la realidad que se presenta en el municipio de
Caicedonia, puesto que de acuerdo con el informe de “Resultados de la Implementacion del
Registro para la Localizacion y Caracterizacion de las Personas con Discapacidad en el
Municipio de Caicedonia” a noviembre de 2010, de las 30.340 personas proyectadas para el
mismo afio se registraron 1.929 como personas en condicion de discapacidad.

En dicho informe se muestra como al menos el 75,9% de estas personas se encuentran en los
estratos socioecondémicos mas bajos. Tan solo el 20,6% de estas personas se encontraban a la
fecha (2010), afiliadas al Sistema General de Seguridad Social en Salud (SGSSS), siendo a su
vez el régimen subsidiado el de mayor porcentaje de afiliacion. En cuanto al aspecto educativo,
se registra un 91,1% de inasistencia escolar entre las personas en condicion de discapacidad de
Caicedonia, de los cuales el 25,8% afirma que no asiste a un centro educativo debido a su
situacion. Del mismo modo, la participacion laboral también es minima (17,3%), sin hacerse

referencia al tipo de vinculacion en los diferentes empleos.

En el Municipio existen tres instituciones que brindan atencion a las personas en condicién de
discapacidad, con limitaciones fisica, visual y cognitiva; para atender a personas con esta Gltima
discapacidad, se encuentra la Fundacion Superar. El acercamiento a esta Instituciéon ha permitido
dar cuenta de las situaciones precarias en las que viven algunos de estos sujetos ya sean
vinculadas o no a la misma, algunas de estas circunstancias son la dificultad de acceso al sistema
educativo, problemas en la asistencia médica, la falta de una alimentacion balanceada, ademas

del poco apoyo a los cuidadores de estas personas, entre otros.

A partir de la realidad sefialada, las investigaciones que se referenciaron en el estado del arte y la
relevancia que cobra el hecho que Caicedonia sea de acuerdo con la Direccion de Censos y
Demografia del DANE (Gobernacion del Valle del Cauca, Secretaria de Educacion
Departamental, 2012, p.16), el municipio en el Valle del Cauca con mayor tasa porcentual de

personas en condicion de discapacidad (11,24%), las investigadoras se han interesado por las
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condiciones de vida de un grupo de personas en condicion de discapacidad en el municipio de
Caicedonia Valle, entendiendo por condiciones de vida, las situaciones cotidianas de un sujeto,
que involucra aspectos como el acceso a vivienda, alimentacion, educacién, empleo, recreacion,
entre otros; es decir el cumplimiento de unas necesidades bésicas que conllevan al bienestar

fisico y psicologico de las personas.

Teniendo en cuenta lo anterior, las investigadoras pretenden responder: ¢Cuéles son las
condiciones de vida de un grupo de personas con discapacidad por alteraciones a nivel mental

cognitivo en la cabecera municipal de Caicedonia?

1.3 Objetivos

1.3.1 Objetivo general

Describir las condiciones de vida de un grupo de personas con discapacidad por alteraciones a

nivel mental cognitivo de la cabecera municipal de Caicedonia.

1.3.2 Objetivos especificos

1. Caracterizar las condiciones socioecondémicas de vida de un grupo de personas con
discapacidad por alteraciones a nivel mental cognitivo de la cabecera municipal de
Caicedonia.

2. ldentificar las condiciones de salud fisica de un grupo de personas en condicién de
discapacidad por alteraciones a nivel mental cognitivo de la cabecera municipal de
Caicedonia.

3. ldentificar la participacion en algunas actividades sociales de un grupo de personas con
discapacidad por alteraciones a nivel mental cognitivo de la cabecera municipal de
Caicedonia.

4. Describir las experiencias de los cuidadores frente al cuidado de sus familiares con
discapacidad por alteraciones a nivel mental cognitivo en la cabecera municipal de
Caicedonia.

1.4 Justificacion
Teniendo en cuenta que la discapacidad cognitiva es una condicion que afecta no sélo a la
persona que la vive sino también a su entorno familiar, debido a que es su grupo primario, se

considera importante realizar una investigacién sobre las condiciones de vida de dichas personas
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enfocada en los diferentes aspectos que la componen, los cuales se refieren al desarrollo social y
la disponibilidad de recursos econdmicos, ademas de tener en cuenta el componente subjetivo,
emocional y relacional de los sujetos de estudio. De alli, que la presente investigacion sea
pertinente tanto para las familias, las instituciones que trabajan con esta poblacion como para el

Trabajo Social.

En primera instancia, este estudio es relevante para las familias con miembros en condicion de
discapacidad debido a que continuamente algunas de estas personas son excluidas o han sido
atendidas de manera paliativa por diferentes instituciones, lo cual no ha permitido una atencion
integral para ellas, conllevando que sean los familiares quienes tienen que asumir el cuidado del

miembro en condicién de discapacidad.

De este modo, develar las condiciones en las que viven las personas en condicion de
discapacidad, permitird que los familiares tengan insumos que sustenten la reclamacion publica
de sus derechos, de esta manera, se espera que los entes gubernamentales cumplan sus
responsabilidades con relacion a los grupos vulnerables, en la medida en que ejecuten programas
orientados al bienestar de las personas en condicion de discapacidad; asi las familias lograran
disminuir sus cargas econémicas y emocionales en la medida en que dejen de ser los Unicos
garantes del bienestar de sus familiares con discapacidad por alteracion a nivel mental cognitivo

y puedan ofrecer mejores condiciones de vida a los mismos.

Igualmente, esta investigacion es relevante para las instituciones que trabajan con personas en
condicion de discapacidad por alteracién a nivel mental cognitivo, pues a partir del estudio se
espera que los directivos de dichas instituciones tengan mayores herramientas tedrico
conceptuales sobre las condiciones de vida de la poblacién con la que intervienen, generando asi
la posibilidad de reclamar a las instancias competentes el cumplimiento de sus responsabilidades
con las personas en condicion de discapacidad y de este modo, poder brindar una atencion
integral y de calidad para que estas personas dejen de ser entendidas como sujetos con

necesidades que deben ser asistidas y pasen a ser sujetos de derechos.

Por ultimo, puede decirse que el estudio es pertinente desde Trabajo social teniendo en cuenta

que se basa en una perspectiva social centrada en los derechos de las personas en condicion de
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discapacidad, trascendiendo la linea general del enfoque bio-médico al enfoque social de la

discapacidad.

De igual manera, para el Trabajo Social es importante esta investigacion porque devela la
realidad social de una poblacion que ha sido histéricamente vulnerada como lo son las personas
en condicion de discapacidad, ademas otorga informacion especifica sobre las condiciones en
que viven estas personas Yy las dificultades con las que se enfrentan en su diario vivir, lo cual
confiere herramientas para la intervencion con las familias y las Instituciones que trabajan con
dicha poblacion y permite ampliar el panorama social, econémico y cultural de las personas en

condicion de discapacidad.

Ademas con la investigacion se pretende ensefiar las condiciones de vida de las personas con
discapacidad por alteraciones a nivel mental cognitivo, para que los cuidadores de las mismas
tengan insumos y den a conocer su realidad y situacion de vida, con lo cual se espera puedan
exigir sus derechos ante aquellos que tienen la responsabilidad estatal de hacerlo, para que los

mismos puedan determinar politicas adecuadas que respondan a sus necesidades.
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Capitulo 11
2. Metodologia

2.1 TIPO DE INVESTIGACION

2.1.1 Tipo de investigacién por profundidad

La presente investigacion de acuerdo a la profundidad fue de tipo descriptivo, debido a que con
ésta se pretendio dar cuenta de las condiciones de vida de un grupo de personas con discapacidad
por alteraciones a nivel mental cognitivo del municipio de Caicedonia, para lo cual se debid
identificar, describir y detallar las condiciones socio-econdmicas, de salud, recreacion, el nivel
de funcionalidad (de las personas en condicion de discapacidad) y la experiencia que tiene el

cuidador frente a su rol.
2.1.2 Tipo de investigacién por tiempo

Con respecto al tiempo, este estudio es sincronico, puesto que se pretendié dar cuenta de las
condiciones de vida de un grupo de personas con discapacidad por alteraciones a nivel mental
cognitivo en la actualidad y bajo la estructura administrativa vigente en el municipio de

Caicedonia Valle.

2.2 Método: se hizo uso del método cualitativo el cual permitié dar cuenta de “la realidad tal y
como la interpretan los sujetos, respetando el contexto donde dicha realidad social es construida”
(Rodriguez y Vallderiola, sf, p, 47). Ademaés se le otorgd un valor al discurso que refleja los
sentimientos, emociones y percepciones (constituyentes de la interaccion conversacional) de los

sujetos de estudio, en su contexto inmediato.

2.3 Enfoque: El enfoque que guio el estudio fue el hermenéutico, debido a que este permitio
entender a los sujetos desde su propio contexto relacionado dialécticamente con su realidad
(\Vasquez, 2005), ademas porque a partir del discurso de los mismos se realizé una interpretacion
de las variables (salud, educacién, funcionalidad, entre otras) que inciden en sus condiciones de

vida con relacion a la condicion de discapacidad.

2.4 Técnicas: Se utilizaron técnicas como la entrevista semi-estructurada realizada a los

cuidadores de las personas en condicion de discapacidad y a los funcionarios publicos, ademas
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del andlisis documental para obtener la informacidn que se requeria y poder dar respuesta a los

objetivos propuestos.

-Documentos utilizados para el andlisis: los documentos consultados fueron el Informe del Censo
de Discapacidad del municipio de Caicedonia Valle del 2010 y la caracterizacion realizada por
las investigadoras durante el primer nivel de su préctica pre profesional en el afio 2013, en la
Fundacion Superar del municipio, Institucion que trabaja con esta poblacion.

-Entrevistas semi-estructuradas: para la elaboracién de la investigacion se realizaron tres guias
de entrevistas (ver anexos) para ser aplicadas a doce personas, de las cuales seis fueron
realizadas a las cuidadoras de las personas en condicion de discapacidad, cuatro a algunos
funcionarios publicos del municipio de Caicedonia, entre los cuales se encuentran el Secretario
de Salud, la Secretaria de Educacion, el Secretario de Desarrollo Social y la Fisioterapeuta de la
E.S.E Hospital Santander. Adicionalmente, se realizaron dos entrevistas a personas en condicion
de discapacidad, que pudieran dar respuestas a algunas preguntas sencillas de su condicion con

relacion a su experiencia de vida.

Las anteriores entrevistas se elaboraron con el objetivo de identificar y caracterizar las
condiciones de vida de las personas en condicion de discapacidad y poder relacionarlas con el

contexto social y econémico en el que se desenvuelven.

Para esto, se establecieron cuatro categorias de andlisis, entre las cuales se encuentran, las
caracteristicas sociales y econémicas; con las que se pretendié dar cuenta de las condiciones en
las que viven las personas en condicion de discapacidad y los cuidadores, en que trabajan o a que
se dedican los familiares encargados del cuidado, cudles son los ingresos en el hogar, en qué

condiciones se encuentra la vivienda, entre otros.

Con respecto a las condiciones de salud se indagd sobre el estado de salud y nutricion de las
personas en condicion de discapacidad, la asistencia y tratamiento médico y las condiciones de

salubridad.

También se indag6 sobre el nivel de funcionalidad de las personas en condicion de discapacidad,
para lo cual se tuvo en cuenta el grado de autonomia, participacion en el sistema educativo, el

ambito laboral y la recreacion.
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Finalmente, se dio cuenta de la experiencia de las cuidadoras con respecto al cuidado de las
personas en condicion de discapacidad, la concepcion de discapacidad, participacion en espacios

sociales, situacion familiar y cambios de vida.
Operacionalizacion del problema (Ver tabla 1, en Anexos).

2.5 Seleccion de los informantes: la seleccién siguio el criterio de caso tipico, debido a que
todas las personas involucradas en el estudio fueron cuidadores de personas con discapacidad por
alteraciones a nivel mental cognitivo. Estas debian cumplir con los siguientes criterios de
inclusion: ser cuidadores-as de una personas con discapacidad por alteraciones a nivel mental
cognitivo de base (puede tener asociada otra alteracién), vivir en el casco urbano del municipio
de Caicedonia y haber estado por lo menos desde hace cinco afios a cargo del cuidado de la

personas con discapacidad por alteraciones a nivel mental cognitivo.

Las entrevistas se hicieron a seis cuidadoras, tres de ellas son madres que tienen a sus hijos
vinculados a la Fundacion Superar y las otras tres se contactaron a través de la estrategia de bola
de nieve, estableciendo el contacto con ayuda de otras cuidadoras de personas en condicion de
discapacidad; ademas se tuvo en cuenta que los sujetos al cuidado de las entrevistadas fuesen de

diferente edad y sexo.

De la misma manera, para dar cuenta de las condiciones de vida de un grupo de personas con
discapacidad se hizo necesario entrevistar a algunos funcionarios de la administracion municipal
que tuvieran desde sus areas una relacion y responsabilidad directa con el tema, tales como las

secretarias de salud, educacién y desarrollo social.
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Capitulo 111

3. Marco contextual

3.1 Dimension geogréfica: el municipio de Caicedonia se encuentra ubicado al norte del Valle
del Cauca, a 2 horas y media de Cali y a 45 minutos de Armenia; Caicedonia limita al norte y al
este con el departamento del Quindio, al sur y oeste con el municipio de Sevilla. En cuanto a la
zona urbana y rural del municipio, se hace referencia a que en el mismo hay 23 veredas y 15
barrios. A continuacion se presenta el mapa del departamento del Valle del Cauca, dentro del

cual se encuentra ubicado el municipio de Caicedonia al oriente del mismo.

Mapa departamento del Valle del Cauca — Division politico administrativa

OCEANO
PACFICO

Fuente: P4gina alcaldia municipal de Tulua.

3.2 Dimension demografica: Teniendo como base los resultados del Registro de Caracterizacion
y Localizacién de las Personas con Discapacidad del Municipio de Caicedonia del afio 2010 se

muestra que la poblacién total proyectada para ese afio era de 30.340, de éstos, 1.929 se
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registraron como personas con afectacion en el sistema nervioso dentro de los cuales se agrupan
las personas en condicion de discapacidad, dando una prevalencia de 6,4%. Asi mismo, teniendo
en cuenta la informacion reportada 98,9% (1.908) de la poblacion registrada con discapacidad se

encuentra concentrada en la zona urbana del municipio, como se evidencia en la tabla 2.

Tabla 2. Poblacion en condicién de discapacidad en Caicedonia censada a 2005 y con registros a

2010
MUNICIPIO POBLACION PERSONAS CON PREVALENCIA LIM REGISTRO DE DIFERENCIA
TOTAL CENSO LIM CENSO CENSO DISCAPACIDAD
2005 2005 A 2010
TOTAL 29.808 3.410 11,4 1.929 1.481
CABECERA 23.452 2.963 12,6 1.908 1.055
RESTO 6.356 447 7,0 21 426

Fuente: Registro de Caracterizacién y Localizacion de las personas con discapacidad del municipio de Caicedonia
Valle 2010.

En los resultados del mencionado Censo se hace referencia a que un poco mas de la mitad
(54,1%) de las personas con discapacidad son mujeres, mientras que los hombres se ubican con

un porcentaje de 46,9%, tal como se muestra en el gréfico 1.

Gréfico 1. Distribucién porcentual de la poblacién en condicion de discapacidad en Caicedonia,

registrada segun el sexo.

Hombros 459

Fuente: Registro de Caracterizacién y Localizacion de las personas con discapacidad del municipio de Caicedonia
Valle 2010.

Ahora bien, con relacion a la edad de estas personas, al revisar la tabla donde se referencian las

personas en condicién de discapacidad segin sexo y edad, se hace evidente que al parecer con el
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aumento de la edad la prevalencia de la discapacidad es mayor, puesto que en los datos
registrados de las 1929 personas que manifiestan tener una afectacion en el sistema nervioso, el
37,5% son mayores de 64 afios, 53,2% se encuentran en edad econémicamente activa (entre los
15y 64 afos) y por altimo el 9,1% corresponde a nifios y adolescentes, (ver tabla 3).

Tabla 3. Poblacién en condicién de discapacidad en Caicedonia con registro por sexo y segun

grupos de edad.

Grupos de edad Total Hombres | Mujeres % Hombres % Mujeres % Total
Total 1.929 886 1.043 45,9 54,1 100%
< de cuatro afios 58 38 20 65,5 34,5 100%
De 5 a 9 afios 45 28 17 62,2 37,8 100%
De 10 a 14 afios 74 42 32 56,8 43,2 100%
De 15 a 19 aflos 66 36 30 54,5 45,5 100%
De 20 a 24 afios 68 37 31 54,4 45,6 100%
De 25 a 29 aflos 48 18 30 37,5 62,5 100%
De 30 a 34 afios 59 30 29 50,8 49,2 100%
De 35 a 39 afios 85 32 53 37,6 62,4 100%
De 40 a 44 afios 114 50 64 43,9 56,1 100%
De 45 a 49 afios 139 56 83 40,3 59,7 100%
De 50 a 54 afos 150 58 92 38,7 61,3 100%
De 55 a 59 afios 138 45 93 32,6 67,4 100%
De 60 a 64 afios 161 65 96 40,4 59,6 100%
De 65 a 69 afios 182 84 98 46,2 53,8 100%
De 70 a 74 afios 220 106 114 48,2 51,8 100%
De 75 a 79 afios 149 71 78 47,7 52,3 100%
De 80 a 84 afios 100 52 48 52,0 48,0 100%
De 85 afios y mas 73 38 35 52,1 47,9 100%
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Fuente: Registro de Caracterizacién y Localizacion de las personas con discapacidad del municipio de Caicedonia
Valle 2010.

3.3 Dimensién econdmica: de acuerdo con el censo del Municipio en 2010, con relacion a la
poblacién en condicion de discapacidad, se hace referencia a que el 53,2% de estas personas se
encuentra econdmicamente activa, pero de éestas sélo el 17,3% trabaja, desenvolviéndose en el
area de servicios (29,4%), actividades agricolas (22,1%), actividades de comercio (18,8%),
actividades pecuarias (1%) y a otro tipo de actividades (24,1%); dando cuenta que la actividad
econdmica que caracterizaba al municipio (agricola), ha bajado al ritmo de los cambios

nacionales. (Ver gréfico 2).

Gréfico 2. Porcentaje de participacion de las personas en condicion de discapacidad en

Caicedonia en las diferentes actividades econdémicas, segun sexo.
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OTotal % 4,6 18,8 22,1 1,0 29,4 24,1
BOHombres % 6,2 18,1 30,0 1,4 21,0 23,3
BMujeres % 1,1 20,4 4,3 0,0 48,4 25,8

Fuente: Registro de Caracterizacién y Localizacion de las personas con discapacidad del municipio de Caicedonia
Valle 2010.

3.4 Dimension social: con relacion a la afiliacién al sistema de salud, de las personas que
manifiestan tener discapacidad en el censo del afio 2010, en la tabla 4 se muestra que el 20.6%
no se encontraban afiliadas a ninglin régimen de salud, siendo los hombres quienes presentan la

mayor tasa de desafiliacidn a excepcion de aquellos que se encontraban entre los 5 y 14 afios.
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Tabla 4. Cobertura de aseguramiento en salud a las personas en condicion de discapacidad en
Caicedonia, por sexo y segln grupos de edad.

Grupos de Porcentaje de poblacién registrada con afiliacion a Porcentaje de poblacion registrada sin afiliacién a salud
edad salud
Total hombres mujeres Total hombres Mujeres

Total 79,4 78,4 80,2 20,6 21,6 19,8
DeOa4 89,7 89,5 90,0 10,3 10,5 10,0
De5a9 86,7 89,3 82,4 13,3 10,7 17,6
De 10 a 14 77,0 78,6 75,0 23,0 21,4 25,0
De 15 a 44 71,1 70,9 71,3 28,9 29,1 28,7
De 45 a 59 71,4 64,2 75,7 28,6 35,8 24,3
De 60 y més 86,4 85,8 87,0 13,6 14,2 13,0

Fuente: Registro de Caracterizacién y Localizacion de las personas con discapacidad del municipio de Caicedonia
Valle 2010.

De las personas que se encontraban afiliadas al sistema de salud, el 76,7% lo estaba en el
régimen subsidiado, esto se relaciona con que la mayor parte de esta poblacion se encontraba en
estratos socioecondomicos bajos y/o que ademas, sus cuidadores no trabajaban bajo condiciones
que les permitirian vincularse al régimen de salud contributivo. Ahora bien, de estas personas en
condicion de discapacidad, el 37,7% refiere que las razones de su recuperacion se deben al

proceso que llevan en su sistema de salud.

Segun los datos de este censo a 2010, la medicina ocupa un lugar importante en la rehabilitacion
de las personas con discapacidad, puesto que es ésta la que se ordena con mayor frecuencia
(59,4%). La utilizaciébn de medicinas aumenta en las personas mayores, siendo la mayor
proporcion entre las personas de 45 afios y mas. Trabajo Social es el &rea con menor proporcion
a la que remiten a estas personas (1,5%) para su proceso de rehabilitacion y fisioterapia ocupa un
segundo lugar (23,7%), siendo principalmente los nifios entre 0 y 4 afios, a quienes se les ordena
este tipo de tratamiento. (Ver tabla 5)

Tabla 5. Porcentaje de personas en condicion de discapacidad en Caicedonia registradas, por
grupos de edad, rehabilitacion ordenada.

Tipo de Total De 0 a 4 afios De5al4 Del15a44 De 45a59 De 60 afios y
rehabilitacion afios afios afios mas
ordenada
Medicina fisica y 17,4 18,8 23,1 19,2 15,4 16,4
de rehabilitacion
Psiquiatria 45 2,1 8,3 9,1 4.4 19
Fisioterapia 23,7 37,5 29,6 29,5 23,0 19,3
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Fonoaudiologia 7,6 22,9 26,9 13,9 31 2,5
Terapia 8,6 22,9 13,9 13,6 91 4,0
ocupacional

Optometria 12,0 8,3 15,7 11,5 12,3 11,7
Psicologia 57 4,2 13,9 15,0 4,1 0,6
Trabajo social 1,5 0,0 2,8 4,1 0,9 0,4
Medicamentos 59,4 37,5 35,2 49,3 66,0 66,8
Otro tipo 9,9 22,9 8,3 8,0 10,1 10,1

Fuente: Registro de Caracterizacion y Localizacion de las personas con discapacidad del municipio de Caicedonia

Valle 2010.

En cuanto al aspecto educativo, se presenta una situacion igual al &rea de salud, pues son los

hombres quienes en su mayor proporcion con respecto a las mujeres, los que no han aprobado

ningun afo escolar, presentando esta categoria una frecuencia de 26,3%, seguido de la primaria

incompleta, cuya situacion presenta el mayor porcentaje (37%). Son minimos los casos de

personas que han alcanzado niveles de escolaridad técnicos, tecnoldgicos y universitarios (0,2%).

De la poblacién que se encontraba asistiendo a una institucion educativa al momento del censo,

son las personas entre los 3 y 19 afios las que reportan mayor asistencia, disminuyendo de

manera considerable al aumentar la edad. (Ver tabla 6).

Tabla 6. Distribucion porcentual de la poblacién en condicion de discapacidad, registrada por
sexo, segun nivel educativo alcanzado.

Nivel educativo

Ninguno

Preescolar incompleto
Preescolar completo

Basica primaria incompleta
Basica primaria completa
Baésica secundaria incompleta
Basica secundaria completa

Técnico o tecnoldgico
incompleto

Técnico o tecnoldgico
completo

Total

26,3
3,6
15

37,0

15,9

14,3

0,3

0,2

0,3

Hombres

29,4
4,9
1,7

36,2

13,0

13,6

0,2

0,0

0,4

Mujeres

237
25
14

37,7

18,3

14,9

0,3

0,3

0,3
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Nivel educativo Total Hombres Mujeres

Universitario sin titulo 0,2 0,1 0,3
Universitario con titulo 0,2 0,2 0,2
Postgrado incompleto 0,1 0,1 0,0
Postgrado completo 0,2 0,1 0,2

100% 100% 100%

Fuente: Registro de Caracterizacion y Localizacion de las personas con discapacidad del municipio de Caicedonia
Valle 2010.

Por otra parte, es de sefialar que en el municipio de Caicedonia existe una Institucion dedicada a
la atencion de personas en condicion de discapacidad, se trata de la Fundacion Superar, entidad
privada sin animo de lucro constituida desde el afio 2001, donde actualmente estdn matriculadas
treinta (30) personas entre los 10 y 46 afios de edad, las cuales en su mayoria estan vinculadas
desde que se cred la Institucion. En esta Fundacidn existen cuatro programas: pedagdgico,
terapéutico, nutricional y complementario; la misma se mantiene econémicamente a partir de los
recursos obtenidos a través de donaciones, plan padrino y las diversas actividades econémicas
que se realizan durante el afio con la colaboracidn tanto de sus integrantes (empleados, familias
de los vinculados, junta directiva) como de los ciudadanos del Municipio, quienes dan su aporte

y colaboracién teniendo en cuenta que la Institucion goza de cierto reconocimiento.
3.5 Dimension juridica normativa

Con relacién a la normatividad que regulan los derechos de las personas con discapacidad se
puede encontrar a nivel nacional e internacional diversas leyes o pactos, con los que se busca dar
respuesta a las necesidades de las personas con discapacidad y garantizar una mejor condicion de
vida, teniendo en cuenta que dicha legislacion es variada en el presente documento solo se
mencionaran unas de las leyes que regulan el tema de la discapacidad, ampliando informacion en

algunos de las legislaciones nacionales de mayor relevancia.

En este orden de ideas las leyes universales méas representativas que han marcado las formas de

entender y actuar en el marco de la discapacidad son:

= Declaracion Universal de los Derechos Humanos adoptada en 1948 por la Asamblea General

de las Naciones Unidas.
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= Declaracion de Derechos de las Personas con Retardo Mental (1971).

= Declaracion de los Derechos de los Impedidos (1975).

= Pacto Internacional de Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales (1976).

= Pacto Internacional de los Derechos Civiles y Politicos (1976).

= Decenio de Accion Mundial para las Personas con Discapacidad.

= Programa de Accion Mundial para las Personas con Discapacidad (1982).

= Convencidn sobre los Derechos del Nifio (1989).

= Principios para la Proteccion de los Enfermos Mentales y para el Mejoramiento de la
Atencion en Salud Mental (1991).

= Normas uniformes: sobre la igualdad de oportunidades para personas con discapacidad
(1993).

= Declaracion de Panama de 2000. “La Discapacidad un asunto de Derechos Humanos: el
Derecho a la Equiparacion de Oportunidades y el Respeto a la Diversidad”.

= Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF)
(2001).

= Convencién Interamericana para la Eliminacion de todas las Formas de Discriminacion
contra las Personas con Discapacidad (ley 762 de 2002).

= Convencién sobre los derechos de la personas con discapacidad de Naciones Unidas (ley
1346 del 2009).

Normatividad Nacional

Con anterioridad a la Constitucion Politica de 1991, en el pais se habian dado algunas
disposiciones con respecto a la discapacidad, sin embargo, a partir de la expedicion de la Carta
Magna, se ha consolidado un marco juridico que determina los derechos de la poblacion con

discapacidad y las obligaciones del Estado y la sociedad con la misma.

En la Constitucion Politica de 1991, se encuentran algunos articulos que hacen mencion expresa
a la proteccidn, atencidn, apoyo e integracion social de las personas con discapacidad, entre los

cuales se encuentran:
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Articulo 13: “...El Estado protegera especialmente a las personas que por su condicion econémica,
fisica 0 mental, se encuentren en circunstancia de debilidad manifiesta y sancionara los abusos o maltratos

que contra ellas se cometan”. (p.5)

Articulo 47: “El Estado adelantara una politica de prevision, rehabilitacion e integracion social para los

disminuidos fisicos, sensoriales y psiquico, a quienes se prestara la atencion especializada que requieran”.

(p.13)

Articulo 54: “El Estado debe...garantizar a los minusvalidos el derecho a un trabajo acorde con
sus condiciones de salud”. (p.15)
Articulo 68: “...La erradicacion del analfabetismo y la educacion de personas con limitaciones

fisicas o mentales,...son obligaciones especiales del Estado”. (p.19)

Otro de los avances legislativos importantes a nivel nacional en el tema de la discapacidad fue la
aprobacién de la Ley 361 de 1997 “por la cual se establecen mecanismos de integracion social de
las personas con limitacion y se dictan las funciones y el funcionamiento del Comité Consultivo

Nacional de las Personas con Limitacion” (p.3).

En el afio 2007 se promulga la Ley 1145 por medio de la cual se organiza el Sistema Nacional de
Discapacidad (SND), la cual se refiere al “conjunto de orientaciones, normas, actividades,
recursos, programas e instituciones que permiten la puesta en marcha de los principios generales

de la discapacidad contenidos en esta ley” (p.1).

Desde esta Ley se buscéd lograr una articulacién entre la sociedad civil, organizaciones de
personas con discapacidad y las entidades publicas nacionales, regionales y locales, en la
busqueda de actuar desde el marco de los Derechos Humanos. Ademas desde las diferentes
normas de la Ley 1145 de 2007, se proyect6 impulsar, formular e implementar la Politica Publica
de discapacidad, lo cual ha tenido repercusion en la actual politica de discapacidad.

Siguiendo el documento Conpes Social (2013) el Sistema Nacional de Discapacidad (SND):

Busca garantizar la articulacion de las politicas, los recursos y la atencion a las PcD en el nivel
nacional y territorial. Su propésito como mecanismo de articulacion se da a través de la
optimizacioén de los recursos y la organizacion de la oferta de programas y servicios, incluyendo la
evaluacion de su alcance en términos de cobertura. (p.8)

El sistema Nacional de Discapacidad (SND) se conforma por:
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“1. El Ministerio de la Proteccion Social o el ente que haga sus veces como el organismo rector del SND.
2. El Consejo Nacional de Discapacidad - CND - como organismo consultor, asesor institucional y de
verificacion, seguimiento y evaluacién del Sistema y de la Politica Publica Nacional de Discapacidad.

3. Los Comités Departamentales y Distritales de Discapacidad - CDD - como niveles intermedios de
concertacion, asesoria, consolidacién y seguimiento de la Politica Publica en Discapacidad.

4. Los Comités Municipales y Locales de Discapacidad - CMD o CLD - como niveles de deliberacion,
construccion y seguimiento de la politica publica de discapacidad”. (Ley 1145, 2007)

En este orden de ideas y con relacion a la preocupacion de Colombia por los asuntos legales de
las personas con discapacidad, el 10 de mayo de 2006, se firma la Convencion Sobre los
Derechos de las Personas en Situacién de Discapacidad, a partir de la cual el Gobierno adquiere

el compromiso de trabajar por la inclusion y el ordenamiento juridico de esta poblacién.

También se establecio La Ley 1306 de 2009, “Por la cual se dictan normas para la Proteccion de
Personas con Discapacidad Mental y se establece el Régimen de la Representacion Legal de
Incapaces Emancipados” (p.1) diferenciando en este caso dos tipo de retardo mental Relativo y
Absoluto.

Por ultimo, se menciona la Ley 1618 de Febrero del 2013, cuyo objetivo es “garantizar y
asegurar el ejercicio efectivo de los derechos de las personas con discapacidad, mediante la
adopcion de medidas de inclusion, accion afirmativa y de ajustes razonables y eliminando toda
forma de discriminacion en razon de discapacidad” (p.1). Desde esta Ley se enuncian los
derechos de los nifios y nifias con discapacidad, acompafiamiento a las familias, derecho a la
habilitacion y rehabilitacion integral, derecho a la salud, derecho a la educacion, derecho a la
proteccidn social, derecho al trabajo, acceso y accesibilidad, derecho al transporte, derecho a la
informacién y comunicaciones, derecho a la cultura, derecho a la recreacion y deporte,

facilitacion de las practicas turisticas, derecho a la vida, acceso a la justicia, entre otros.

De acuerdo con lo anterior, se puede decir que son diferentes y variadas las leyes y normas que
se han creado a nivel nacional e internacional con el objetivo de otorgar un mejor panorama para

las personas con discapacidad y propender por una sociedad mas incluyente y justa.
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3.6 Politicas publicas creadas por el Estado para proteger a las personas en condicion de

discapacidad

De la misma manera en que se ha transformado la mirada de la discapacidad y los enfoques
desde los cuales se aborda, también ha sucedido al momento de elaborar las politicas publicas de
discapacidad en Colombia; para revisar estos cambios se retomaran la Politica Pablica de
Discapacidad desde el documento Conpes Social 80 del 2004 y la Politica Publica Nacional de

Discapacidad e Inclusion Social, revisada desde el Conpes Social 166 del afio 2013.

En la elaboracion de la Politica Publica de Discapacidad del afio 2004, se parti6 de comprender
que la situacién de discapacidad tiene relacion con una serie de situaciones econémicas, fisicas,
culturales, sociales y biologicas que afectan a una o varias personas en las diferentes actividades
desempefiadas en algin momento de su ciclo vital; la Politica Publica se baso en los enfoques del

Manejo Social del Riesgo (MSR) y Sistema de Proteccion Social (SPS).

Teniendo en cuenta que hay nuevos enfogues y nuevas miradas frente al tema de la discapacidad,
en esta Politica Publica de Discapacidad (2004) se incluyé no solo a las personas con esta
condicion, sino que se involucraron los diferentes actores tales como la familia, la sociedad, El
Estado y sus instituciones entre otras, basados de esta manera en procesos de corresponsabilidad
para prevenir, mitigar y superar el riesgo, tal como se evidencia en el siguiente apartado:
La politica publica nacional de discapacidad contempla estrategias para que las personas, las
familias, las organizaciones no gubernamentales, la sociedad, el Estado y sus instituciones, puedan
prevenir el riesgo, mitigar y superar la materializacién del mismo, como también reducir la

vulnerabilidad a la discapacidad, protegiendo el bienestar de la poblacién y su capital humano.
(Defensoria del pueblo, 2010, p.66).

Bajo este interés, de acuerdo al documento Reflexiones sobre la Politica Publica para la Atencion
de la Discapacidad desde la Perspectiva de los Derechos Humanos, de la Defensoria del Pueblo
(2010), la politica publica de discapacidad en Colombia tenia como objetivo desde sus
programas y proyectos prevenir el riesgo, mitigar el impacto en caso de que se materializara
dicho riesgo y superar las situaciones desencadenadas; el primero como su nombre lo indica,
pretendia evitar y prevenir posibles riesgos de presentarse la condicion de discapacidad, para ello
se implementaron acciones tales como: comunicar, informar, educar a las personas en practicas

saludables, promocion de servicios de seguridad social para tener un acceso oportuno.
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Con respecto a la mitigacion del impacto del riesgo, éste se referia a ofrecer una respuesta
oportuna a las personas que llegaran a una condicion de discapacidad, con el fin de reducir los
efectos de la misma, para ello las acciones que se implementaron fueron: ampliacion en la
cobertura de seguridad social, controlar la evasion de afiliacion a seguridad social, incentivar a
los trabajadores independientes a que realizaran afiliacion al sistema de riesgos profesionales,

entre otros.

Y en lo referido a superar la situacion si se hubiera presentado, las lineas de accion a seguir
fueron: fomento de procesos comunitarios para transformar el imaginario sobre la discapacidad,
identificacion de formas de discriminacion para actuar en pro de su eliminacion, promocion de la
ejecucion de la normatividad que propende por el bienestar de las personas en condicion de

discapacidad, entre otros.

De esta manera, se busco avanzar en la mirada frente a la discapacidad, donde se superaran
situaciones de exclusion, se lograra reconocimiento y una actitud positiva frente al tema, donde

las personas en condicion de discapacidad tuvieran mayor participacion en diversos ambitos.

Ahora bien, la Politica Publica Nacional de Discapacidad e Inclusion Social del afio 2013 que se
encuentra vigente, ésta se basa en el enfoque de derechos, donde de acuerdo a la Convencién
sobre los Derechos de las Personas en Condicion de Discapacidad (PcD) de las Naciones Unidas,
se pretende “el goce pleno en condiciones de igualdad de todos los derechos humanos vy
libertades fundamentales por todas las Personas con Discapacidad” (Citado por Conpes Social,
2013, p.6).

En la Politica Publica de Discapacidad actual prima el objetivo de alcanzar la inclusién de las
personas en condicion de discapacidad, donde ya no se les entiende como los sujetos a los que se
les debe asistir con acciones paliativas sino con acciones encaminadas al cumplimiento de los
Derechos Humanos, primando el respeto por la dignidad humana de esta poblacion, donde ya no
se les segregue, permitiendo una mayor participacion social, politica, cultural y econémica con

equidad.

En este orden de ideas, de acuerdo al documento Conpes Social (2013) el objetivo general de la
Politica Publica Nacional de Discapacidad e Inclusidén Social, es Garantizar el goce pleno, y en

condiciones de igualdad, de todos los derechos humanos y libertades fundamentales de las PcD,
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a través del fortalecimiento de la implementacion de la Politica Publica Nacional de
Discapacidad e Inclusion Social. (p. 31). De esta manera, se pretende beneficiar no solo a la

persona en condicion de discapacidad sino también a su familia o cuidadores.

Para dar cumplimiento a este objetivo se ha propuesto un Plan de Accion basado en cinco
estrategias, las cuales son: 1. Estrategia para la transformacion de lo publico, 2. Estrategia para la
garantia juridica, 3. Estrategia para la participacion en la vida politica y publica, 4. Estrategia
para el desarrollo de la capacidad y 5. Estrategia para el reconocimiento de la diversidad. De
acuerdo a estas estrategias se muestra tanto forma de financiamiento como las recomendaciones
a las diferentes instancias, Ministerios e Instituciones nacionales para dar cumplimiento a dicho

Plan de Accidn.

Bajo este interés, la Politica Pablica Nacional de Discapacidad e Inclusion Social se desarrolla
desde los enfoques: 1.Enfoque de Derechos, 2.Enfoque diferencial, 3.Enfoque territorial y
4.Enfoque de desarrollo humano. Desde el primer enfoque se reconoce a la persona con
discapacidad como un sujeto con derechos, donde las acciones ya no se orientan solo a responder
una necesidad especifica sino que se tiene la oportunidad de exigir el cumplimiento de los
mismos, donde ademas se tienen en cuenta los deberes de esta persona y un proceso de

corresponsabilidad.

También desde este enfoque de derechos, prima una perspectiva de equidad en los beneficios que
amplie la posibilidad de oportunidades para esta poblacion, entre los cuales se encuentran el
derecho a la educacion, la salud, al trabajo, a la informacion y telecomunicaciones, a la
habilitacion y rehabilitacion integral, a la proteccion social, al transporte, a la accesibilidad, a la

vivienda, a la recreacién y deporte, a la cultura, a la participacién en la vida politica y publica.

Con relacion al enfoque diferencial, éste se centra en comprender a las personas de acuerdo a sus

particularidades étnicas y/o socioculturales, en palabras de Castells, este enfoque se refiere a:

“un imperativo ético en razén a que grupos histéricamente excluidos ya sea por su participacion o
por modo de vida, en razon a su etnia, sexo, identidad de género, ciclo vital y discapacidad,
reivindican hoy el ejercicio de una ciudadania desde el reconocimiento y la redistribucion, (...), lo

que ha gestado procesos de autoafirmacion frente a la opcidn de ser distinto, de ser diferente, sin
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perder la capacidad de disfrutar y participar de las demas opciones humanas” (citado por el

Observatorio de Construccion de Paz, 2012, p.28).

Es de resaltar que el enfoque diferencial tiene sus origenes en el enfoque de derechos, ambos
enfoques parten de los principios de igualdad, equidad y justicia, ademas tienen en cuenta las
problematicas especificas de los sujetos de acuerdo con el contexto, la condicion individual y
familiar, las diferencias fisicas, sociales y culturales de cada individuo.

En cuanto al tercer enfoque, el Territorial, desde éste se elaboran politicas que tengan en cuenta
el lugar en el que se encuentran y las particularidades del espacio, tales como la cultura, la
economia, la politica, el aspecto social y ambiental. Y finalmente, esta el enfoque de desarrollo
humano, desde el cual los individuos son el centro de todo proceso, para el caso de las personas
en condicion de discapacidad se les entiende como agentes de progreso y no solo como
beneficiarios, desde esta posicion de igualdad se promueve un entorno adecuado para esta

poblacion, donde puedan colocar en practica sus habilidades.

3.7 Formas de intervencion y accionar efectivo del Estado para garantizar los derechos de

las personas en condicion de discapacidad en Colombia.

En Colombia se han implementado una serie de leyes con las que se pretende lograr el bienestar
integral de las personas en condicién de discapacidad, dentro de éstas se encuentran la Ley 361
de 1997 (Ley de discapacidad), la cual se cre6 para garantizar proteccion, desarrollo e igualdad
para las personas con discapacidad, la Ley 60 de 1993, que se promulgé para la transferencia de
recursos y competencias a entidades territoriales para asumir nuevas responsabilidades
principalmente en aspectos de educacién y salud; también esta la Ley 368 de 1997, con la que se
cred la Red de Solidaridad Social, para generar y coordinar programas para las personas en
condicion de discapacidad, entre otras. Asi mismo, se encuentran establecidos una serie de
articulos en pro del desarrollo, la proteccion y el apoyo de estas personas, ademas de las

convenciones Yy tratados internacionales.

En cuanto a las acciones emprendidas para dar cumplimiento a los derechos de las personas en
condicion de discapacidad, a continuacion se retoma el Informe de Gobierno Nacional del Plan
Nacional de Discapacidad 2002 — 2006, donde se sefiala que algunas de las acciones que se

emprendieron en el &mbito de la salud, fue la implementacion de registros continuos de las
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personas en condicion de discapacidad, para tener datos exactos que contribuyeran a la

elaboracion de programas y proyectos mas acordes a la realidad.

Asi mismo, desde el Ministerio de la Proteccion Social se generaron estrategias con el fin de
alcanzar entonos saludables, a partir de programas de prevencion y promocion; para ello los
encargados a nivel departamental y municipal informaron a la comunidad en general sobre
pautas de autocuidado, sobre las formas de prevenir y mitigar aquellas situaciones que pueden

generar la discapacidad.

También desde el area de la salud, en lo referido a los riesgos profesionales se divulgo
publicidad promoviendo la afiliacion a los sistemas de riesgos profesionales y evitar la evasion
de la misma. De la misma manera, se realizaron campafias de prevencion de las enfermedades
profesionales y se conmemord el dia nacional de la salud ocupacional; se implementd y divulgd
desde el Ministerio de Transporte el Plan Nacional de Seguridad Vial, con el fin de prevenir la
accidentalidad.

De la misma manera, se han adelantado procesos en la mejora de los servicios de rehabilitacion.
Desde este componente se implementé un manual guia de rehabilitacion profesional, para dar
orientaciones y permitir el seguimiento a los procesos de las administradoras de riesgos
profesionales; se adelantaron acciones para implementar acciones basadas en la Estrategia de
Rehabilitacion Basada en la Comunidad (RBC), siendo ésta una manera de lograr la inclusién de

las personas en condicion de discapacidad con ayuda de la integracién comunitaria.

En cuanto a las fuerzas militares se implementd el servicio de rehabilitacion, desde ahi el
objetivo era poder integrar a los funcionarios que debido a las acciones en combate hubiesen
adquirido una discapacidad fisica o cognitiva. La Ley 923 se expidid0 para otorgar
reconocimiento a los soldados en cuanto a las pensiones de invalidez; otra de las acciones
ejecutadas en los procesos de rehabilitacion son los bancos de ayudas técnicas en los diferentes
departamentos, desde estos se busca proporcionar a las personas en condicion de discapacidad

los aparatos necesarios para la movilidad asistida.

En el citado informe del Gobierno Nacional, también se hace referencia al derecho a la
educacion. Entre las acciones emprendidas frente a este tema se encuentran la ampliacion en la

cobertura educativa, pues segun dicho documento, se logré que 6139 instituciones educativas
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reportaran matricula de personas con necesidades educativas especiales. En cuanto al
fortalecimiento de la oferta educativa para la integracion, se elaboraron los lineamientos de
politicas para la inclusion educativa a los nifios, nifias y jovenes en condicion de discapacidad;
también se capacitaron a 1682 profesores, se entregaron materiales didacticos, se proporciono
bibliografia especializada e instrumentos de caracterizacion en 16 Secretarias de Educacion y en
cuanto a avances tecnologicos se disefiaron dos programas para conocer sobre el lenguaje de
sefias y el sistema de lectura Braille-abaco. (Informe de Gobierno Nacional del Plan Nacional de
Discapacidad 2002 — 2006)

Con respecto al derecho al trabajo, durante el gobierno del presidente Uribe, a través de la
Direccion General de Promocion del Trabajo del Ministerio de Proteccién Social, del SENA y de
la Vicepresidencia de la Republica, se crearon proyectos productivos para las personas en
condicion de discapacidad y sus familias; ademas se impulsaron las normas relacionadas con los
incentivos para las empresas en la contratacion de esta poblacion y con ello se elaboraron
cartillas para divulgar dichos beneficios y la politica de integracion laboral. Desde el SENA se
formaron jévenes en condicion de discapacidad en culinaria, panaderia y emprendimiento
empresarial; el ICBF emprendio6 el proyecto de “Formacion integral para la productividad y el
trabajo”, para jovenes que se encontraran en instituciones que atienden poblacion en condicion

de discapacidad.

En lo que respecta al derecho a la cultura, en el Informe Nacional de Discapacidad 2002 — 2006,
se hace referencia a la conformacion de un Plan Nacional de Lectura y Bibliotecas, durante el
desarrollo de dicho plan se capacitdé personal para que difundiera la informacién recibida con
bibliotecarios municipales, también se firmé una resolucion que reglamentaba la entrada gratuita
a las personas con discapacidad a los museos del pais que pertenecen al Ministerio de Cultura,

asi como también, se aprobaron proyectos culturales en diferentes departamentos.

En lo concerniente al derecho a la libre circulacion, se establecié el Decreto 1660, donde se
reglament6 la accesibilidad en los modos de transporte, se aseguraron parametros de
accesibilidad fisica desde la infraestructura del sector transporte, se divulgé el Plan Nacional de
Discapacidad y los avances en la normatividad de vehiculos accesibles entre actores
pertenecientes al sector transporte y se dio la resolucién 3636, para que el transporte colectivo

terrestre permitiera la accesibilidad a personas con movilidad reducida.
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En lo referente al derecho a la vivienda, mediante el Decreto 975 se adopt6 el mecanismo de
discriminacion positiva para que a las personas en condiciones de vulnerabilidad, se les diera una
calificacion especial en los puntajes para la postulacion de acceso al subsidio familiar de
vivienda, también por medio del Decreto 1538 se reglamento parcialmente la Ley 361, donde se

establecio que en las construcciones de vivienda se dieran condiciones basicas de accesibilidad.

Asi como éstos, son muchos los planes de accion que se han propuesto y ejecutado desde el
Gobierno Nacional para buscar mejores condiciones de vida para las personas en condicion de
discapacidad y sus familias, pero asi como se planean y ejecutan acciones en pro del bienestar
integral de esta poblacidn, ain hacen faltan mayores acciones, mayor financiacién y compromiso
para dar cumplimiento a este objetivo porque también se encuentran registros que demuestran
que las acciones se quedan cortas, un ejemplo de esto es lo sefialado por el RLCPD (Registro
para la Localizacién y Caracterizacion de las Personas con Discapacidad) el cual evidencia que
“las condiciones de acceso, permanencia y promocion en los sistemas de atencion integral en
salud, proteccion, generacion de empleo y trabajo, educacion, comunicaciones (...) entre otros,

son insuficientes” (Compes social, 2013, p.21)

Lo sefialado se sustenta en las siguientes cifras publicadas por el Sistema de Informacion de la
Protecciéon Social (SISPRO) y el RLCPD, complementados con informacion registrada en el
SISBEN con corte a abril de 2013, la Encuesta de Calidad de Vida (ECV) 2012, los resultados de
la evaluacion institucional y los resultados cualitativos de la Politica Nacional de Discapacidad,
documentos citados por Gdmez (2010). Con respecto a la educacion se indica que en Colombia,
37 de cada 100 personas con Discapacidad en edad escolar no asisten a un establecimiento
educativo. De igual manera el 80% del total de personas de entre 5 y 9 afios con alguna

discapacidad no ha alcanzado ningun nivel educativo. (ECV, 2012).

Con respecto a la cobertura de afiliacion al Sistema General de Seguridad Social en Salud —
SGSSS- para las personas con discapacidad en Colombia, se publico que “el 81,9% esta afiliado,
donde mas de la mitad de personas hacen parte del régimen subsidiado (57,7%”). Estos
resultados coinciden con la informacién de los niveles 1 y 2 del SISBEN, donde el 57,2% se
encuentra afiliado al régimen subsidiado y el 24,4% no reporta ningun tipo de afiliacion en

salud”. (Documento Conpes Social, 2013, p. 24).
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Con respecto a las condiciones laborales de las personas con discapacidad en Colombia, la ECV
(2012) seniala que “el 28,6% de las personas con discapacidad estaban ocupadas, el 3,4% se
encontraban desocupadas y el 68% inactivas”, ademas de identificar que dichas personas tienen

desventajas significativas en el mercado laboral y menores oportunidades de empleo.

De acuerdo con lo anterior, se puede decir que aunque el Estado en los ultimos afios ha
emprendido acciones concretas para el mejoramiento de la calidad de vida de las personas con
discapacidad a través de politicas y programas sociales, ain se encuentran cifras y datos
desalentadores respecto al cumplimiento de los derechos a la salud, educacion, empleo,
integracion social, lo cual genera inquietudes sobre la efectividad de las acciones estatales para el
cumplimiento de los derechos de esta poblacion en Colombia. Esta situacién también se refleja
en un informe presentado por la Universidad de Antioquia, donde se entrevista a Maritza Posada,
quien hace parte de la Asociacion “Amigos con calor humano”, “Casi siempre estas politicas
publicas se quedan en el papel, en la fase de formulacion y no se ejecutan porgue no se aseguran
los recursos desde los planes de desarrollo para poder aplicarlas”, (Saluda. Programa de Salud

Universidad de Antioquia, sf).

Del mismo modo, se destaca la falta de voluntad politica y la falta de cifras reales sobre las
personas en condicion de discapacidad en el pais, lo que conlleva que la implementacion de
programas no sea la adecuada cuando existen las politicas en los municipios, puesto que también
en este informe se sefiala que ni siquiera la mitad de los departamentos del pais han tenido

avances en la creacién de la politica publica de discapacidad.

Aln con todas las buenas intenciones de cambiar el enfoque de intervencién por parte del Estado
y la pretension de dar cumplimiento a los derechos de las personas en condicién de discapacidad
para garantizar su bienestar integral, contindan habiendo barreras para el disefio, implementacion

y seguimiento de la politica pablica.

De acuerdo al documento citado de la Defensoria del pueblo (2010), algunas de estas barreras se
refieren a la creacion de politicas publicas que no corresponden a las necesidades sentidas de las
personas en condicion de discapacidad y sus familias, debido a la poca participacion de éstas en
las convocatorias; las politicas son dificilmente aplicables y carecen de seguimiento para

llevarlas a la practica, ademas en algunas oportunidades los programas y proyectos son
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incoherentes con las politicas vigentes, hay desconocimiento de las personas sobre sus derechos
y las politicas existentes para lograr su cumplimiento y los érganos de control no cuentan con

agentes idoneos para su seguimiento.
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Capitulo IV

4. Marco tedrico-conceptual

4.1 Discapacidad

El concepto de discapacidad ha tenido una progresiva evolucion; han sido diversos los enfoques
con los cuales se aborda la misma, iniciando con el modelo de prescindencia, donde se pensaba
que el origen de la discapacidad tenia causas religiosas, considerando que estas personas no
merecian vivir, lo que llevaba a la marginacion y asesinatos de estos sujetos. Posteriormente, fue
predominante la mirada centrada desde el modelo biomédico, desde el cual se consideraba a la
persona con discapacidad como alguien enfermo, donde la Unica posibilidad de mejora era a
partir de intervencion médica, se consideraba entonces la discapacidad como una particularidad

del individuo.

Actualmente, se propone ajustar las intervenciones y tener en cuenta la mirada ofrecida desde el
modelo social, donde se considera que las dificultades de la discapacidad se ubican en la
sociedad, en un entorno que obstaculiza o facilita el desenvolvimiento integral de las personas en
condicion de discapacidad, segun lo menciona Ferreira: la discapacidad es un fendmeno social,
no es solo algo natural (...) es una condicion vital que afecta la existencia de quienes la

presentan (Simposio de Salud, Discapacidad y Ciclo Vital. 2013).

Como extension del modelo social, ha surgido el enfoque psicosocial, el cual se ha adoptado para
la presente investigacion. Este enfoque ha sido retomado por La Organizacion Mundial de la
Salud (OMYS), para definir la discapacidad como: “Un término genérico que incluye: deficiencia
o alteracion en las funciones o estructuras corporales, limitacién o dificultades en la capacidad de
realizar actividades y restriccion en la participacion de actividades que son vitales para el

desarrollo de la persona” (Citado en documento Conpes, 2013, p. 15).

Retomando el Lineamiento Técnico para Garantizar los Derechos de los Nifios, Nifas,
Adolescentes y Mayores de 18 afios con Discapacidad del ICBF (Instituto Colombiano de
Bienestar Familiar 2012), la discapacidad tiene su origen en la alteracion de la condicion de
salud de una persona, lo que lleva a deficiencias corporales o fisiologicas, que pueden dificultar

la realizacion de tareas de manera independiente haciendo que la persona en condicion de
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discapacidad se vea limitada para ejecutar algunas actividades, lo que genera a su vez a una

restriccion en la participacion en situaciones vitales.

La experiencia de vivir con discapacidad es particular, cada sujeto lo vive de manera distinta;
puesto que no depende unicamente del tipo de alteracion sino también del entorno en el que se
encuentre y de las posibilidades con las que cuente para poder participar en la sociedad, es decir,
que es importante tener en cuenta aquellos obstaculizadores o facilitadores con los que se

encuentre la personas en condicion de discapacidad en su contexto.

Otro importante sefialamiento es el de la Convencion de los Derechos de las Personas con
Discapacidad:
Las personas con discapacidad incluyen a aquellas que tengan deficiencias fisicas, mentales,
intelectuales o sensoriales a largo plazo que, al interactuar con diversas barreras, puedan impedir su

participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demés. (Citado
por ICBF (Instituto Colombiano de Bienestar Familiar), 2012, p.14)

De esta manera, es de mencionar que de acuerdo a las definiciones sobre discapacidad
abordadas, dicho término incluye a todas las personas que viven con alguna deficiencia (fisica,
mental, sensorial) y que de la mano con distintos tipos de barreras, limitan su participacién en

sociedad con respecto a personas sin discapacidad.

Ahora bien, cuando se hace referencia a la discapacidad se pone de antemano que para
catalogarla como tal, se debe entender que subyace una condicion de salud que afecta la funcion
que desarrolla la estructura corporal y que lleva a presentar un déficit o limitacion. En este
sentido, dentro del documento citado, se expone la clasificacidon de las diferentes deficiencias,
pudiendo plantear como categorias de analisis, las siguientes: alteraciones a nivel de Movilidad,
Mental Cognitivo, Mental Psicosocial, Sensorial Auditiva, Sensorial Visual, Sensorial gusto,
olfato, tacto, Sistémica, Voz y habla, Piel, pelo y ufias.

Para efectos de la presente investigacion, el estudio se centrara en las personas que se encuentran
en condicion de discapacidad por alteraciones a nivel Mental Cognitivo, entendiendo esta
alteracion como:
...l1a situacion en la que se encuentran aquellas personas que en forma permanente presentan
alteraciones en las funciones de conciencia, orientacion, energia, impulso, atencion, intelectuales y

psicosociales, memoria, célculo, entre otras. Se refiere a aquellas personas que podrian presentar en
el desarrollo de sus actividades cotidianas, diferentes grados de dificultad en la adquisicion y
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aplicacién de los elementos del aprendizaje para la ejecucién de actividades de cuidado personal,
del hogar, comunitarias, y sociales entre otras; asi como dificultades para interactuar con otras
personas de una manera apropiada dentro de su entorno social. Para lograr una mayor
independencia se requiere de apoyos especializados terapéuticos y pedagogicos. (Ministerio de
Salud y Proteccidn Social citado en Instituto Colombiano de Bienestar Familiar, 2012, p. 15).

En este orden de ideas, la conceptualizacion sobre discapacidad a utilizar serd entendida como: la
discapacidad, son aquellas afectaciones fisicas, mentales o psicoldgicas que alteran el adecuado
desarrollo y funcionalidad de las personas, en donde se tiene en cuenta a su vez los factores
obstaculizadores o facilitadores que tiene la sociedad para que los individuos con esta condicién

puedan participar de las actividades de la vida cotidiana, sintiéndose integradas y reconocidas.

4.2 Calidad de vida

El concepto de calidad de vida ha sido abordado desde diferentes modelos y teorias, con este se
pretende dar cuenta del estado de bienestar y satisfaccion de las necesidades de una persona,
teniendo en cuenta las condiciones materiales y el acceso a los bienes y servicios colectivos
como la salud, educacion y recreacion, ademas de tener en cuenta el contexto y las condiciones
en las que se vive, sin embargo, cada modelo prioriza unas caracteristica del concepto de acuerdo

con el objetivo con el que se utilice.

Uno de los conceptos relevantes de calidad de vida es el planteado por la OMS (como se citd en
Urzla y Caqueo, 2012) en el que se plantea que ésta es "la percepcién individual de la posicién
en la vida, en el contexto de la cultura, en el sistema de valores en los que se vive y su relacion
con las metas, expectativas, estandares e intereses” (p.65). De acuerdo con lo anterior, se puede
decir que dicho concepto comprende una variedad de factores que tiene componentes subjetivos
y objetivos, pero que a la vez involucra el contexto y la cultura.

La anterior definicion no es ajena a la planteada por Schalock y Verdugo (como se cito en
Muntaner, Forteza, Rossello, Verger y De la Iglesia, 2010) quienes manifiestan que “la calidad
de vida es un estado deseado de bienestar personal que: es multidimensional, tienen propiedades
éticas —universales— y émicas —ligadas a la cultura—; tiene componentes objetivos y subjetivos y
esta influenciada por factores personales y ambientales” (p.16). De alli, que se entienda que la
calidad de vida comprende diferentes dimensiones de la vida las cuales son influenciadas por

factores culturales y personales, ademas de la valoracion subjetiva formada por las percepciones
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individuales y el componente objetivo que tiene que ver con las condiciones reales en las que se

vive.

De igual manera, Schalock y Verdugo (como se citd en Muntaner, Forteza, Rosselld, Verger y
De la Iglesia, 2010) plantean que los componentes de la calidad de vida son los mismos para
todas las personas incluyendo aquellas que presenten una discapacidad; ademas sefialan que la
mejora de la misma esta determinada por los recursos y la intencién en la vida de una persona.

De acuerdo con los autores, los principios basicos de la concepcion de la calidad de vida son:

La calidad de vida esta formada por los mismos indicadores y relaciones que son importantes para
todas las personas en educacién, salud fisica, salud mental y de comportamiento, retraso mental y
discapacidades intelectuales, vejez y familias. Se experimenta cuando las necesidades de una
persona son satisfechas y cuando se tiene la oportunidad de mejorar en las areas vitales mas
importantes. Tiene componentes subjetivos y objetivos, pero es fundamentalmente la propia
percepcion del individuo lo que refleja la calidad de vida experimentada. La calidad de vida
contempla las elecciones y el control individual. (p.11)
En este orden de ideas, se podria decir que el concepto de calidad de vida es holistico; porque
comprende diferentes dimensiones de la vida del ser humano, interdependiente; porque cada
dimension se relaciona con las demas y dindmico; porque es cambiante. Ademas en la calidad de
vida se miden los mismos indicadores para todas las personas, incluyendo a quienes presentan
una discapacidad. Teniendo en cuenta que dicha variable es amplia y compleja de estudiar, en la
presente investigacion se indag6 sobre un componente de la misma, que son las condiciones de

vida.

4.3 Calidad de vida familiar

Con respecto al concepto de calidad de vida algunos autores argumenten que la familia es el
ambito en el que se origina y transcurre la vida humana; de alli, que planteen que la unidad
basica de la calidad de vida es la familia, entendida también como una unidad de apoyo. De
acuerdo con lo anterior, se puede decir que la calidad de vida se relaciona directamente con el
entorno y con las personas con las que se vive (familia), por lo tanto, se deduce que la calidad de

vida no se puede analizar separada del &mbito familiar.

Un ejemplo de lo anterior es lo planteado por Pablos, Gomez y Pascual (como se cit6 en Romera,

2002) quienes manifiestan que “La calidad de vida se busca no sélo para uno mismo sino para
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toda la familia (...). Ademas, la calidad de vida tiene un cierto caracter universalista, se sitUa en
el contexto de la sociedad globalizada y mundial en la que el hombre realiza su proyecto de
vida” (p.4). Teniendo en cuenta lo anterior, se entiende que las personas en la busqueda de su
calidad de vida incluyen a su medio inmediato que es la familia, por lo que esta se debe medir no

solo a nivel individual sino familiar.

Es por esta razon que en el presente estudio se analizaran las condiciones de vida en el contexto
familiar de un grupo especifico de personas, teniendo presente el concepto de calidad de vida
familiar como un estado de bienestar de la familia, valorado por sus miembros con respecto a las

necesidades individuales y familiares.

4.4 Condiciones de vida

Para el presente estudio la definicion de condiciones de vida, se construye retomando a Garcia
(2005), quien indica que esta categoria permite dar cuenta de las situaciones cotidianas de una
persona, relacionada con el acceso a la vivienda, la alimentacion, el trabajo, el esparcimiento, la
salubridad, la educacion, entre otras. De este modo, es claro que se trata de poder dar
cumplimiento a una serie de necesidades basicas, que en apariencia son aspectos materiales pero

que implican toda una serie de asuntos sociales, que conllevan al bienestar fisico y psicoldgico.

Por su parte, Amartya Sen, (citado por Cejudo, 2007) considera que las condiciones de vida de
una persona dependen de la valoracién que ésta tenga sobre las mismas, dicha valoracion se
compone de aquellas cosas que puede hacer un sujeto o lo que puede llegar a ser
(funcionamiento); pero a su vez este tiene que ver con las capacidades, las que para el autor se
refieren a todos aquellos recursos que tiene el individuo a su disposicion para poder elegir. De
este modo, segun Sen una persona puede valorar sus condiciones de vida de acuerdo a la
situacion en la que se encuentre a partir de los recursos que posee y el uso que pueda darle a

éstos.

Del mismo modo, es de mencionar que la Organizacion Panamericana de Salud (OPS) sefiala
que para evaluar las condiciones de vida hay dos elementos: el grado de acceso al desarrollo
social y la disponibilidad de recursos econdmicos (Benitez, 2010). También es de tener en cuenta
que hay otros elementos que hacen referencia a las condiciones de vida, las cuales van mas alla

de lo material, pues se refiere también a lo subjetivo, la parte emocional y relacional de los
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sujetos como lo plantea Habermas: “es necesario describir y explicar las condiciones sociales
que permitan valorar los grados de libertad de accién social que las personas poseen en las

diferentes condiciones de vida” (citado por Martinez, Jiménez, Graupera y Rodriguez, 2006: 41).

Asi mismo, cabe mencionar los cinco elementos basicos que ha considerado el Indicador Global
de Accesibilidad de Desarrollo Social Acumulado (IGADSA), desde el cual se pueden evaluar
niveles de acceso minimos de subsistencia: acceso a recursos econdmicos, acceso al sistema
educativo basico, acceso a servicios basicos de salud, acceso a nutrientes y acceso a saneamiento
basico elemental, (Benitez, 2010). Ahora bien, es necesario sefialar que los aspectos que se
priorizaran para efectos de la presente investigacion para dar cuenta de las condiciones de vida
de las personas en condicién de discapacidad seran:

Vivienda saludable o condiciones de vivienda: teniendo en cuenta los planteamientos de la
Organizacién Panamericana de Salud (OPS 2006), la vivienda saludable se refiere al espacio que
permita el bienestar integral de quienes la habitan, lo cual implica tener acceso a los servicios
basicos de calidad (eliminacion de desechos, saneamiento y abastecimiento de agua),
accesibilidad al espacio, ubicacion y estructura adecuada, suficiencia en los espacios, seguridad
fisica y ambiental, tenencia de elementos domésticos, ademéas del grupo comunitario que rodee a

los integrantes de la vivienda.

Servicio de salud: Siguiendo el articulo 49 de la Constitucion Politica de Colombia de 1991, se
establece que: “la atencion en salud y el saneamiento ambiental son servicios publicos a cargo
del Estado. Se garantiza a todas las personas el acceso a los servicios de promocion, protecciéon y
recuperacion de la salud” (p.13). El servicio de salud es una forma de garantizar el derecho a la
salud, desde la Ley 100 de 1993 se estableci6 el Sistema General de Seguridad Social en salud
desde el cual se regula el servicio publico esencial de salud y se crean condiciones de acceso en
toda la poblacion al servicio en todos los niveles de atencion. Para tener acceso al servicio de

salud se encuentra establecido el régimen subsidiado, contributivo y especial.

Acceso de alimentos: De acuerdo con el documento EIl Derecho a la Alimentacion y el Acceso a
los Recursos Naturales de la Organizacion de las Naciones Unidas para la Agricultura y la
Alimentacién (FAO) (2009), se hace alusion a las fuentes juridicas del Derecho a la
Alimentacién, entre las que se encuentra la Observacion General 12 de 1999 del Comité de

Derechos Economicos, Sociales y Culturales (CDESC), de las Naciones Unidas donde se
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establece que para dar cumplimiento adecuado a este derecho debe haber “disponibilidad de
alimentos en cantidad y calidad suficientes y accesibilidad a los alimentos es decir, la capacidad
de las personas y grupos para obtener acceso tanto econdmico como fisico a una alimentacion
adecuada ” (FAO, 2009, p.15). De este modo, se trata de poder garantizar la consecucion de los
alimentos ya sea a partir de la adquisicion o la produccion de los mismos; asi como también, de
acuerdo al Bienestar Familiar (2011) se requiere suficiencia del alimento, calidad, manejo
adecuado, establecimiento apropiado de los tiempos de alimentacion, todo ello con el fin de

aportar los nutrientes necesarios a las personas.

Acceso a la educacion: de acuerdo con el Ministerio de Educacion Nacional (2010) la educacion
ha sido definida como un proceso de formacion permanente, personal, cultural y social,
fundamentada en una concepcion integral de la persona humana, de su dignidad, de sus derechos

y sus deberes, de este modo, se debe garantizar el adecuado cubrimiento y acceso a este derecho.

Ingreso de los hogares: se retoma al Instituto Nacional de Estadistica (INE) para definir este
aspecto, de este modo “El ingreso de los hogares (...) incluye todas las partidas que en el periodo
de referencia han generado todos los integrantes del hogar como consecuencia de su trabajo o de
derechos adquiridos por tener o haber tenido un trabajo o por poseer bienes o derechos que
generan rentas o subsidios” (Citado por Centro Interdisciplinario de Estudios sobre el Desarrollo

— Uruguay, 2010. Pag. 10).

4.5 Factores sociales que impiden que las personas en condicion de discapacidad puedan

tener buenas condiciones de vida.

De acuerdo a la definicion de condiciones de vida que fue enunciada, se puede decir que son
precisamente algunos de esos aspectos los que les han sido negados a las personas con
discapacidad, debido a que muchas de las personas que presentan esta condicidn pertenecen a
estratos socioecondmicos bajos (I y I1), tienen un nivel de ingresos bajo (0 ninguno) y no tienen
acceso a la salud, la rehabilitacion, la educacion, el transporte, la informacion, el empleo, entre

otros.

De acuerdo con lo anterior, se puede mencionar que las condiciones de vida de las personas con

discapacidad por alteraciones a nivel mental cognitivo son precarias, pues en algunos casos se
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forma un circulo entre la discapacidad y la pobreza, que termina por generar situaciones de

exclusion a esta poblacion, lo que las hace doblemente vulnerables.

La anterior idea se sustenta en los planteamientos de Amartya Sen quien sefiala que en el
fendmeno de la discapacidad se presentan dos tipos de Minusvalias (2004) la de ganancia y la de
Conversion, la primera se explica por el autor como aquella en la que “una persona discapacitada
puede tener mayores dificultades para obtener el empleo o para retenerlo, o puede recibir menor
compensacion por su trabajo” (p.4) y la segunda “se refiere a la desventaja que una persona con
discapacidad tiene al convertir su dinero en buen vivir’ (p.4). Un ejemplo de la ultima
minusvalia podria ser, aquellas personas que por su discapacidad inviertes mayores ingresos (en
la movilidad, medicamentos, protesis, adaptaciones en la infraestructura, asistencia, entre otros)

para el desarrollo de sus actividades diarias.

Los planteamientos de Sen pueden ser contrastados con lo mencionado en el Informe Mundial
sobre la Discapacidad (2011):
En todo el mundo, las personas con discapacidad tienen peores resultados sanitarios, peores
resultados académicos, una menor participacién econdémica y unas tasas de pobreza mas altas que
las personas sin discapacidad. En parte, ello es consecuencia de los obstaculos que entorpecen el
acceso de las personas con discapacidad a servicios que muchos de nosotros consideramos

obvios, en particular la salud, la educacién, el empleo, el transporte, o la informacion. Esas
dificultades se exacerban en las comunidades menos favorecidas. (p.5)

De igual manera, la educacion para las personas con discapacidad es uno de los derechos mas
vulnerados, esto, debido a diferentes factores tales como, la poca informacion que tienen los
paises sobre estrategias o politicas de inclusion educativa o en algunos casos aunque existen
dichas politicas, éstas no se cumplen en su totalidad, tal como se plantea en el Informe Mundial
Sobre Discapacidad (2011) “existe un déficit habitual en las politicas educativas, en la falta de
incentivos econdmicos y de otro tipo orientados a que los nifios con discapacidad acudan a la

escuela, asi como la falta de servicios de apoyo y proteccion social...”(p. 10).

Con respecto al derecho a la salud de las personas con discapacidad, se puede decir que éste se
ve afectado por limitaciones tanto en el acceso como en la prestacion de servicios de calidad,
ademas de que existen procedimientos y ayudas técnicas de rehabilitacion que no son realizadas
por las entidades de salud y que por lo tanto deben ser tuteladas para lograr acceder a ellas. De
acuerdo con lo planteado por la Defensoria del Pueblo de Colombia (2011).
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En el tema de los problemas relacionados con los servicios de salud disponibles, las instituciones
identificaron insuficiencia en la infraestructura institucional para la atencién en salud de las
personas en condicion de discapacidad; dificultad en el acceso a la atencién con médicos
especialistas, medicamentos y pruebas diagndsticas requeridas por la poblacion discapacitada e
inexistencia de una priorizacion en la atencion para personas en condiciones de discapacidad. En
los sitios donde pueden acceder al sistema de salud encuentran muchas trabas para gestionar la
remision a los servicios de rehabilitacion y se llega a la utilizacidon de servicios legales para tener
acceso. (p.208).

En lo referido a las condiciones de accesibilidad, tanto en el transporte como en la informacion
para las personas en condicion de discapacidad, existen grandes dificultades debido a que son
pocos los departamentos y sus respectivas ciudades las que han establecido sistemas de
transporte que le permitan movilizarse sin mayor dificultad a las personas con movilidad
reducida, de igual manera son escasos los sistemas alternativos de comunicacion para esta

poblacién en los diferentes espacios.

De igual manera, las condiciones laborales de las personas con discapacidad no son las mejores
segun la Accion RSE (2005) de Chile y el Ministerio de Proteccion Social de Colombia (2006),
los factores que afectan la posibilidad de empleabilidad de dichas personas son la accesibilidad a
la educacion, la estructuracion del Trabajo, el entorno fisico, las exigencias del mercado laboral,
los obstaculos actitudinales (mitos o falsas creencias con respecto a la productividad laboral), y
la discriminacién (prejuicios con respecto a las capacidades y conductas de las personas con
discapacidad) que es la de mayor incidencia. También existen barreras educacionales y legales
para la contratacion de dichas personas. Lo anterior genera que las mismas tengan mayores
desventajas laborales y las méas bajas oportunidades de empleo, mayores probabilidades de estar

desempleados y cuando lo hacen generalmente ganan menos que las personas sin discapacidad.

Los cuidadores de personas con discapacidad, también tienen dificultades laborales debido a que
tienden a trabajar menos horas, lo cual afecta a la vez sus ingresos, tienen mayores

probabilidades de perder su empleo y menos posibilidades de obtener uno nuevo.

De acuerdo con el panorama que se observa, se puede deducir que las condiciones de vida de las
personas con discapacidad estan enmarcadas por situaciones de vulnerabilidad y diferencias
significativas comparadas con las personas sin discapacidad, en los diferentes ambitos de la vida
como el educativo, el laboral, la salud y en general en la inclusion social y participacion

ciudadana.
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4.6 Participacion

Teniendo en cuenta el documento La Participacion esta en Juego de la Unicef (2000), para dar
una definicion del término participacion, es relevante mencionar que esta es una labor compleja
puesto que involucra los elementos politicos, culturales y sociales. Siendo la democracia la que

desde una mirada politica brinda los elementos para la participacion del pueblo.

La participacion es un constructo tanto social como individual, donde el aspecto social involucra
la practica de la democracia y la relacion con otros; mientras que en lo individual se refiere a
cuestiones de tipo psicologico que moldean el comportamiento de la persona para participar,
segun Manzi y Rosas (1997), dentro de dicho componente influye la norma de responsabilidad
politica o ciudadana, las experiencias participativas previas, el caracter que asume dicha

participacion y la evaluacion que hacen los actores y la eficacia politica (citado en Unicef, 2000).

Ahora bien, para definir la participacion se cita a Gonzélez y Duque (1990) quienes sefialan que:

Es una forma de intervencion social que le permite a los individuos reconocerse como actores que,
al compartir una situacion determinada, tienen la oportunidad de identificarse a partir de intereses,
expectativas y demandas comunes y que estan en capacidad de traducirlas con una cierta autonomia
frente a otros actores sociales y politicos. (Unicef, 2000, p.15)

De este modo, puede decirse que la participacién se da como un proceso, donde personas o
grupos de personas se integran y organizan para tomar decisiones en busqueda de mejorar sus
condiciones, generando en algunos casos la desvinculacion con agentes politicos, a través de
organizaciones no gubernamentales. Asi, los sujetos no solo sienten que hacen parte de estos
espacios y grupos sino que logran una participacion activa, que a su vez propicia el sentido de

pertenencia a los mismos.

En el documento de la Unicef (2000) ya citado, se hace referencia a la relevancia de la

posibilidad de participar, pues:

Al ejercer su derecho a participar y organizarse, el ciudadano adquiere una nueva concepcion de su
identidad social e individual, se va apropiando de habilidades para expresarse, de saberes y valores
que le han sido ajenos o negados, interactda con su familia y su comunidad, aprende a dialogar,
descubre su imaginacion y su capacidad de trabajo en equipo, racionaliza sus experiencias, empieza
a ser critico y reflexivo, aprende a reconocer gradualmente al otro, superando las inhibiciones, el
miedo, los limites del individualismo, el egoismo, la envidia, la intolerancia y la discriminacion.

(p.29)
En este orden de ideas, al retomar el término de la participacion se hace necesario nombrar los

niveles y tipos de participacion, mencionados en el documento de la Unicef (2000); de esta
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manera, los niveles en los que las personas desarrollan su proceso de participacion son: 1. La
informacion: son los datos a los que las personas tienen acceso para conocer sobre las diferentes
situaciones y adquieren los elementos para tomar decisiones; 2. La consulta: es una forma en la
que los participantes dan su opinion frente algiin tema o problema, a partir de éstas se toman
decisiones; 3. La iniciativa: se refiere a las sugerencias que pueden dar los sujetos para mejorar o

cambiar acontecimientos que se presenten.

4. La fiscalizacion (o veeduria): es la vigilancia que se realiza al cumplimiento de lo concertado;
5. La concertacion: es el acuerdo al que llegan las personas dentro de un grupo para determinar
la solucion més adecuada y la forma de llevarlo a cabo; 6. La decisién: es la escogencia de una
alternativa que se considera adecuada frente a otras opciones y 7. La gestion: es la
administracion de los diferentes recursos para llevar a cabo la ejecucion de los diversos

proyectos.

En este mismo sentido, los tipos de participacion se dan en los dmbitos tanto publicos como
privados; en el publico tiene lugar la participacion ciudadana y politica, mientras que en privado

la social y comunitaria.

La participacion ciudadana, se refiere a la actuacion de los ciudadanos en la esfera pablica
movidos por intereses sociales para un grupo particular. La participacion politica, las personas a
través de instrumentos como el voto cristalizan los intereses de una comunidad politica. La
participacion social, se trata de la conformacion de grupos de diferentes organizaciones de la
sociedad civil para representar y proteger sus intereses. La participacion comunitaria, se refiere
a la puesta en marcha de acciones conjuntas por parte de un colectivo de personas con el objetivo

de dar respuestas a las necesidades cotidianas.
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Capitulo V

5. Descripcion y analisis de resultados

5.1 Condiciones socioecondmicas de las personas con discapacidad por alteraciones a nivel
mental cognitivo.

"Lo que tengo de especial son unos padres y un entorno que han luchado

porque sea lo mas autébnomo posible”.

Pablo Pineda

El presente sub-capitulo, busca caracterizar las condiciones socioeconémicas de un grupo de
personas con discapacidad por alteraciones a nivel mental cognitivo de la cabecera municipal de
Caicedonia. Para desarrollar el contenido se ha dividido en cuatro apartados; el primero muestra
las caracteristicas sociales y econdmicas basicas de las cuidadoras entrevistadas; en un segundo
momento se muestra como estas condiciones socioecondémicas influyen en las condiciones de
vida del cuidador y de la persona en condicion de discapacidad que estd a su cargo; el tercero
muestra las condiciones de saneamiento béasico en los hogares, el apartado cuatro muestra el
papel de la mujer como cuidadora y las implicaciones que este proceso acarrea.5.1.1
Caracteristicas sociales de las cuidadoras de personas en condicién de discapacidad.

Entrevistada 1. Jenny

Jenny, de 37 afios, con secundaria incompleta, es madre y cuidadora principal de un joven de 18
afios, quien padece de ataques epilépticos, pero en cuanto a su alteracion no hay diagnostico
certero. En esta familia viven 5 personas, la sefiora Jenny con su esposo con quien vive en union

libre, su hijo y sus suegros; de ahi que se tipifique como una familia extensa.

Esta familia vive en una casa ubicada en el barrio Ciudadela Municipal de estrato
socioecondémico |, dicha vivienda es alquilada pero el pago de la misma y de los servicios
publicos domiciliarios es asumido por una cufiada de la sefiora Jenny, de este modo, la
entrevistada junto con su esposo deben asumir los gastos de alimentos de todos los miembros del
hogar y los gastos relacionados con su hijo. Para cubrir econdmicamente estas obligaciones, el
padre del joven vende comidas de manera ambulante varios dias a la semana, (entre tres o cuatro

dias); la entrevistada es la encargada principal de preparar dichos alimentos y del cuidado tanto
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de su hijo como de sus suegros, pues debido al grado de dependencia del joven no puede trabajar
para aportar a los ingresos de tipo econdmico en la casa, ingresos gue actualmente se encuentran

en un rango entre los $300.000 y $400.000 mensuales.

Entrevistada 2. Elena

La sefiora Elena de 54 afios de edad con estudios de primaria, es madre de un joven de 28 afos
quien tiene una impresion diagnostica de retardo mental moderado y el cual asiste actualmente a
la Fundacion Superar. La familia es de tipologia Monoparental con referencia a la madre, la
misma esta conformada por las tres hermanas del joven y su madre, él es el tercero de los hijos
de la sefiora Elena; su esposo y padre de sus cuatro hijos murié hace cuatro, la sefiora Elena no
volvio a trabajar y se dedica al cuidado de su casa y de sus tres hijos menores quienes presentan
discapacidad por alteracion a nivel mental cognitivo, dichas personas viven en una casa propia

ubicada en el barrio Fundadores de estrato socioeconémico I11.

Con respecto a los ingresos mensuales del hogar, se puede decir que la sefiora Elena recibe un
monto que oscila entre los $500.000 y $600.000 pesos mensuales por la pension que heredo de
su esposo al morir, dinero con el cual debe solventar los gastos de alimentacion, servicios
publicos domiciliarios, salud, entre otros. Aunque su hija mayor trabaja en un almacén, lo que
aporta para los gastos de su casa es minimo, debido a que ella responde por sus gastos
personales, por lo tanto, el apoyo que ella le brinda a su madre es sobre todo en el cuidado a sus

hermanos y en las labores del hogar.
Entrevistada 3. Rosmira

La sefiora Rosmira tiene 52 afios, es una mujer separada con un nivel educativo de bésica
primaria, es madre y cuidadora de un nifio de 10 afios de edad quien fue diagnosticado con
Sindrome de Down. Ademas de estas dos personas, en la vivienda se encuentran dos hijos mas
de la entrevistada, un adolescente de 14 afios y un joven de 23 afios; esta familia se clasifica

como monoparental con referencia a la madre.

La casa que ocupa esta familia esta ubicada en el barrio la Camelia, de estrato socioeconémico
I, en la misma viven sin pago alguno puesto que pertenece a los hermanos paternos del hijo
mayor de la sefiora Rosmira. Los gastos de los servicios publicos domiciliarios deben ser

compartidos entre la entrevistada y las personas que ocupan el segundo piso de la vivienda.
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El cuidado del nifio se encuentra a cargo principalmente de la sefiora Rosmira, ésta es su
ocupacion ademas de ser la encargada de las labores del hogar; actualmente quien aporta
econdmicamente para el sustento del mismo es el hijo mayor, quien labora como ayudante de
agricultura en las veredas aledafas, el rango de estos ingresos oscila entre $200.000 y $300.000
mensuales, los cuales varian puesto que este trabajo es eventual, con este dinero se cubren los
gastos de alimentacion, servicios publicos, salud y educacion. De la misma manera, para los
gastos principalmente relacionados con el nifio se cuenta con el subsidio del programa “Hogar
Gestor?, cuya suma es de $330.000 mensuales, los cuales deben ser invertidos en la

alimentacion, recreacion, vestuario y salud del mismo.

Entrevistada 4. Ofelia

La sefiora Ofelia de 56 afios con estudios de primaria, es madre y cuidadora principal de una
joven de 18 afios quien tiene un diagndstico de Retardo Mental, la cual asiste actualmente a la
Fundacién Superar. La casa que habitan es arrendada y esta ubicada en el barrio Las Américas
cuyo estrato socioecondmico es |, en ésta ademas de las dos mujeres mencionadas, viven la
hermana mayor de la joven y sus seis hijos, esta mujer es madre soltera; la familia de la
entrevistada se clasifica como extendida. El padre de la joven en condicion de discapacidad,
abandono la casa cuando ella tenia tres afios, por lo que su madre ha tenido que asumir su crianza
y cuidado, aunque su hija y nietos mayores han sido un apoyo para la sefiora Ofelia en el cuidado

de su hija con discapacidad y las labores del hogar.

Las personas que aportan los ingresos econdmicos al hogar son la Sefiora Ofelia y su hija mayor;
estos ingresos oscilan entre $300.000 y $400.000 mensuales y provienen de las actividades
economicas de la entrevistada quien trabaja como auxiliar de cocina en la Fundacién Superar y la
venta de café y dulces de su hija mayor en el parque principal del Municipio, la Sefiora Ofelia

manifiesta que los gastos en el hogar tienen un valor similar a los ingresos, los cuales son

> Hogar Gestor es una modalidad de restablecimiento de derechos que consiste en el

acompafiamiento, la asesoria y el apoyo econdmico para el fortalecimiento familiar, esta medida
aplica para familias que tienen las condiciones para el cuidado, afecto y atencion de los nifios, nifias
y adolescentes 0 mayores de 18 afios con discapacidad. Concepto 35 de 2013, Instituto
Colombiano de Bienestar Familiar
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invertidos en la alimentacion, vivienda, servicios publicos domiciliarios, entre otros, de los nueve

miembros de la familia.
Entrevistada 5. Stella

Cuidadora de 50 afios de edad, es una mujer separada, con un nivel académico de postgrado, es
madre y cuidadora principal de un nifio de 10 afios de edad, diagnosticado con Sindrome de
Down. La vivienda es habitada por la sefiora Stella, su hijo y su hermana, ademas los fines de
semana llega su hijo mayor quien trabaja en otro municipio. Con respecto al cuidado del nifio,
aunque la sefiora Stella es la cuidadora principal cuenta también con el apoyo diario de dos

hermanos.

La casa de esta familia es propia, se encuentra ubicada en el barrio Las Américas de estrato IlI.
Quien asume los gastos de la misma es la sefiora Stella, ella tiene un empleo estable como
docente en una escuela pablica en el Municipio, oficio del cual devenga un ingreso aproximado
de $2.000.000 mensuales, los cuales son invertidos en servicios publicos domiciliarios,

alimentacion, educacion, vestido, recreacion, salud, gastos personales, entre otros.

Entrevistada 6. Vilma

La sefiora Vilma de 80 afios, viuda y con estudios de primaria incompleta, es la madre de una
adulta de 47 afios que presenta una discapacidad por alteracion a nivel mental cognitivo, la cual
no ha sido diagnosticada pues su madre manifiesta que nunca le han realizado exdmenes para
determinar el grado de alteracion. Estas dos mujeres junto a tres hijos mas de la sefiora Vilma,
viven en una casa propia ubicada en el barrio el Recreo. La vivienda esta divida en dos partes, en
la primera hay una panaderia, un negocio familiar administrado por dos de los hijos de la sefiora
Vilma, una de ellas es quien mas tiempo permanece con la persona en condicién de
discapacidad, teniendo en cuenta que ella colabora con algunos oficios de la panaderia y es quien
hace los domicilios en los lugares mas cercanos al barrio. En la otra parte de la infraestructura

esta ubicado la vivienda de los miembros de la familia.

Los ingresos econémicos que se manejan dentro del hogar son a partir del negocio familiar que
tienen sus hijos; dichos ingresos se encuentran en el rango de $1.000.000 o mas mensuales, estos
son invertidos en salud, alimentacion, vestuario, recreacion y servicios publicos domiciliarios de

todos los miembros de la familia, ademas del sostenimiento del negocio familiar.
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5.1.2 Condiciones socioeconomicas y condiciones de vida.

Las personas en condicién de discapacidad con respecto a aquellos que no la tienen, ya sea en
Colombia o en otros paises de América Latina, se enfrentan a situaciones mas precarias en todos
los aspectos, puesto que se presentan situaciones graves de exclusion, con niveles educativos
bajos o sin estos, con mayores tasas de desempleo, de discriminacion y altas tasas de pobreza y

pobreza extrema.

Esta realidad se refleja en cuatro de las entrevistadas, donde dos de éstas refieren que el total de
sus ingresos se encuentran entre $500.000 y $600.000, y en las otras dos los ingresos oscilan
entre $300.000 y $400.000 mensuales, dinero que no es suficiente para satisfacer debidamente
las necesidades basicas del grupo familiar. Esta afirmacion se plantea teniendo en cuenta que en
Colombia existe un ingreso base (salario minimo), el cual se encuentra en $616.000 mensuales,

valor que ninguna de estas cuatro familias alcanza al mes.

Ademas es de tener en cuenta que en estas familias se encontraron entre cuatro y nueve
miembros, donde no solo se deben cubrir gastos de alimentacion, servicios publicos
domiciliarias, en algunos casos arrendo, educacion sino también se deben cubrir asuntos

relacionados con las necesidades especificas del miembro en condicion de discapacidad.

En diferentes estudios se hace referencia a que algunas familias con un miembro en condicion de
discapacidad se encuentran con mayores tasas de pobreza, lo cual incide en sus situaciones de
vida, se enfrentan a mayores factores de riesgos y esto se convierte en un circulo de
discriminacién, pues se dan mayores privaciones en cuanto al acceso a los alimentos, a
condiciones favorables de vivienda, salubridad y adecuados servicios de salud (Organizacion
Mundial de la Salud, 2011).

El tener un miembro en condicion de discapacidad en el hogar puede conllevar a que las familias
se vean enfrentadas a niveles de pobreza mas altos, puesto que los gastos que implica el cuidado
de esta poblacion pueden agudizar el problema de tipo econdmico. La sefiora Rosmira, para
cubrir algunos de los gastos de su hijo en condicion de discapacidad cuenta con un subsidio
proveniente del Gobierno Nacional desde el programa “Hogar Gestor”, donde el Estado desde su
papel de actor corresponsable en la proteccion y cuidado de las personas con discapacidad otorga

a quienes hacen parte de dicho programa $330.000 mensuales, que se utilizan en la satisfaccion
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de necesidades relacionadas con alimentacion, salud, educacion, recreacion, vestuario y mejoras

habitacionales de las personas con discapacidad y su grupo familiar.

Aunque este subsidio se ha convertido en un importante apoyo econémico para cubrir los gastos
del nifio en condicion de discapacidad, la sefiora Rosmira menciona que cuando debe asumir
gastos de su otro hijo, que aun es menor de edad, debe utilizar los recursos que su hijo mayor le
provee para los gastos del hogar o simplemente no cubrir las necesidades que se presentan

Pues nosotros méas bien la ropa, como dice el dicho, la ropa dura mucho y a uno siempre le

regalan, ya que las hijas (...) al nifio si se le compra (Rosmira).
Lo anterior refleja una situacion de necesidades basicas insatisfechas, puesto que los recursos
economicos que aporta el hijo mayor de la sefiora Rosmira son limitados, con los cuales se
alcanzan a cubrir solo una parte de estos requerimientos; asi mismo, se hace evidente la
existencia de un subsidio estatal que no llega a ser suficientes para cubrir los gastos relacionados
con las necesidades de una persona en condicion de discapacidad que requiere una alimentacion
balanceada, revisiones médicas especializadas y como es el caso de los habitantes de Caicedonia,
para asistir a dichos especialistas deben desplazarse a otros municipios o ciudades, lo que

también acarrea altos costos.

Una situacién parecida es la que vive la familia de la sefiora Ofelia, en cuyo hogar los ingresos
oscilan entre $300.000 y $400.000 mensuales, con los cuales deben cubrirse los gastos basicos
de 9 personas; esta situacion es un reflejo de cdmo en algunos hogares, la pobreza se convierte
en un foco de mayor desigualdad, puesto que se tiende a aplazar los estudios formales para
contribuir con los gastos en la casa y de este modo los bajos niveles académicos conllevan a altos
grados de desinformacién, trabajos no formales que suelen tener una minima remuneracién

econdémica.

El nivel de ingresos esta fuertemente relacionado con el desempefio laboral de los sujetos, en
general en Colombia la situacion se ha caracterizado por la precariedad en este ambito, pero son
especialmente las mujeres las que se encuentran en situaciones de mayor desigualdad. Para hacer
referencia a este asunto se ha dado paso a lo que se denomina “feminizacion del trabajo” (OIT,
2008 citado por la FAO-CEPAL, 2009) pues son las mujeres quienes tienen empleos con mas

bajos salarios, mayor nimero de personas a su cargo, mayor tasa de informalidad, entre otros
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(Herrera, 2007). Ademas es de resaltar que tanto la participacion laboral como el salario de las

mujeres tienen una directa relacion con el nivel educativo.

Esta situacion se ve reflejada en las mujeres cuidadoras de personas en condicion de
discapacidad por alteracién a nivel mental cognitivo que fueron entrevistadas, pues su nivel
educativo, su situacion laboral y sus ingresos repercuten en sus condiciones de vida y de las
personas que tienen a cargo, pues para el caso especifico de una de las cuidadoras el tener
estudios de postgrado, le ha permitido a su vez encontrarse vinculada a un empleo formal estable
como educadora de una escuela pablica del Municipio, lo que ha tenido incidencia en sus
ingresos y a su vez en el nivel de vida que ha podido proporcionarle a su hijo en condicion de
discapacidad.

...en un privado son poquitos y mas facil le pueden poner atencion y de verdad fui (...) usted viera

cdémo me lo recibieron de bien, me dieron la bienvenida (Stella).
Este es un ejemplo de lo que ha podido ofrecerle a su hijo para que avance académicamente,
pues el tener acceso a mejores condiciones econdmicas permite invertir en instituciones privadas
para la atencién y/o educacion de la persona con discapacidad que tiene a su cargo, ademas el
servicio de salud en el régimen especial le ha permitido el acceso a servicios médicos
especializados de manera efectiva en comparacion con los casos de cuidadoras que cuentan con

un régimen de salud subsidiado.

El tener mayores niveles educativos, un trabajo estable y unos ingresos salariales fijos, permite a
las cuidadoras ampliar el espectro de posibilidades y de informacién adecuada para potenciar la
participacion e inclusion en espacios que les permitan a sus hijos lograr avances fisicos, sociales,
académicos, entre otros. Ademas se permiten asumir gastos para el cuidado de los nifios,
mientras las madres o cuidadoras se encuentran laborando (Alvis, Yanez, Quejada, Acevedo y
Del Rio, 2010).

A partir de lo anterior, se hace evidente que los ingresos economicos y los niveles educativos de
las cuidadoras han tenido influencia directa en las condiciones de vida tanto de si mismas como
de la persona en condicion de discapacidad que tienen a su cargo, puesto que aquellas que
manifestaron tener menores ingresos hicieron referencia a los bajos niveles de participacion

social de sus hijos.
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Asi mismo, una alimentacion basica que no tiene en cuenta los requerimientos nutricionales
necesarios para el desarrollo sino que prima justamente lo que se pueda adquirir a partir del
dinero con el que se cuente, ademéas el acceso y regularidad de seguimiento médico de
especialistas también depende de estos factores, pues aunque algunos cuenten con la afiliacion al
sistema de salud subsidiado no se cubren los gastos de transporte para asistir a las Instituciones

Prestadoras de Salud en otros municipios o ciudades.
5.1.3 Saneamiento basico.

La mayoria de los sujetos de estudio habitan en viviendas que presentan medianamente buenas
condiciones de habitabilidad y salubridad o tal como lo indica la OPS (2006) se podrian
categorizar como viviendas aptas para vivir, aunque en algunos casos se presentan déficit de tipo
cualitativo. Dichas viviendas en su totalidad tienen los servicios de recoleccion de basura,
alcantarillado, conexion a energia eléctrica y agua potable, en la mayoria de los casas
(exceptuando dos) los diferentes espacios se encuentran separados por paredes y en todas las
viviendas la cocina esta dividida de los demas lugares de la casa y cuenta con su propio
lavaplatos. Sin embargo, en una de las viviendas de las cuidadoras existe hacinamiento
mitigable, debido a que en la casa habitan nueve personas y la vivienda solo cuenta con tres
habitaciones, ademas es de resaltar que cuatro de las seis viviendas de los cuidadores presentan
carencias en las estructuras, sobre todo en las paredes y los techos, resaltando que ninguna tiene

carencias en los servicios.

Por otra parte, en la mayoria de las viviendas las madres duermen en la misma cama o comparten
la habitacion con sus hijos(as) con discapacidad, exceptuando dos de éstas, lo cual impide el
desarrollo de la autonomia e independencia en dichas personas y se cree que probablemente
afecte la vida intima de los cuidadores(as). Ademas se podrian generar algunas dificultades en la
persona que presenta la discapacidad para lograr desprenderse un poco de su madre y desarrollar

sus propias estrategias de autocuidado y proteccion.

En lo que respecta al tema del manejo del agua para el consumo tanto para los cuidadores como
para la persona que presenta la discapacidad, se encontro que en la mayoria de las casas se hierve
el agua para el consumo diario; sin embargo, las personas con discapacidad tienden a tomar agua
de los lavamanos, lo cual no garantiza que ellos consuman el agua hervida, no estd de mas

aclarar que el agua en el Municipio es potable, aunque no deja de ser un factor de riesgo el hecho
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de que las personas en condicion de discapacidad consuman el agua del grifo, lo cual representa
que sean mas propensas a adquirir alguna enfermedad por dicho consumo, ademas porque no
todos manifiestan de manera oral lo que les sucede y probablemente los cuidadores se enteren de

las infecciones en sus familiares causadas por el agua tardiamente.
5.1.4 La discapacidad y el ejercicio del cuidado

Teniendo en cuenta la informacion general con respecto a la situacion social de las seis
cuidadoras de personas en condicion de discapacidad entrevistadas, se hace evidente que es un
miembro de la familia quien asume este cuidado siendo en estos casos principalmente las madres
quienes se ocupan de este rol. De este modo, se puede inferir, que aln se continua asumiendo
que la atencion de los hijos, de personas con necesidades de cuidado y trabajos del hogar, son
labores femeninas, dicha situacion en el Municipio no es méas que un reflejo de lo que sucede
tanto a nivel nacional como en América Latina, pues contindan siendo madres, abuelas,
hermanas, tias y demas mujeres quienes asumen el cuidado de las personas en condicion de

discapacidad.

Esta realidad responde a lo que se ha denominado como “economia del cuidado” (Elson, 1995),
que se refiere a las actividades domésticas que se adjudican principalmente a la mujeres, es una
actividad oculta y relegada, que aun con todas las implicaciones que tiene suele no ser valorada
ni social ni econdmicamente, pues asi como lo sefiala Molinier (2005), el trabajo del cuidado
responde a:
Un conjunto de actividades que responden a las exigencias propias de las relaciones de
dependencia. Para esta autora, cuidar de otro no es solo pensar en el otro, preocuparse intelectual o

afectivamente por él, sino ante todo hacer algo, producir un trabajo que contribuye directamente a
mantener o preservar la vida del otro. (Citada por Arango, 2010, p. 84).

Es decir, que a partir de este planteamiento las cuidadoras adquieren responsabilidades de gran
envergadura, pues deben garantizar condiciones adecuadas para el bienestar de los sujetos que
tienen a cargo, no solo en lo que respecta a un acompafiamiento fisico y moral, sino también se
trata de preservar una vida, lo cual implica por parte de quien cuida que deba esforzarse por
buscar alternativas para brindar espacios de participacion social, cumplimiento de derechos con
relacion a la prestacion de servicios de salud, educacion, vivienda saludable, alimentacion

adecuada, entre otros.
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Aun con todos los asuntos que implica el cuidado de las personas en condicidn de discapacidad,
suelen ser las madres quienes asumen solas la mayor responsabilidad de esta labor exigente y no
remunerada, donde ademas la carga de labores domésticas es mayor en mujeres pobres, que
finalmente terminan econdmicamente dependientes de otras personas (Arango, 2010) o
participando en espacios laborales con una baja remuneracion. Esta situacion se ha visto
reflejada entre algunas de las cuidadoras entrevistadas, donde han tenido que acoplarse al apoyo
econdmico de otros hijos o participar en labores adjudicadas histéricamente a la mujer y que

ademas no generan una remuneracion suficiente.

Esta responsabilidad del cuidado suele suscitar diversas posturas, por un lado, aparece la mirada
de la sobrecarga en las mujeres principalmente en los hogares monoparentales (CEPAL, 2012),
pero a su vez es de rescatar que aunque se presenten situaciones contradictorias, las mujeres ya
no solo hacen parte del ambito privado sino que han demostrado que también pueden asumir
diversos roles, lo cual ha sido evidenciado en los casos aqui mencionados, cuando en su mayoria
son mujeres a cargo de un hogar, que de una u otra manera han logrado hacer adaptaciones en la
vida familiar, que no permiten que la ausencia de la figura masculina interfiera con el
cumplimiento de algunas necesidades basicas (Cérdoba, Gomez & Verdugo, 2008). Es decir, que
con sus parejas o sin ellas han podido afrontar las obligaciones que se presentan tanto con sus
hijos en condicién de discapacidad, como con las otras obligaciones familiares, aunque esto
implique como se menciond arriba, una sobrecarga en las labores desempefiadas por las mujeres,
quienes cumplen el papel de madres, educadoras y en algunos casos proveedoras de los ingresos

para el hogar.

En el caso particular de una de las cuidadoras que vive con su compafiero sentimental quien
provee una parte de los ingresos econdmicos a su familia, se menciona que:
...podria realizar un trabajo, pero pues el nifio no me lo permite, precisamente por el grado de
dependencia que él tiene (Jenny).
En este caso se considera que es la madre quien debe estar a cargo del joven y su compafiero
quien debe trabajar; esta situacion suele presentarse en los hogares donde los dos padres se
encuentran a cargo de la persona en condicion de discapacidad, lo cual se presenta con mayor
frecuencia en familias de estratos socioecondmicos bajos, debido a factores tales como la falta de

una red de apoyo familiar o social que pueda colaborar con el cuidado, la falta de recursos para
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contratar este tipo de servicios o debido a la situacién actual de desempleo en el pais, que ademas
ha provocado que los trabajos informales vayan en aumento, como es el caso de esta entrevistada
(Cérdoba, Gomez & Verdugo, 2008).

En cuatro de los seis casos aqui sefialados, se hace evidente que son los miembros del mismo
nucleo familiar quienes apoyan la labor de cuidado de la persona en condicion de discapacidad,
ya sea convirtiéndose en los proveedores del recurso econémico o para apoyar en la crianza y
cuidado de esta. Toda esta situacion va dando muestra a su vez que el apoyo estatal para este
asunto es minimo, puesto que aungue hay diversas leyes establecidas para propender por el
bienestar de estos sujetos la realidad es otra, pues la poca financiacién a las politicas del sector
social es una realidad que afecta a diversos paises de América Latina y esto se convierte en un
problema que obstaculiza la adecuada atencion de la poblacion en condicion vulnerable, entre las
gue se encuentran las personas en condicion de discapacidad (CEPAL, 2012).

Esta situacion es mencionada de la misma manera por parte del Secretario de Desarrollo Social:
...existe un subprograma de atencion a la poblacion con discapacidad en el plan de desarrollo
pero como le digo el problema es de recursos.

De esta manera, se muestra como siendo la poblacion en condicién de discapacidad, sujetos que

requieren de apoyo, se hace primordial el proceso de corresponsabilidad, que involucra la

familia, la comunidad y el Estado, para brindar mejores condiciones en pro del bienestar integral
de estos individuos. Por el contrario, han sido los cuidadores o familiares quienes se han quedado
practicamente solos para responder a las necesidades de las personas a su cargo, agudizando de
este modo los problemas de exclusidn; puesto que ademas en su mayoria se trata de familias en
condiciones econdémicas precarias. Un ejemplo de esto son cuatro de las seis cuidadoras
entrevistadas, quienes manifiestan tener unos ingresos minimos para asumir el cuidado de sus
familiares en condicion de discapacidad y ademas suplir los gastos que se generan con los demas

miembros de la familia.

Retomando lo mencionado por el Secretario de Desarrollo Social, la inyeccion de recursos
municipales para la poblacion en condicién de discapacidad no es una prioridad, puesto que
prevalecen asuntos de caracter obligatorio, tal como lo denomina el funcionario entrevistado, los
cuales se refieren a la salud, educacion, saneamiento de agua potable. Los recursos que quedan

se asignan al resto de dependencias, en este caso un sector al que se le invierten importantes
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recursos es al del adulto mayor, segun el Secretario de Desarrollo Social porque es un programa

con el cual se encuentra comprometido el Alcalde.

5.2 Estado de salud fisica de las personas en condicion de discapacidad por alteracién a
nivel mental cognitivo.
“No es la discapacidad lo que hace dificil la vida,
sino los pensamientos y acciones de los demas”

Maria del Carmen Azuara de Cur

Este sub-capitulo presenta las condiciones de salud fisica de un grupo de personas en condicion
de discapacidad del municipio de Caicedonia. Teniendo en cuenta que la salud comprende
diferentes variables, este apartado fue dividido en los siguientes aspectos: asistencia médica,
situacién nutricional y estado actual de salud fisica, los cuales comprenden en su conjunto las

condiciones de salud de los sujetos investigados.
5.2.1 Asistencia Médica

En Colombia, el sistema de salud se encuentra fuertemente afectado por diferentes reformas que
han conducido al fendmeno de la mercantilizacion de los derechos, donde quienes pueden
acceder a una mejor atencion son quienes tienen mayores recursos econdémicos para cubrirlos.
Esta misma situacién se refleja en el municipio de Caicedonia y por ende en las familias de las
personas en condicion de discapacidad, pues aunque todas las cuidadoras entrevistadas
manifestaron estar afiliadas al sistema de salud, la atencién y la calidad de la misma varia de
acuerdo tanto al régimen al que se encuentren adscritos dichas familias asi como el nivel de

ingresos del hogar.

Respecto al sistema de salud, tres de las cuidadoras manifestaron estar afiliadas al régimen
subsidiado, dos al régimen contributivo y una al régimen especial de docentes, de esta manera se
puede decir que siguiendo los lineamientos constitucionales que rigen al pais se esta dando
cumplimiento al articulo 49, que hace referencia al derecho a la salud; puesto que al encontrarse
las personas afiliadas a cualquiera de estos regimenes se garantiza la atencion en las diferentes
IPS. En el municipio de Caicedonia, el E.S.E Hospital Santander, es la institucion principal para

la prestacion de atencion médica, en la misma atienden asuntos relacionados con la medicina en
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general y odontologia; aunque este Hospital de nivel uno, ha logrado instaurar el servicio
adicional de fisioterapia (el cual se presta en instituciones a partir del nivel I1), pero la atencion a
las personas que requieren de dicha terapia depende de la contratacion que tengan el hospital con
las EPS con las que hace contratacion, que son con Emssanar y Cafesalud.

Por otra parte, en lo que refiere a la asistencia médica es necesario precisar que solo tres de las
seis entrevistadas tienen un diagnostico claro sobre la discapacidad de sus hijos, aunque haya
sido un poco tardio; pero la informacion que manejan el resto de cuidadoras sobre el diagnostico
médico es a partir de las caracteristicas de sus hijos, de los comentarios médicos o de terapeutas
con las que en alguin momento han tenido consulta. Esto dificulta que haya una atencién
especializada y terapéutica temprana para las personas en condicién de discapacidad, pese a que
ésta es relevante en los primeros afios de vida, puesto que asi se podria asegurar mayor desarrollo

tanto cognitivo como motriz. Siguiendo a Candel (2003)

Hay tres argumentos tedricos que son la base del desarrollo de los programas de atencién temprana:
1. Los nifios con problemas de desarrollo necesitan una experiencia temprana mayor y/o diferente
gue los nifios sin problemas. 2. Son necesarios programas que cuenten con personal especializado
para ayudar a proporcionar la experiencia temprana requerida para compensar las dificultades del
desarrollo. 3. El progreso evolutivo mejora en los nifios con problemas que participan en los
programas de AT. (como se cito en Perera, 2011, p.141)

Asi como se sefialan estos tres elementos, también se hace referencia al contexto en el que esta
inmerso el nifio con discapacidad cognitiva por alteraciones a nivel mental - cognitivo, puesto
que a la familia y la comunidad se les otorga un papel fundamental debido a que la atencion
médica aportard al mejoramiento fisico y lo terapéutico ayudara en la mejora del desarrollo
cognitivo y la independencia fisica, pero la manera en que dichas personas se relacionen con sus
grupos familiar y social, fomentara el progreso de habilidades sociales, ya que todos estos
actores realizan a su vez un proceso complementario en pro del bienestar y desarrollo de la

persona en condicion de discapacidad.

De este modo, al preguntar a las cuidadoras: ¢Su familiar tiene un diagndstico médico
establecido?, las respuestas fueron las siguientes:
...lo unico que es claro es que él tiene epilepsia, eso es lo unico claro, porque... aparte de

eso él tiene un retraso (...) realmente nunca he sabido por qué, qué es lo que él tiene,
nada... (Jenny).

No. (Vilma).
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Retardo mental (...) si a ella le hizo un tac cerebral (...) Hace 4 arios. (Ofelia).

Frente a estos casos, se evidencié que tal vez al no tener el conocimiento suficiente sobre la
posibilidad de recibir atencion temprana especializada ha ocasionado que algunas de las
cuidadoras hasta el momento no tengan un diagnoéstico claro, ademéas también se debe al no
haber recibido informacion clara sobre los diagndsticos de sus familiares o como en el caso de
una de las cuidadoras, el vivir en la zona rural la alejaba de recibir este tipo de atencion o en el
caso de Jenny con su hijo, que a falta de un diagndstico ha recibido tantos que finalmente no
sabe cual es el relacionado con la discapacidad de su familiar.
...un médico me dice qué diagndstico tiene?, le digo disgenesia del cuerpo calloso, me
dijo eso no es un diagnostico (...)en Bogotd, me lo mandaron a cita con la neuropediatra
(...) que era una eminencia (...)los practicantes lo examinaron que como caminaba, todo,
la sefiora la miré (...) y ella ni siguiera le toco un pelo, solamente se sent6, miro lo que
ellos le dijeron y ella dijo “ese nifio es autista” (...) En el consultorio siguiente tenia la

cita con la psicologa, (...) entonces me dijo el diagnostico de su hijo cual es?, le dije es
autista y tiene epilepsia; y me dice “él no es autista” (Jenny).

Lo anterior, muestra como el hecho de contar con la afiliacién al sistema de salud en algunos
casos no garantiza la calidad de la atencion, puesto que ademas de los inconvenientes para
obtener atencidn con los especialistas, se presentan tratamientos incorrectos 0 como en este caso
diagnosticos incompletos o errados. Esta situacion es un reflejo de lo que sucede en América
Latina; de acuerdo con Samaniego (2006) estos problemas en la calidad de la atencion médica se
deben en ocasiones a que aquellos profesionales que no ejercen en el area de la discapacidad,
reciben poca formacion sobre como atender a las personas en esta condicién. Esto a su vez tiene
relacion con los vacios para integrar el enfoque diferencial que se promulga actualmente para la
atencion de la poblacién, especialmente en condiciones de vulnerabilidad (Defensoria del
pueblo, 2010). Asi se evidencia en los relatos de algunas de las cuidadoras, como es el caso del
hijo de Jenny, quien tiene pendiente un procedimiento odontoldgico, para el cual estd en
busqueda del sitio idéneo ya que:

...aqui si le hacen cualquier pendejada a una persona pues sana, al nifio pues menos, ni lo miran

porque como él no se deja, entonces dicen “ah... él no se deja”, le hacen el intento y dicen ah no,
él no se deja, entonces no le van a hacer nada (Jenny).

Lo anterior, refleja como en algunas ocasiones las instituciones encargadas de ofrecer los

servicios de salud no cuentan con los suficientes elementos para dar respuesta a los tratamientos
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requeridos por los pacientes, en especial aquellos que por su condicién de discapacidad llegan a

requerir procedimientos o tratos particulares.

De acuerdo a lo sefialado por el Secretario de Salud del Municipio, es necesario tener en cuenta
que al ser el E.S.E Hospital Santander un ente municipal centralizado, los servicios que presta
son limitados, pues en cuanto a la discapacidad la respuesta se centra en la atencion primaria que
comprende la promocién y prevencion, donde las acciones son dirigidas a educar a las mujeres
sobre los cuidados prenatales e informar a los jovenes sobre los cuidados en su sexualidad para
evitar posibles riesgos de adquirir discapacidad. De esta manera, la atencion secundaria y
terciaria no le compete a la Secretaria de Salud, puesto que Caicedonia no es un municipio
certificado; por esta razén segun este funcionario no hay programas orientados directamente a la
atencion de las personas en condicion de discapacidad, ademas que el tema le corresponde

principalmente al secretario de Desarrollo Social.

El Secretario de Salud también hace referencia a que las entidades que brinden la atencion
especializada dependeran de las Instituciones Prestadoras de Servicio (IPS) con que las
Entidades Prestadoras de Salud (EPS) hagan la debida contratacion, que por supuesto estan por
fuera del municipio, siendo esta una realidad nacional segun se menciona en el informe de la
Defensoria del Pueblo (2010): “La inmensa mayoria vive en zonas rurales aisladas y casi todas
se encuentran en zonas donde no disponen de los servicios necesarios para su atencion oportuna

y adecuada” (p.77). Tal y como lo sefialan las cuidadoras

Jum, centro médico, eso cada vez que uno necesita algo lo mandan a uno pa Sevilla o Cali
(Rosmira).

ya cuando sea algo grave, ya si toca viajar con ellos para Armenia (Elena)

El hecho de que los pacientes deban trasladarse a otros municipios o ciudades para recibir
tratamientos médicos o revisiones con especialistas, ya no depende de los funcionarios publicos
sino de una realidad nacional que responde a unas politicas estatales, que parecen no tener en
cuenta las barreras que imponen a las personas para hacer valer sus derechos. La mirada que se
otorga a la dificultad de movilizarse a otros lugares, también se relaciona con los recursos

economicos Y la red de apoyo con los que cuenten los cuidadores, pues por ejemplo para el caso
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de una de las cuidadoras el tener que movilizarse no tiene mayor relevancia, rescatando la buena
atencion que ha recibido su hijo:
(...) en el hospital y en el seguro y los especialistas en Armenia, en Tulua, en Cali o (...)
donde estén los especialistas alla me remiten, he tenido buena atencion para el nifio (...)

por ejemplo ahora el jueves si Dios quiere lo tengo que llevar a donde el cardidlogo
pediatra a un control que le hago anual (Stella).

De esta manera, se pueden contrastar los diferentes casos de acuerdo con los planteamientos de
Eroles y Ferreres (2005) quienes mencionan que la situacién econémica, social y politica puede
colocar a unas personas en desventajas, puesto que ademas hay una cultura que suele segregar de
acuerdo a las posibilidades de los sujetos, aunque se encuentren en condiciones de salud
similares. Estas condiciones repercuten en el desarrollo y adecuado funcionamiento tanto fisico
como mental en las personas con discapacidad, ademéas porque dicha poblacién presenta una
serie de desventajas con respecto a la inclusion educativa, laboral y la participacion en espacios
sociales comparado con las demas personas, esto sin agregar que existen barreras actitudinales y

contextuales que afectan la participacion e inclusién social de las personas con discapacidad.

Teniendo en cuenta que la discapacidad por alteraciones a nivel cognitivo mental, es una
condicion permanente de vida, se considera importante las valoraciones médicas especializadas
de manera periddica, con el objetivo de conocer no solo la evolucién de los pacientes sino
porque ademas la medicacion para algunos es primordial; para el caso de los familiares de las
personas entrevistadas, se puede decir que aungue en la mayoria de los casos los medicamentos
son entregados mensualmente por medio del Hospital a partir de la transcripcién de la férmula de
un médico general y en algunos casos sin necesidad de que la persona pase a la consulta, existen
ciertos inconvenientes para recibir dichos medicamentos:

...ya incluso no tengo que llevarlo a él, sino que paso la formula y ya me las despachan, por ahi

tengo, me las estan dando cada tres meses en el Hospital y, me hacen la formula de una vez por los
tres meses y cada mes la tengo que pedir (Rosmira).

Con la misma formula que le mandé6 el psiquiatra de hace 3 afios, con esa misma férmula el
médico de aca cada mes, me la trascribe (Ofelia).

Estas situaciones son un ejemplo de los resultados presentados por la Defensoria del Pueblo
(2011), pues dentro de los escenarios institucionales se hallé que hay dificultades para acceder a

pruebas diagnosticas, a los medicamentos o/y a citas con especialistas que requiere la poblacién
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con discapacidad; todo ello puede conllevar que la situacion de salud de estas personas se vea

afectada de manera negativa.

En cuanto al acompafiamiento terapéutico, a nivel nacional se ha sefialado dentro de los factores
determinantes de las condiciones de salud de las personas en condicion de discapacidad que “No
estan en el POS las ayudas técnicas. Las autorizaciones de terapias son inoportunas” (Defensoria
del Pueblo, 2011, p.103). De todo lo anterior, es de resaltar que para el buen desarrollo y
resultados en la motricidad de esta poblacion, lo terapéutico también es una parte esencial que
brinda a las personas en condicion de discapacidad la posibilidad de fortalecer y potenciar sus
habilidades fisicas, para lo cual se requiere un acompafiamiento desde temprana edad y terapias

constantes.

Lo anterior, esta ademas consignado en el articulo 26 de la Convencidn sobre los Derechos de las

Personas con Discapacidad, ratificada por Colombia:

[...] los Estados Partes organizaran, intensificaran y ampliaran servicios y programas generales de
habilitacion y rehabilitacidn, en particular en los ambitos de la salud, el empleo, la educacién y los
servicios sociales, de forma que esos servicios y programas: a) Comiencen en la etapa mas
temprana posible y se basen en una evaluacion multidisciplinar de las necesidades y capacidades de
la persona (2006, p.21).

Las entrevistadas manifestaron que sus hijos han recibido atencion terapéutica, ya sea por
remision médica o por el apoyo de otro tipo de instituciones como la Fundacion Superar, que fue
nombrada por varias de las cuidadoras, como la Unica Institucién en el Municipio que presta
atencion a las personas en condicion de discapacidad por alteraciones a nivel cognitivo mental:
...entonces yo como lo descubri a los tres meses y medio, sin pensarlo doS veces lo

matriculé en la Fundacidn, sin pensar, alla me apoyaron mucho, alla me dijeron cuéles

eran los ejercicios (...), me hacian un plan casero (...) si, todas las terapias posibles yo lo
llevé (Stella).

Al preguntar a una cuidadora sobre las terapias que ha recibido su hija manifiesta que los
médicos la remitieron con terapeutas y que:
Esas terapias que vienen hacerle en la casa, le hacen terapia de la lengua y viene otra
muchacha que le hace ejercicios (...) Desde enero hasta hace 8 dias (Ofelia).

...va Maria Andrea también, me dio una orden pa’ entrar ahi en la fundacion (...) El
tendria el mes (Rosmira).
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Las terapias que recomiendan en mayor medida a las personas en condicion de discapacidad por
alteraciones a nivel mental cognitivo son las de fonoaudiologia y fisioterapia; desde la primera se
tiene en cuenta lo sefialado por la profesional que trabaja en la Fundacion Superar, pues desde su
area se busca potenciar habilidades comunicativas de manera que se fortalezca el lenguaje
expresivo, comprensivo y aspectos cognitivos; para lo cual se implementa la comunicacion
verbal y no verbal, estrategias ludicas y el juego, ademas de la utilizacion de planes caseros para

que los cuidadores se encarguen de reforzar las actividades desde sus casas.

Con relacion al area de fisioterapia se consulté con una ex trabajadora de la Fundacion Superar y
la fisioterapeuta del E.S.E Hospital Santander. Estas profesionales contemplan el fortalecimiento
de las condiciones neuromusculares con el fin de evitar limitaciones en el movimiento y realizar
fortalecimiento muscular para mantener las condiciones musculo-esqueléticas adquiridas, desde
las terapias fisicas también tiene en cuenta los planes caseros con el fin de asegurar la
continuidad de las terapias. Es de sefialar que para dichas terapias tienen unos protocolos de
manejo de acuerdo a los tipos de discapacidad que estén tratando; ademas desde las terapias se
busca fortalecer una mayor independencia en estas personas, lo cual permite una mejor calidad

de vida.

Como se mencion6 arriba, el Hospital aunque es de nivel uno ha logrado colocar en
funcionamiento el area de la fisioterapia, pero ésta la reciben principalmente los pacientes

afiliados a Emssanar, empresa promotora de salud del régimen subsidiado.

Ahora bien, de acuerdo a lo mencionado por las cuidadoras, sus familiares han recibido
acompafiamiento terapéutico a través de diferentes gestiones en diversas Instituciones, las cuales
tienen mayores resultados en las personas que las reciben a mas temprana edad. Entre las
cuidadoras que llevaron a sus hijos a recibir terapia fisica, fue una constante el haber realizado

este proceso hasta que éstos empezaron a caminar.

Muchas veces el tratamiento oportuno de las personas en condicion de discapacidad, depende del
conocimiento que tengan sus cuidadores sobre las distintas posibilidades que existen, como por
ejemplo todos los factores relacionados con el derecho a la salud. Frente a este aspecto también
se les indag6 a las cuidadoras, quienes en su mayoria respondieron que tienen poca informacién
sobre el asunto, lo cual es una constante en el pais y se puede generalizar en la comunidad. Este

desconocimiento ocasiona la exclusion y vulneracion de derechos, incluso sin darse cuenta de
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ella, o en algunos casos aun conociendo las implicaciones de que no reciban la atencion
adecuada, piensan que reclamar sus derechos puede llevar a procesos complicados y dificiles de
hacer, por lo que terminan sin conocer o utilizar los mecanismos de participacion existentes para

exigirlos.

En ocasiones es tal el desconocimiento que algunas de estas cuidadoras sefialan haber firmado
acciones de tutela sin saber con exactitud de que se trataba. Pues en el Municipio hay una
institucién que se encuentra realizando una alianza con las EPS del régimen subsidiado, para
brindar atencion terapéutica a quienes lo requieran y al parecer han realizado la gestion por

medio de solicitudes a nombre de algunos cuidadores de personas en condicion de discapacidad.

Al parecer esta gestion ha tenido resultados, pues ha habido profesionales que han asistido a
realizar las terapias en los domicilios de algunas de las personas que firmaron las acciones de
tutela, también han llevado a la persona que requiere la atencion acompafiada de su cuidador para
ser examinado por un especialista, entre otras gestiones; pero todo ello ha sido a través de
interponer mecanismos de participacion que se hacen a nombre de los cuidadores, sin que esto
implique gque los mismos tengan la claridad sobre lo que se esta llevando a cabo con lo que ellos

firmaron.
5.2.2 Estado nutricional

Teniendo en cuenta que, la investigacion pretende dar cuenta de la situacién de salud fisica de las
personas en condicién de discapacidad se hace necesario comprender que el estado nutricional:
“es el resultado del equilibrio entre la ingestion de alimentos y las necesidades nutrimentales de
los individuos” (Pereda y Guevara, 2001, p.7), ademés de la interaccion del sujeto con el medio

social que le permea.

A partir de lo anterior y de acuerdo con lo mencionado por las cuidadoras, se encontrd que
cuatro de las seis personas con discapacidad han tenido problemas nutricionales con tendencia a
tener bajo peso, estas alteraciones en la nutricion se podrian relacionar con la condicion de
discapacidad por alteraciones a nivel mental cognitivo debido a que existe una compleja relacion
entre la nutricion y el Sistema Nervioso Central. De acuerdo con lo planteado en el Manual de
Alimentacién del Paciente Neuroldgico (SF) los aspectos que afectan la nutricién de las personas

con alteraciones neuroldgicas son “la percepcion organoléptica y de placer, la regulacion del

67



apetito, los procesos mecanicos de masticacion y deglucion, la habilidad manual, la postura,

equilibrio y coordinacion y la regulacion del bolo alimenticio” (p.3).

Ademas de los aspectos anteriores, la nutricion de las personas en condicion de discapacidad por
alteraciones a nivel mental cognitivo también se puede afectar por los estados de depresion o
ansiedad, la inapetencia o el rechazo de algunos alimentos; lo cual ocasiona que dichas personas
tengan malnutricion, lo que se refleja en problemas de sobrepeso o bajo peso.

Lo anterior, contrasta con lo mencionado por algunas de las cuidadoras entrevistadas, quienes
sefialaron que sus hijos tienen episodios de ansiedad cuyas causas pueden deberse a diferentes
factores tales como problemas de salud, a lo que se suma la incapacidad de algunos para expresar
sus malestares, manifestandolo por medio de conductas irritables, pérdida de apetito, problemas
de suefio, morderse los dedos, responder de mala manera, entre otras situaciones que les generan
angustias a sus cuidadores. Sin embargo, son ellos mismos quienes establecen estrategias tales
como contrarrestar el malestar con medicamentos, dispersarles la situacion de ansiedad con otras
actividades, entre otras, las cuales les permiten mantener en cierto estado de tranquilidad a sus
hijos.

Como que hay veces le da rabiecita, por ejemplo cuando esta arreglando cocina comienza

a crocoliar y dice que duelen las manos, pero eso son manias que ella tiene, porque yo le
digo que la voy a llevar al médico y le da rabiecita. (Vilma)

Si porque ella, primero sufria una ansiedad tan horrible. Le daba por comer y coma, ella
se nos comia la aziicar, se nos comia el aceite, (...) nosotros hacemos dos libras de arroz,
y se nos comia todo el arroz. Pero lo que hace que ya los medicamentos de ella se los he
estado dando al dia, ya fue dejando eso. (Ofelia)

En lo que se refiere al tipo de alimentos que consumen las personas con discapacidad, se
identifica una alimentacion que contiene los componentes nutricionales que aportan la canasta
familiar colombiana; no hay diferencias entre los alimentos que consumen las demas personas en
la casa de los que consume la persona con discapacidad, ninguno de ellos tiene una dieta
especial. Una de las cuidadoras manifestd que en ocasiones tiene ayunos por la ausencia de una
de las tres comidas del dia, resaltando que por poco que haya para comer intentan comprar
alimentos sanos. También se encontrd que el principal cuidador en la mayoria de los casos es la
madre, quien prepara y suministra los alimentos a la persona en condicion de discapacidad. En

ocasiones cuentan con el apoyo de un familiar cercano que se encarga de esta labor cuando ellas

68



no se encuentran en la casa; de igual manera, son ellas quienes conocen los alimentos que no
debe consumir su familiar y por lo tanto no se los preparan.
Come lo que todos comemos, cuando hay comemos y cuando no hay no. En ocasiones no
hay para las tres comidas, cuando hay para el desayuno no hay para la comida. (Ofelia)

Ay no, jamas, pues la verdad nosotros no tenemos mucho dinero pero si hay un huevo es
para él, si hay... (...) en Bogota la situacion economica se puso dificil y si podiamos hacer
arroz y comprar dos huevitos o tres huevitos, eran para él, pero no... nosotros primero él.

(Jenny).
Todos los cuidadores coinciden en relacionar la alimentacion con la evolucién de su familiar y
manifiestan que ésta es fundamental para el desarrollo fisico y cognitivo de ellos, de alli que sea
de gran importancia el ofrecerles lo mejor, que de acuerdo con sus criterios 0 Sus recursos
econdmicos les aporta a la nutricion de sus hijos, pues a partir de una “buena” alimentacion han
observado como sus hijos se han fortalecido fisica y cognitivamente, aprenden nuevas cosas

como a ser independientes, a ser Utiles en sus casas, entre otros.

Sin embargo, es de resaltar que en el rastreo a las politicas publicas para las personas con
discapacidad no se observa un titulo o capitulo destinado al componente nutricional de las
mismas, se avanza en el componente fisico, de rehabilitacion o habilitacion pero no es especifico
el componente nutricional. Es de mencionar que otras politicas como la de primera infancia o la
del adulto mayor han destinado una parte importante al componente nutricional debido a que se
ha encontrado que existe una relacion directa entre nutricién y desarrollo, pero en las politicas de
discapacidad no se observa de manera especifica un aparte destinado a dicho componente,
aunque, desde el ICBF se ha dispuesto la Linea Técnica de Nutricion, Alimentacion y Salud
para Aplicacion en el Proceso de Restablecimiento de Derechos de Nifios, Nifias Y Adolescentes

y Mayores de 18 Afios con sus Derechos Inobservados, Amenazados 0 Vulnerados.

5.2.3 Estado actual de salud fisica

Es de sefalar que en éste subcapitulo se analizara los problemas, situaciones o actividades que se
asocian a la salud fisica de las personas en condicion de discapacidad por alteracion a nivel
mental cognitivo, teniendo claro que las situaciones sociales y economicas influyen en los estilos
de vida y por lo tanto en el estado de salud de las personas. De acuerdo con el termino estilo de
vida que es “la manera general de vivir, basada en la interaccion de las condiciones de vida, en

su sentido mas amplio y las pautas individuales de conducta, determinada por factores socio-
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culturales y caracteristicas personales” (Vargas, sf, p.120) se puede decir que la valoracion de la
salud fisica que las entrevistadas hicieron de sus hijos, esta determinada por las condiciones de

vida y por los factores sociales y culturales que los permea.

Con respecto al estado actual de salud fisica de la mayoria de las personas en condicion de
discapacidad que se encuentran a cargo de las entrevistadas, se puede decir que de acuerdo con
los criterios de las cuidadoras éste es relativamente bueno, ellas manifiestan que sus hijos
presentan condiciones fisicas adecuadas, aunque en algunas temporadas presentan ciertas
dificultades en su sistema inmunoldgico, en los cuales algunas enfermedades suelen agudizarse.
Las enfermedades que los hijos de las entrevistadas presentan con mayor frecuencia son
respiratorias, para dos de los casos analizados éstas se manifiesta en bronquitis, que son
controladas con los medicamentos y los cuidados de sus madres. Este tipo de enfermedades son
frecuentes en los dos nifios con discapacidad cuyo diagnéstico es Sindrome de Down. Esto se
relaciona con su discapacidad de acuerdo con lo planteado por el médico pediatra Eder
Villamarin, quien explica que el sistema respiratorio de las personas con discapacidad tienen
alteraciones en los mecanismos neurotransmisores lo cual ocasiona mayores alergias en ellos
(Simposio de Salud, Discapacidad y Ciclo Vital. 2013).

y él fue manejando mejor el problema bronquial, no volvid a tener problema bronquial y

ya le da la gripa es eventual pero le damos juguito de naranja o vitamina C y rapido se le
quita (Stella)

a él me le ataca mucho también los bronquios pero por tiempo frio. Muchas veces le duele
la hernia cuando hace mucha fuerza. (Rosmira)

La mayoria de las cuidadoras manifestaron que sus hijos con discapacidad a nivel mental
cognitivo tienen una vida tranquila, realizan actividades que les aporta de alguna manera a su
bienestar, ademas de que encuentran en sus familiares apoyo, compafiia y cuidado, aunque
existen ciertas situaciones que los desestabiliza como sentirse solos y no poder hacer lo que los

demas hacen.
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5.3 Participacion social y condiciones de vida

“La discapacidad no es otra cosa que nuestra incapacidad

para entender que todos tenemos capacidades diferentes”

Anonimo.

En este sub-capitulo se pretende identificar la participacion en algunas actividades sociales de un
grupo de personas con discapacidad por alteraciones a nivel mental cognitivo de la cabecera
municipal de Caicedonia, para ello se parte de comprender que la participacion requiere hacer
parte de algo y sentirse parte de ello, como ya se mencion6 en el apartado del marco conceptual
cuando un ciudadano participa logra entre otras cosas interactuar, adquirir habilidad, trabajar con
los demés, en pocas palabras su mundo se amplia. De este modo, se analizan diferentes
dimensiones, tales como: autonomia, recreacion, educacion y trabajo; la primera con el fin de
poder mostrar cuales son los niveles de autonomia que tienen estos sujetos de estudio para lograr

la participacion en las actividades sociales que se enunciaron.

De acuerdo a lo anterior, es de sefialar que analizar el tema de la participacion en algunas
actividades sociales por parte de las personas en condicion de discapacidad es clave para
comprender sus condiciones de vida, pues permite dar cuenta de la manera en que tanto la
autonomia (aspecto personal), como el entorno (aspecto ambiental) le obstaculizan o facilitan la

participacion a estos sujetos.
5.3.1 Niveles de Autonomia.

En lo que respecta al nivel de autonomia de las personas con discapacidad por alteraciones a
nivel mental cognitivo (hijos de las entrevistadas), son personas que no presentan dificultades
para satisfacer sus necesidades fisioldgicas y fisicamente no tienen complicaciones para
movilizarse; lo que de alguna manera ha facilitado lo relacionado con la actividad, pues logran
realizar ciertas acciones de manera individual, para el caso de los hijos de las sefioras Stella,
Elena y Vilma, con respecto a los otros tres casos, son quienes han logrado realizar actividades
de manera independiente, con capacidad de autocuidado y ademéas han alcanzado mayores

grados de socializacion.
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Como ya fue mencionado el nivel de autonomia varia de un caso a otro, pues en tres de los casos
las cuidadoras de una manera u otra han generado en sus hijos mayores niveles de independencia
de acuerdo a su edad y capacidades, teniendo en cuenta la tabla de grados de discapacidad segln
capacidad y oportunidad referenciada en el documento Lineamiento Técnico para Garantizar los
Derechos de los Nifios, Nifias, Adolescentes y Mayores de 18 afios con Discapacidad del ICBF
(Instituto Colombiano de Bienestar Familiar 2012), el grado de discapacidad es leve puesto que
han contado con el apoyo necesario para participar en la realizacion de actividades de la vida
diaria, este apoyo referido al acompafiamiento de sus cuidadoras. De este modo, las madres son
solo un apoyo para sus hijos en actividades como tareas escolares, amarrarse los zapatos,

acompariarlos a algunos sitios.

Contrario a lo anterior, en los casos de las tres cuidadoras restantes no se ha logrado fortalecer la
independencia en sus hijos, permanecen pendiente de sus actividades, dando poca o nada de
libertad, lo que ha generado que sean personas semiindependientes, requiriendo mayor

acompafiamiento por parte de otras personas en el desarrollo de sus actividades cotidianas:

...porque igual uno se ensefia a baiarlos porque igual ellos no saben que estregarse bien (...) El
coge un trapeador (...)Y que lavar eso si que le gusta estar al pie de uno y mirando, pero pues,
uno lo sobreprotege (Rosmira).

Por el grado de dependencia que él tiene, porgue él no se bafia, no se viste, no se lava los dientes,
nada... pues él si camina, corre y (...) fisicamente se ve muy bien, estd muy gordito (...) él todo el
tiempo esta acompafiado (Jenny).

Seguln estas declaraciones, ya sea por costumbre, por desear que sus hijos estén bien aseados,
porque creen que debido a su discapacidad lo requieren o porque llegan a considerar que sus
hijos seran siempre nifios, prefieren estar al pendiente de todos sus asuntos lo que finalmente
genera que los avances que puedan darse sean minimos; donde ademas se les puede estar
negando la confianza a que actlen por ellos mismos. De esta manera, aunque tengan condiciones
de vida estables en lo que tiene que ver con asuntos como la vivienda y alimentacion, no hay una
correspondencia en lo referido a poder utilizar adecuadamente los recursos con los que cuentan,
como lo dice Sen (citado por Cejudo 2007), estos sujetos asumiran su situacién a partir de los

recursos que tienen a su alcance y las cosas que pueden hacer o llegar a hacer.

El &mbito familiar es a la vez un espacio de socializacién que debe ir a la par con el desarrollo de

la autonomia y esto es asi en todas las personas con o sin discapacidad; pero como lo plantea
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Soto (2009), el nivel de autonomia que alcancen las personas con discapacidad, en algunos casos
no va depender solo de sus capacidades sino de las actitudes que tengan los cuidadores hacia sus

familiares.

Esta actitud de sobreproteccion, puede generar mayores obstaculos en el desarrollo de las
personas con discapacidad, debido a que les envuelve en un &mbito cerrado donde sin desearlo
los padres o cuidadores terminan perpetuando situaciones de exclusién; se les restringe en
asuntos como tomar decisiones basicas sobre ellos mismos; de ahi que sea fundamental que
desde temprana edad se les ensefie a realizar diferentes actividades, se les muestren los peligros a
los que pueden estar expuestos y les deleguen obligaciones de acuerdo a sus capacidades; asi
como también el asumir la responsabilidad por los actos cometidos, pues en ocasiones los ven y
les hacen sentir como nifios, llegando a justificar sus acciones, lo que ademas obstaculiza que
ellos se asuman como sujetos capaces de tomar decisiones y asumir lo que las mismas implican.
...el requiere muchos cuidados y no es lo mismo una persona normal, que unos nifios de estos (...)
él hace como una persona adulta (Elena).
El apoyar los procesos de independencia depende en un primer grado de los miembros del nicleo
familiar, ademas de la aceptacion que se tenga de la persona en condicion de discapacidad, es
necesario poder darles reconocimiento, valorar y potenciar sus habilidades; en estos procesos de
acogida tiene un papel importante los hermanos y demés familiares, quienes ademas de mostrar

afecto al nuevo miembro se convierten en un apoyo para los padres o cuidadores permanentes.

Para el caso de las entrevistadas, el apoyo con el que cuentan emocional, social o
econdémicamente es minimo, limitandose a familiares del mismo nudcleo, que ademas ayudan en
el fortalecimiento de la autonomia de la persona con discapacidad por alteraciones a nivel mental
cognitivo:
...mi hija, se propuso esa meta también junto conmigo, entre ella y yo, (...) entonces, ella cuando
viene o cuando yo se lo llevo alla para la casa entonces ella se propone a ensenarle (...) que para

que sea independiente (...) porque mi hija vuelve y me dice, ma ya es hora de que Juan Diego haya
salido del rincon, ma se le convierte en un problema enorme (Stella).

...para nada, ella es muy independiente antes nos ayuda (...) Hace domicilios, va a la panaderia
(Vilma).

Las actitudes que tengan dentro de la familia frente al miembro en condicion de discapacidad
van a ser determinantes en otros procesos de inclusion, por ejemplo, en los dos casos anteriores

el apoyo de los hermanos de las personas en condicion de discapacidad ha sido fundamental para
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que los niveles de autonomia sean mayores; permitiendo que las madres tengan otra mirada sobre
el cuidado y las libertades que deben tener con las personas que tienen a su cargo; asi se han
posibilitado otros espacios de participacion y otros niveles de independencia; en el caso del hijo
de Stella, éste asiste al sistema educativo regular y en cuanto a la sefiora Vilma, su hija en

condicion de discapacidad colabora en la atencién tanto de la casa como del negocio familiar.

Estos niveles de independencia también se ven fortalecidos por los procesos terapéuticos que se
adelanten con las personas en condicion de discapacidad; en este caso la mitad de las cuidadoras
respondio que la terapia que mas le ha ayudado a sus hijos en su desarrollo ha sido la terapia
fisica, pues a partir de ésta han notado importantes avances, que incluso se han convertido en
momento significativos para las cuidadoras.

...la terapia que mas le sirvio a Juan Diego fue la terapia fisica que le ayudo a caminar, la

hidroterapia porque le expandié los pulmones y también le ayudd a caminar a fortalecer las
piernas (Stella).

Jesa es fisio? (...) La del movimiento (...) claro él entre mas dias era mas fuerte mas los huesitos y
todo, ya él cuando empez6 a caminar (Rosmira)

Es importante tener en cuenta que para lograr mayores resultados, este tipo de intervenciones se
deben iniciar desde temprana edad, puesto que en la mayoria de los casos es esencial para lograr
el fortalecimiento muscular de las personas en condicion de discapacidad, tal como lo sefiala y

aconseja una de las entrevistadas:

.81 una mama (...) supiera lo importante que son los 5 primeros afios para esas terapias y ya de
ahi en adelante ellos ya estan fortalecidos (Stella).

Es de mencionar que en los Hospitales de nivel 1, la atencion en fisioterapia no hace parte de sus
servicios, pero para el caso del municipio de Caicedonia la Institucion ha logrado incorporar esta
area, lo que supone un beneficio importante para aquellos que lo requieran siempre y cuando la
EPS a la que se encuentren afiliados tengan convenio con ellos, pues asi lo sefiala tanto el
Secretario de Salud como la fisioterapeuta del E.S.E Hospital Santander, de lo contrario, deben
movilizarse a otros municipios o adquirirla de manera particular para ser atendidos, como es el

caso de pacientes que requieren atencién de fonoaudiologia, terapia ocupacional, entre otras.

Segun lo sefiala la fisioterapeuta del Hospital de Caicedonia, no hay procesos de habilitacion o
rehabilitacién estandarizados, existen unos protocolos de atencion de acuerdo a los

requerimientos de cada paciente, a partir de las evaluaciones médicas de los especialistas.
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...acd todas las personas son valoradas por el pediatra o por el especialista y si requieren terapia
aqui se le atienden, las terapias son exitosas dependiendo de la constancia de los pacientes, lo que
yo hago es decirle que esto tienen que hacerlo en la casa (Fisioterapeuta del E.S.E Hospital
Santander).

Teniendo en cuenta lo anterior, es de reiterar la relevancia de los procesos constantes que
requieren a su vez compromiso por parte de los cuidadores con los planes caseros que formulan
los especialistas para que se apoyen en casa las terapias; esto mismo fue sefialado por algunas de
las cuidadoras, pues referian que seguian al pie de la letra las indicaciones de los terapeutas,
llevando a cabo los procesos terapéuticos tal como se los sugerian aunque tuvieran que asumirse

altos costos al llevarlos varias veces a la semana a la institucion encargada.

Las cuidadoras entrevistadas han hecho referencia a la preocupacion por el bienestar de sus hijos,
de ahi que dentro de sus posibilidades hayan buscado diversas opciones para procurarles la
vinculacion a instituciones que pudiesen aportar al desarrollo de las personas que tienen a su
cargo; entre estas opciones todas las cuidadoras mencionan que han vinculado en algiin momento
a sus hijos a la Fundacion Superar de Caicedonia, cuya institucién es la Unica hasta el momento
que brinda atencion a esta poblacion. El tiempo de permanencia para cada caso ha sido muy
variable, pues en tres de los casos aun contintan vinculados a dicha Fundacién, mientras los

otros tres han permanecido en la misma de acuerdo a los avances que han notado sus cuidadores.

Es de mencionar que la Fundacion Superar, es una institucién sin animo de lucro, que fue creada
en el afio 2001 y desde sus inicios ha prestado servicios de tipo pedagdgico y terapéutico, entre
los cuales se encuentran la hidroterapia y equino-terapia, las cuales también se constituyen como
actividades recreativas que fortalecen las relaciones interpersonales con sus pares, brinda
alternativas para el buen uso del tiempo libre, ya que como lo sefiala Bermejo y Maiiés (sf): “El
ocio tiene gran valor para todas las personas. Su disfrute contribuye al desarrollo personal,
proporciona satisfaccion y bienestar, estimula areas de capacidad y permite la promocion de la

independencia y de la autonomia”.
5.3.2 Participacion en espacios recreativos.

Al indagar a las cuidadoras sobre los espacios sociales o deportivos de los que participan sus
hijos, para el caso de quienes estan vinculados a la Fundacion Superar, sefialan que la Institucion

brinda diferentes espacios de esparcimiento y recreacion; de este modo, para aquellos que se
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encuentran vinculados a la Fundacion las principales actividades recreativas que realizan son las
que llevan a cabo en este lugar:
... los Unicos deportes que ellos hacen son como le digo de la Fundacion, la otra vez si hacian que

corrian (competencias) pero ahora no (...) las fiestecitas en las que participaban ellos eran en [as
de la mi sobrinita (Elena).

(con relacion al deporte) Lo que hacen acd (Fundacion) (...) al parque si, porque alla trabajo

(Ofelia).

Pues él a veces juega futbol, ah y la bicicletica que tiene por ahi (Rosmira).
Para el caso de esta ultima cuidadora, ella hace mencion a que ademas de las actividades de la
Fundacion Superar, también dedican tiempo en casa para realizar diversas actividades con su
hijo, ademas que cuenta con el apoyo de sus dos hijos mayores quienes también le dedican

tiempo al nifio.

Para el caso de las cuidadoras que no tienen a su familiar vinculado en la mencionada
Institucion, una de ellas hace referencia a que su hijo sale a hacer deporte principalmente cuando
la visitan sus hijos mayores o en clases de natacion en el colegio al que est4 adscrito; otra
cuidadora hace referencia a que sale con su hijo algunos dias de la semana a caminar por el
municipio, pero en ocasiones se ven restringidas las salidas debido a que el joven quiere salir
corriendo y ella no puede ir al ritmo de €l y en el Gltimo caso, la cuidadora menciona que aunque
su familiar no hace actividades estrictamente relacionadas con el deporte es una persona activa,

que cam ina constantemente.

Toda esta serie de actividades las hacen por su cuenta, debido a que todas las cuidadoras
mencionan que desde la Alcaldia no han participado de programas que promuevan el deporte
para las personas en condicion de discapacidad. Se han realizado algunas competencias de
atletismo pero a partir de la vinculacion con la Fundacion Superar, gracias al enlace que tienen
con Instituto municipal de recreacion y deporte de Caicedonia (INDERCAI). De acuerdo a lo
mencionado por las cuidadoras, desde la Alcaldia solo han participado en actividades puntuales
tales como festejos en fechas especiales, a su vez el Secretario de Desarrollo Social manifesto
que debido a la falta de recursos la atencién a las personas con discapacidad es poca o nula:
...nosotros en ese tema como tal no tenemos un proyecto especifico en los programas, el tema de

discapacidad es transversal, (...) todos tenemos que ver con él (...) los pocos recursos que quedan
se reparten entre las demas dependencias o sectores. En la parte social pues queda muy poco para
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invertir. (...) aqui la institucion que de pronto en un momento dado recibe ayudas para eso de
cualquier indole en el sector privado es la Fundacion Superar (secretario de desarrollo social).

Esto muestra como el area social continla siendo de poca relevancia para las autoridades
estatales, asumiéndose estos asuntos mas como gastos que como inversion para el desarrollo de
las poblaciones mas vulnerables, priorizando los recursos para sectores que a largo plazo
signifiquen resultados de tipo econdmico o también sectores que hayan sido politicas priorizadas

por el alcalde de turno.

De esta manera, se evidencia como la participacion en espacios sociales se ven limitados para la
poblacién con discapacidad por alteraciones a nivel cognitivo mental, puesto que en el municipio
no hay programas o instituciones que promuevan actividades de tipo recreativo centrados en esta
poblacion, de ahi que la participacion de los hijos de las entrevistadas en sitios que le provean
recreacion dependen de las alternativas que puedan ofrecer estas cuidadoras.

5.3.3 Vinculacion al sistema educativo.

Al indagar sobre el aspecto educativo la mayoria de las cuidadoras hacen mencion a que no ha
habido formacién en instituciones regulares para sus hijos, siendo la Fundacion Superar la
Institucidn que se ha convertido en un centro de acogida para las personas con discapacidad por
alteraciones a nivel mental cognitivo y sus familiares, ésta suele ser la Institucion que los
docentes y directivos de algunas escuelas recomiendan a los cuidadores para atender este tipo de
poblacion cuando buscan un cupo en el sistema educativo regular, aun cuando la Fundacién no
cuenta con educacion especial ni estd avalada por el Ministerio de Educacién como un centro

educativo.

Las entrevistadas Stella, Ofelia y Jenny manifiestan que sus hijos en condicion de discapacidad
en algin momento estuvieron vinculados a instituciones de educacién especial en otros
municipios, pero por asuntos econdmicos o por cambio de domicilio no pudieron continuar en
dichas instituciones. Tambien hace algunos afios hubo aula de apoyo en una de las sedes de la
Institucion Educativa Normal Superior de Caicedonia, pero segun la Secretaria de Educacion

Municipal desde las autoridades departamentales se dio por terminado este proyecto.
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De esta manera, se hace evidente también que en el municipio de Caicedonia hay dificultades
para la inclusion educativa de las personas con discapacidad por alteraciones a nivel mental
cognitivo, aun cuando a nivel nacional se sefialan permanentemente estrategias inclusivas. Pues
siguiendo lo planteado por el Ministerio de Educacion Nacional (2012) se deben crear diferentes
estrategias bajo el enfoque diferencial, donde se tenga en cuenta la diversidad de los sujetos a
educar, lo cual es responsabilidad del sistema educativo. Asi mismo, segun la Unesco: “Implica
cambios y modificaciones en los enfoques, las estructuras, las estrategias, con una visién comdn
que incluye a todos los nifios de la franja etaria adecuada y la conviccion de que es
responsabilidad del sistema regular educar a todos los nifios” (Citado por el Ministerio de

Educacion Nacional, 2012, p. 22).

Todo este llamado a la inclusion educativa no se ve reflejado en la poblacion con discapacidad
por alteraciones a nivel mental cognitivo en Caicedonia, puesto que de acuerdo a lo sefialado por
varias de las cuidadoras, sus hijos no han contado con una vinculacion escolar permanente,
cuando han llegado a formar parte del sistema educativo regular son retirados al poco tiempo y

en otros casos simplemente no les ha sido posible realizar tal vinculacion.

Actualmente, no se habla de educacion especial sino de la inclusién educativa de todos los nifios,
niflas y adolescentes al sistema educativo regular, donde se tengan en cuenta las diferentes
capacidades, haya preparacion tanto de docentes como de directivos para adaptar curriculos y
procesos pedagdgicos de manera que se puedan incluir todos los nifios, nifias y adolescentes en el

ambito educativo.

Teniendo en cuenta lo anterior, desde la Secretaria de Educacion Municipal y el area de nucleo
educativo se realiza el acompafiamiento a cuidadores de personas en condicién de discapacidad
que buscan la inclusién en el sistema educativo regular, pero para ello deben cumplir con una
serie de requisitos y evaluaciones médicas donde se demuestre que quien solicita el cupo tiene
ciertas capacidades, ademas en algunos casos se debe presentar un informe con recomendaciones
sobre el nivel educativo al que se deberia ingresar y algunas pautas sobre las actividades que
podria realizar el docente encargado para trabajar con dicha persona. También depende en gran
medida del apoyo y disposicion del profesor encargado del curso, puesto que actualmente el
sistema escolar en Colombia no tiene la capacidad de recibir a la poblacién con necesidades

especiales.
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La secretaria de educacion del Municipio también hace referencia a la existencia de la Fundacién
Superar, como la unica Institucién que brinda atencion a las personas con discapacidad por
alteraciones a nivel mental cognitivo, pero argumenta que por ser ésta una Institucion de
caracter privado, no se disponen recursos econémicos para la misma, limitdndose a vincular a la
Fundacion en eventos puntuales, permitir el acceso a la Ludoteca Municipal, donde cuentan con
el apoyo de la ludotecaria y un profesor de musica, ademas de una profesora que asiste un dia a

la semana para trabajar manualidades con estas personas.
Por otra parte, en cuanto al sistema educativo regular en el municipio se menciona que:

..en el 2012 dotamos a todas las instituciones de material consultivo (...) con el material de
consulta que les permitiera de alguna manera a ellos que han planteado la gran dificultad de
atender a nifios con dificultad entonces les entregamos elementos de consulta que les permitiera
trabajar ese tipo de actividades (Secretaria de educacion).

Lo anterior muestra como no es un asunto obligatorio para los docentes documentarse en lo que
implica la educacion inclusiva, para atender a las personas con necesidades educativas especiales
y poder responder a una politica nacional de inclusion educativa, que propone que estos sujetos
formen parte de aulas regulares con el apoyo de docentes especializados. Una educacion
colombiana que se ha centrado en la cobertura dejando a un lado la calidad, lo que al mismo
tiempo se convierte en un argumento para que los profesores se nieguen a recibir este tipo de
poblacién, ya que como lo argumenta la Secretaria de Educaciéon Municipal e incluso una
cuidadora que tiene como profesion la docencia, a quien le han negado la posibilidad de
matricular a su hijo en la misma institucion educativa donde trabaja:

Pues es que adaptar las aulas es muy dificil es que se pretende que un maestro entre a atender una

poblacion con necesidades educativas especiales cuando tiene treinta 0 cuarenta
estudiantes(Secretaria de educacion municipal).

los docentes tienen 40 estudiantes, 42, 43 estudiantes donde le queda muy dificil al profesor
atender un nifio con ese tipo de dificultades, entonces el apoyo estatal, si hacen muchos programas
y difunden y todo pero en la practica no se ve, no se ve porque son aulas muy numerosas ¢como le
van a pedir a un docente que tiene més de 40 estudiantes que haga un tipo de trabajo especial con
ellos?(Stella).

Lo anterior va dando muestra de la poca respuesta estatal hacia las personas con discapacidad,
todo bajo la premisa de una falta de recursos, pero al parecer también debido a la creacion de
politicas que no tienen en cuenta la realidad de los implicados directos, donde priman unos

intereses individuales.
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Todo este interés individualizado termina afectando justamente a la poblacion vulnerable como
es el caso de las personas en condicion de discapacidad y sus familiares, pues como sefialan
algunas de las cuidadoras, las situaciones que han vivido en el sector educativo han sido méas de
exclusion, pues debido a la imposibilidad para relacionarse con sus compafieros o para aprender
al mismo ritmo de los demas nifios sin discapacidad, les han sugerido que los lleven a otras
instituciones, se han negado a continuar el proceso con ellos e incluso han hecho comentarios
despectivos sobre los mismos:

fui a hablar con la (... ) directora y dijo que no, que alld no podia, porque como ya vieron que

desde que entro los nifios comenzaban a hacerle ronda y él se iba (...) a pegarles (Rosmira).

intenté que siguiera en primero en la misma escuela pero no, no hubo quimica entre la profesora y
el nifio, porque la profesora lo veia a él y decia que llegaba el dolor de cabeza (...) lo intenté
entrar a mi escuela donde yo trabajo pero no hubo posibilidad de que (...) fuera bien recibido
porque a la profesora le daba como susto que no tenia las herramientas para trabajar con él, la

capacitacion y que ademds tenia a muchos estudiantes, (...) la compariera no, no me lo acepto
(Stella).

yo creo que si le hubieran insistido ella hubiera aprendido més, una persona para nifios
especiales. (Vilma).

Esta situacion cambia cuando las personas son vinculadas a instituciones especializadas en la
atencion a poblacion en condicion de discapacidad o a instituciones educativas privadas, donde
por ser en el primer caso especializadas en el tema, reciben la atencién que requieren para el
aprendizaje que de acuerdo a sus capacidades pueden adquirir, ademas de la paciencia y
dedicacion que pueden brindar los docentes; lo mismo ocurre en las instituciones educativas
privadas, ya que al tener vinculados un numero menor de estudiantes la educacion es
personalizada, pudiendo dedicar mas tiempo a quienes asi lo requieren, tal es el caso de algunas
cuidadoras que han utilizado este tipo de servicios:

en Tebaida, me acuerdo que en el salon donde ella estaba era la unidad de apoyo, pero no me

acuerdo como se llamaba esa escuela (...) me decia que con ella debia reforzar ciertas cosas en la
casa (Ofelia).

usted viera como me lo recibieron de bien, me dieron la bienvenida, me lo acogieron, me
impulsaron al nifio, me lo aceptaron (...)nos vamos a dedicar con el niiio a lengua castellana y
matematicas, lengua castellana y matematicas y si mucho ciencias naturales y sociales (Stella).

La situacién de estas cuidadoras muestra como la relacién entre discapacidad y niveles
economicos forman un circulo que termina generando procesos de doble exclusion, pues
claramente se observa que aunque el hijo de una de estas entrevistadas también se ha visto

sometido a exclusiones, su nivel de independencia y educacion es mayor, con respecto a los
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demas, lo que aparentemente se debe a que su cuidadora es una funcionaria del Estado (docente
de institucion publica), con mayores niveles educativos y mayores ingresos econémicos que han

permitido la vinculacién a diversas instituciones donde ayudaron a potenciar sus habilidades.

El aspecto econdmico, es otro asunto sefialado tanto por las cuidadoras como por la Secretaria de
Educacion Municipal, pues las madres entrevistadas, a excepcion de Rosmira, hacen alusion a
que no cuentan con subsidios de ningun tipo por parte de la alcaldia y que justamente ademas de
estar excluidos del sistema educativo por falta de los elementos necesario para que estas personas
sean educadas, el argumento para no recibir el dinero del programa Familias en Accion es
justamente no estar vinculados al sistema educativo regular, de nuevo se hace evidente la doble
exclusion:

ni estan en el sistema educativo, ni estan en el de poblacién vulnerable y familias en accién limita

a esa persona que uno dice que tiene entre comillas mas derechos que cualquier otro porque tiene
una gran necesidad (Secretaria de Educacion Municipal).

De acuerdo a la realidad que se vive en Caicedonia con relacion a las personas con discapacidad
por alteraciones a nivel mental cognitiva, la Fundacion Superar ha logrado contar con
reconocimiento a nivel municipal; pues ha sido considerada de gran apoyo por la mayoria de los
cuidadores que han vinculado a sus familiares en algin momento, valoran los procesos que ahi se
han adelantado y los avances que ellos consideran han tenido las personas con discapacidad que

tienen a su cargo, asi lo sefiala uno de los vinculados que fue entrevistado:
me gusta aca porgue es la casita de nosotros (vinculado a la Fundacion Superar).
5.3.4 Participacion laboral.

Con relacion al asunto del empleo para las personas en condicion de discapacidad, la vinculacion
de éstas en el ambito laboral depende en gran medida del nivel de independencia y el tipo de
alteracion que tengan, pero como ya se ha sefialado antes, y de acuerdo al informe de la CEPAL
(sf) en América Latina entre el 80% y el 90% de esta poblacién se encuentra desempleada. Esta
realidad obedece a la mirada que se tiene en la sociedad de la poblacion con discapacidad como
seres incapaces de asumir responsabilidades o de realizar actividades econdmicas, ademas de la
minima incursion en el sistema educativo, pues al tener niveles escolares méas altos tendrian

mayores posibilidades de participacién social y laboral.
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Tambien es de sefialar que el nivel de confianza y de autonomia que se promueva en estas
personas por parte de su familia es fundamental, porque como se mencionaba al principio de este
capitulo, la sobreproteccion lleva a que las personas en condicion de discapacidad no se sientan
capaces de asumir responsabilidades o de valerse por si mismas de acuerdo a sus habilidades y
capacidades. Entre los casos analizados, solo una de las personas en condicién de discapacidad
trabaja ocasionalmente en el negocio que tiene su familia en casa; en el resto de los casos
algunas de las razones por las que no participan laboralmente se deben a que son menores de
edad, el grado de dependencia y discapacidad no se los permite, y en un Gltimo caso, aunque el
joven ha logrado altos niveles de independencia, ademas de las aptitudes para desempefiarse en
ciertas labores, la madre debido a la discapacidad de su hijo lo considera como un nifio que aun

requiere de ciertos cuidados y acompafiamientos que no tendria es un espacio laboral.
Hace domicilios, va a la panaderia (...) ella nos ayuda a atender (Vilma).

yo veo que a €l le gusta él trabajo, el por ejemplo cuando lo llevaban disque a el parque infantil, el
disque se pone por alla a desyerbar (...) pero yo que lo voy a soltar para alla para una finca
(Elena).

Lo anterior muestra que al permitir que las personas en condicion de discapacidad asuman una
labor que implique cierto grado de responsabilidad, les brinda niveles de satisfaccién importantes
pues de alguna manera se traspasan aquellas barreras sociales e ideoldgicas donde
ocasionalmente se asume que por tener una discapacidad por alteraciones a nivel mental
cognitivo no se tienen otras capacidades; las cuales si se potencian con el apoyo de familiares,
instituciones y la comunidad en general se pueden alcanzar logros importantes, que identifiquen

positivamente a esta poblacion.

Es necesario precisar que teniendo en cuenta la definicion de participacion y las diferentes
dimensiones aqui analizadas, en la mayoria de los casos se puede sefialar que las personas con
discapacidad por alteraciones a nivel mental cognitivo se clasifican como independientes y semi
independientes, sin embargo presentan dificultades para incluirse en los diferentes escenarios
educativos, recreativos o laborales dado que ni desde el Municipio, ni desde las diferentes
secretarias de la administracion municipal se brindan las condiciones pertinentes para lograr la
participacion social de esta poblacion, lo que a su vez termina afectando su condicion de vida y
relegandoles a un espacio privado, recibiendo solo aquello que sus cuidadores puedan ofrecerles

por sus propios medios.
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En este orden de ideas, al retomar los grados de la discapacidad segun capacidad y oportunidad,
pero desde lo relacionado con la oportunidad de participacion en la realizacion de actividades,
desde el documento ya citado del ICBF. Segun esta tabla se puede decir que los grados de
discapacidad de los hijos de las entrevistadas se encuentran entre leve y moderado, puesto que el
primero se refiere a: “el nifio, nifia 0 adolescente cuenta con apoyos o facilitadores necesarios
para la participacion en la realizacion de las actividades de la vida diaria” y en el moderado se
sefiala que: “el nifio, nifia 0 adolescente cuenta en forma parcial o intermitente con apoyos o
facilitadores para su participacion en la realizacion de las actividades de la vida diaria” (Instituto

Colombiano de Bienestar Familiar, 2012, p.14).

Es de tener en cuenta que en todos los casos aqui mencionados de una manera u otra, las
personas en condicién de discapacidad han contado con cierto apoyo o facilitadores, aunque no
han sido los suficientes para poder participar ampliamente en todas las actividades sociales han
contado con cuidadores que dentro de sus posibilidades han buscado diversos espacios, grupos o
profesionales desde los cuales sus hijos pudiesen actuar y relacionarse con otros; asi mismo, se
ha contado con el apoyo de una entidad no gubernamental, que es la Fundacién Superar, la cual
ha agrupado a personas en condicion de discapacidad por alteraciones a nivel mental cognitivo,

para trabajar con ellos desde los programas que ofrece.

Lo anterior se corresponde con lo dicho por Maturana (1993): “...decimos que valoramos la
participacién, pero vivimos en la apropiacién que niega al otro los medios naturales de
subsistencia” (Citado en Unicef, 2000, p.28).

5.4 Experiencia de los familiares frente al cuidado de la persona en condicion de

discapacidad.

“La voluntad, el esfuerzo y la perseverancia

han sido las mejores herramientas que he usado

para alcanzar el éxito: lo bueno de ellas es que no necesito
de manos ni pies para emplearlas”.

italo Violo
El presente sub-capitulo recoge algunos aspectos relevantes de la experiencia de cuidado de los

familiares de las personas en condicion de discapacidad, tales como cambios en la familia frente
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a la llegada del miembro con discapacidad, relacion entre los tipos de familias y las condiciones

de vida, los momentos significativos y las redes de apoyo.

En la presente investigacion se tendran en cuenta las siguientes tipologias de familia de acuerdo
con lo planteado por el Instituto Colombiano de Bienestar Familiar (ICBF) en la Cartilla 11 (sf),
esto con el objetivo de identificar si las condiciones de vida se ven afectadas o no de acuerdo con

las formas en las que estan organizadas y las relaciones que se presentan en las mismas.

Familia nuclear: Es aquella conformada por el hombre, la mujer y los hijos socialmente
reconocidos.

Familia extensa: Es aquella que recoge varias generaciones unidas por consanguinidad. Asi,
pueden cohabitar en un mismo espacio los abuelos, el padre, la madre, los hijos, las hijas, los
nietos, las nietas y demas.

Familia monoparental: Cuando los hijos viven solamente con un progenitor, ya sea el padre o
la madre (cabeza de familia). Se deriva de la separacion, abandono, divorcio, muerte o ausencia
por motivos forzosos de uno de los miembros.

Familia Ensamblada: “En la cual uno o ambos miembros de la actual pareja tienen uno o varios
hijos de uniones anteriores. Dentro de esta categoria entran tanto las segundas parejas de viudos
y viudas como de divorciados y de madres solteras”. (Dameno, sf, p.1)

Familia Trasnacional: Una familia constituida en diferentes espacios, que sin embargo
mantiene vinculos fuertes y cotidianos, y se identifica ella misma como familia; estd conformada
tanto por los emigrantes como por sus familiares que, a pesar de la distancia, continGan
funcionando en torno a una estrategia familiar de largo plazo. (Instituto de Investigaciones
Econoémicas y Sociales (IDIES), 2006, p.8)

5.4.1 Cambios en la familia frente a la llegada del miembro con discapacidad.

Respecto a la experiencia de vida de los cuidadores de las personas en condicién de
discapacidad, se encontr6 que para todas las madres ha sido un gran impacto para sus vidas el
tener una persona en dicha condicién a su cargo, primero, porque no lo esperaban debido a que
durante sus embarazos no presentaron complicaciones, ademas de que no se les informo sobre la
condicion de sus hijos en la etapa de la gestacion. Segundo, porque no conocian el diagnostico de

sus hijos al nacer y en ocasiones la informacién recibida por los médicos no era suficiente o fue
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entregada inadecuadamente, y tercero porgue su llegada ocasioné diferentes cambios en su vida
personal, familiar y econdmica. Tal como lo plantea Fantova (2000),
Cuando en el seno de una familia nace un nifio con una discapacidad, o una discapacidad
sobreviene o le es diagnosticada a un miembro de la familia, no cabe duda de que este
acontecimiento afecta a cada uno de los miembros y al conjunto. Tampoco cabe duda de que el

contexto familiar es, al menos durante un buen nimero de afios, el entorno que mas va a influir
sobre la persona (con o sin discapacidad). (p.1)

De acuerdo con lo planteado por el autor, se puede decir que las familias que tienen un miembro
con discapacidad deben ser comprendidas desde la integralidad, debido a que la discapacidad no
es un fendmeno que afecte solo al miembro que la presenta o a su cuidador permanente, sino que
es algo que incide en todo el sistema familiar, generando cambios y reajustes en el mismo. De
alli que en la presente investigacion se hayan comprendido las condiciones de vida en el contexto
familiar, teniendo en cuenta que la calidad de vida de una persona estd relacionada con su
contexto inmediato que es la familia y que los cambios o reajusten en este sistema afecta a cada

uno de los integrantes de la misma.

En este orden de ideas, el mismo Fantova (2000) argumenta que si se comprende la familia desde
su funcion social se podria decir que ésta cumple con diferentes funciones, entre las cuales estan
la econdmica, el cuidado fisico (proveer seguridad, descanso y proteccion), la afectiva (otorgar
amor), la de educacioén (entregar oportunidades de ensefianza y socializacion) y la de orientacion.
Fueron precisamente estas dimensiones las que se tuvieron en cuenta en toda la investigacion, sin
embargo en este sub-capitulo se enfatizé en el cuidado fisico, la dimension afectiva y la de

orientacion.

Con relacion al concepto de discapacidad que tienen los cuidadores, se identificd que solo un
padre de un nifio con Sindrome de Down continua relacionando la discapacidad con asuntos
religiosos o mitos que en algin momento dieron respuesta a las causas de la discapacidad, pero
las demés cuidadoras han aceptado la discapacidad de sus hijos y tienen una concepcion de la
discapacidad a partir de las habilidades que tienen sus hijos; la relacionan mas como una

deficiencia en la capacidad mental que como una enfermedad o ausencia de capacidades.

Tanto era, que él llegd a decir que eso era un castigo de Dios que me habia mandado que quien
sabe por qué o que yo me habia burlado de alguno, decia él, ese es el decir de él, que las
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personas nacen asi que porque tal vez uno se quedd mirandoles y que, que era castigo o que
burlarse... (Rosmira).

El mayor cambio para mi, fue dedicarme a él, dedicarme a él, pero no en la percepcion, yo
siempre he tenido claro que las personas con discapacidad son seres muy especiales y muy, son,
son seres humanos que tienen sentimientos, que tienen necesidades, o mismo que cualquier ser
normal...(Stella).

Todas las personas entrevistadas mencionaron que su vida personal, laboral, familiar y con
relacion a la situacion econdémica cambid con la llegada de las personas con discapacidad, debido
a que ellos requieren de una compafiia permanente, por lo que en los Gltimos afios no han vuelto
a participar en espacios sociales o tener relaciones de este tipo, de este modo después de la
llegada de sus hijos con discapacidad ha disminuido su participacion en paseos con amigos o
familiares o en espacios de esparcimiento. Adicional a esto, algunas han visto afectada su
relacion conyugal, pues tres de las seis entrevistadas en la actualidad no tienen compafiero
sentimental, ellas sefialan que esto ha tenido que ver con la llegada del hijo con discapacidad,
solo en uno de los casos hay una conformacion nuclear en la familia y en los dos casos restantes
las cuidadoras son viudas.

Si uno con estos nifios se priva de muchas cosas claro, porque por ejemplo si a mi me invitan

para alguna parte, yo que me voy a ir y los voy a dejar solos. Si yo no tengo con quien dejarlos,
ademas yo en cualquier parte no los puedo dejar (Elena).

Yo mori para el mundo, yo escasamente voy donde mi madre,(...) yo no sé qué es una reunion, ni
sé que es una salida, yo no sé qué es una ida a bailar, yo no sé qué sera una fiesta, yo estoy en
una fiesta y yo soy pendiente del reloj, asi tenga yo quien me lo cuide. Mi hermana me dice (...)
vaya que yo se lo cuido, pero yo no, no es lo mismo, no es lo mismo porgue me, me, me siento
muy responsable con él (Stella).

Con respecto a la conformacion de las familias y su relacion con las condiciones de vida, es de
mencionar que de los seis casos analizados, dos pertenecen a familias monoparentales con
referencia a la madre y cuatro son familias extensas, identificando que en las familias en las que
la madre es quien asume las responsabilidades econdmicas del hogar, ademas del cuidado de su
familia y del miembro con discapacidad, existe una sobrecarga fisica y emocional que se ve

reflejada en su estilo y calidad de vida.

Para el caso de las familias extensas se identificoO que se cuenta con un poco mas de apoyo y
acompafiamiento por parte de los miembros de la familia con respecto al cuidado de la persona
con discapacidad, lo cual genera que algunas de estas madres puedan participar en el mercado

laboral (para dos de los casos) o en diferentes actividades sociales de su interés; con respecto a la
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condicion econdmica de estas familias se puede decir que la responsabilidad del sostenimiento
del hogar no recae en una sola persona, teniendo en cuenta que las responsabilidades econdémicas

son compartidas.

5.4.2 Momentos significativos
Con relacion a su experiencia de vida, también se les indagé sobre los momentos mas
significativos al lado de sus hijos con discapacidad, a lo cual cuatro de las seis cuidadoras
respondieron que fue cuando sus hijos comenzaron a caminar, manifestando que éste fue un
momento muy importante para ellas porque los primeros retrasos que identificaron en el
desarrollo de sus hijos con relacion a los demas nifios, fue en los movimientos y posturas
corporales, por lo tanto, el verlos caminar signific6 un avance importante. Ante este
acontecimiento, diferentes autores coinciden en mencionar que éste hace parte de los primeros
reconocimientos de los padres frente a la discapacidad de su hijo, lo que implica que se les
otorgue informacion adecuada sobre qué pasa y qué se puede esperar con respecto a la condicion
de quien presenta la discapacidad. De igual manera, se menciona que se debe formar a los
cuidadores en habilidades que le puedan aportar al desarrollo y aprendizaje de sus hijos con
discapacidad

Los momentos més significativos al lado de Juan Diego ha sido cuando camind, cuando él

empez6 a caminar, cuando él empezd a tener esas, esas cosas tan lindas con uno, que cuando lo

veia a uno triste, le decia a uno, ya, ya, ya, ya, le daba un besito a uno como pa aliviarle el dolor
gue uno tuviera, pa aliviarle la tristeza que uno tiene (Stella).

Pues ya cuando empez6 a caminar, pues pa mi si decia que sera que el nifio no me iba a caminar,
tengo fe en que el nifio si me camina y entonces cuando empezd a caminar (Rosmira).

Lo anterior, se relaciona con lo expuesto por el Instituto Interamericano del Nifio (2004), que
plantea que es necesario que a la familia se le informe de manera detallada sobre la discapacidad
del nuevo miembro, quienes deberian recibir orientacion para la elaboracion de un nuevo
proyecto de vida familia que incluya el nuevo miembro y sus caracteristicas particulares.
Ademas de tener en cuenta el nuevo Modelo Conceptual Colombiano de Discapacidad e
Inclusion Social, el cual sefnala que la “discapacidad es un concepto y una realidad dindmica” lo
que implica ajustar dicha concepcion de acuerdo a los contextos, situaciones, cultura, entre otros.
(Almeida y Angelino (2010)).
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Por otra parte, las cuidadoras también mencionaron momentos dificiles por su doble papel: como
cuidadoras, y en la mayoria de los casos, como madres solteras. Esto, porque los padres de las
personas con discapacidad han abandonado el hogar ante la condicion de sus hijos y han dejado
solas a estas mujeres quienes han tenido que asumir el cuidado de sus hijos, lo cual genera ciertas

responsabilidades y dificultades.
5.4.3 Redes de apoyo

Se pude decir que el cuidado y la educacion de una persona con discapacidad implica mayor
tiempo, entrega, dedicacion y persistencia, aun mas en un contexto como el colombiano que para
que estas persones gocen de sus derechos, los cuidadores deben llevar todo un proceso de
reconocimiento y seguimiento para el cumplimiento de éstos, lo anterior se convierte en una
lucha, teniendo que hacer uso de algunas medidas legales para que su familiar pueda gozar de
ciertos espacios sociales o beneficios con relacion a la salud, la educacion (en mayor medida), el
deporte, entre otros.

Pues al principio dificil y dia de por dia uno todavia piensa, uy uno como entre mas grandecito lo
gue como mas dificil, la levantada, la crianza de ellos y dice uno que quien sabe mas grande, eso
es lo que piensa uno. Por eso es que digo que esas ensefianzas de padres y todo en la fundacion
son muy bueno porque eso le da mucho a uno para salir adelante con ellos (Rosmira).

Yo me siento realizada y yo sé que todavia me falta mucho por recorrer con él, que me hubiera
gustado que el papa hubiera compartido, asi no viviera conmigo, asi no estuviera a mi lado, pero
que se hubiera hecho responsable al menos de un 50% de la educacién del nifio y de lo que el
nifio necesite emocionalmente, necesita un apoyo, necesita un papa, una figura paterna, eso si me
hubiera gustado, esa parte falta (Stella).

En esta via Sandoval (2000) menciona que siempre va a ser positivo para toda familia tener una
buena red social de apoyo (familiares, vecinos) tanto material como emocional, debido a que esto
atenda un poco la situacién de angustia o stress que pueden presentar ante los cambios o ajustes
que se generan con la llegada del miembro con discapacidad, teniendo en cuenta que éstas
ofrecen un apoyo real o duradero tanto al cuidador como a la familia, debido a que en las redes
sociales crean vinculos que posibilitan mejores condiciones para afrontar los riesgos que los

cuidadores puedan atravesar durante el transcurso de sus vida.

De igual manera, se evidencia en el discurso de la mayoria de las entrevistadas las dificultades
por la ausencia de la figura paterna en el hogar, ademas de las falencias de tipo econémico o

emocional que han tenido que afrontar como cuidadoras. Mencionaron que han vivido momentos
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en los que la situacion econdémica es muy dificil y que se empeora porque ellas no pueden
trabajar para conseguir los ingresos del hogar debido a que sus hijos requieren de una persona
que los cuide permanentemente, esto hace que su economia dependa de terceros, ya sean hijos,
hermanos o padres y en el caso de no contar con ellos, deben buscar algun ingreso, ya sea como

trabajadores informales o en trabajos por horas.

Eh, apoyo en la educacién, emocional nunca he recibido, yo me tuve que enfrentar sola, sola con
mi familia, con los pocos miembros de mi familia enfrentar a la situacion, pero apoyo econémico
no he tenido, ni siquiera de parte del papa. (Rosmira)

Apoyo de Mary Luz mi hija y de mi hijo que se murié. El me ayudaba mucho con ella, desde
chiquito (...) No, el unico cambié fue que él papa salio y se fue, cuando Linda tenia 3 afios.
(Ofelia)

Entonces uno como le digo yo a mi nadie me ayudé con ellos, la hija mia era la que me ayudaba,
nosotras dos. (Elena).

De este modo, el apoyo emocional y actitudinal de sus familiares mas cercanos: padres, hijos o
hermanos, es considerado como un aspecto importante en la vida de las cuidadoras, teniendo en
cuenta que educar estas personas no es una tarea facil y que en ocasiones necesitan de un otro,
quien las escuche, las comprenda o les ayude en su labor de cuidadoras. Es de resaltar que por
diferentes razones, cinco de las seis cuidadoras no cuentan con el apoyo econdmico de los padres
de las personas con discapacidad, aunque en algunos casos los familiares (padres o hermanos)
del progenitor le ofrecen apoyo emocional a la cuidadora. También resaltan que lo mejor de sus
hijos es la compafiia que ellos les ofrecen, debido a que sus otros hijos (en el caso de haberlos)
cumplen su etapa escolar se van de la casa y de alguna manera ya no es lo mismo, pero sus hijos
con discapacidad no terminan ese ciclo y mantienen esa relacion parental, convirtiéndose en sus
comparieros permanentes.
.. eh, fueron la alegria que él trajo al hogar porque ya mis hijos, venian ya, venian ya a unas
edades de adolescencia y de juventud y mi hijo también pues ya él joven que ya tenia como
intereses con sus amistades, con sus cosas, sus circulos sociales, era mas alejado de la casa,
entonces el nifio viene a traerme como una compafiia y una alegria al hogar, la casa se llen6 de

risas, (...) hubo abundancia en mi casa, yo tenia una situacion dificil y cuando él llego mi casa se
llend de abundancia, un cambio pero positivo, porque trajo una alegria linda (Stella).

Finalmente, es de resaltar el papel que ha desempefiado la Fundacion Superar como red de apoyo
secundaria en la vida de la mayoria de estas cuidadoras, dicha Institucién les ha ofrecido a sus
hijos en algin momento un servicio educativo, nutricional y terapéutico, en su discurso resaltan

el apoyo y el acompafiamiento ofrecido por la Institucion en cuanto a terapias o ayudas medicas
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que han recibido sus familiares, también la sefialan como la Unica institucion en el Municipio que
ofrece atencion a sus familiares y que en ningin momento les han cerrado las puertas a pesar de
las dificultades econdmicas que ha tenido tanto la Institucién como ellas.
Yo me ido como acostumbrando serd, en la Fundacion también lo han ayudado a uno mucho.
(Ofelia)

Ya me mand6 fue pa donde Maria Andrea (Ex-directora de la Fundacién Superar) que me
explicara y me dijo, estos son unas... bueno... me explico, me dijo el nifio ahora pequeiio va a ser
un nifio normal. No. es si no que usted empiece a llevarlo a terapias, (...), bueno y yo ya como
que me tranquilicé (Rosmira).

Por ultimo, es de resaltar que el cuidado de una persona con discapacidad por alteraciones a nivel
mental cognitivo es un asunto que inquieta a la familia sobre todo a la madre, en este caso
particular, teniendo en cuenta que estas personas van a necesitar de un cuidador para toda su vida
y esto afecta directamente el estilo de vida de la persona que cumpla este rol y las condiciones de
vida de la familia, ademas de los cambios y reestructuraciones que deben realizar a nivel

familiar.
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Conclusiones

Respondiendo al objetivo de identificar las condiciones socioecondmicas de un grupo de
personas con discapacidad por alteraciones a nivel mental cognitivo, puede decirse que este se
alcanzé. Dando cuenta que en cuatro de las seis familias cuentan con menos de un salario
minimo para cubrir los gastos del hogar, mostrando que no se logra satisfacer las necesidades

basicas de estas personas lo que a su vez afecta sus condiciones de vida de forma negativa.

En definitiva se evidencio que la condicion econdmica de los cuidadores tiene una relacion
directa con las condiciones de vida de las personas, puesto que son aquellas familias con
mayores ingresos quienes han podido proporcionar vinculacion escolar de manera estable,

calidad en la atencion médica y por supuesto la satisfaccion de todas sus necesidades basicas.

De la misma manera, se hizo evidente como se continGa perpetuando en la mujer el rol de
cuidadora; aumentando para las entrevistadas mayores obligaciones tanto de estar al pendiente
del bienestar de sus hijos como de conseguir los recursos econémicos para poder cubrir sus
necesidades basicas; pero estos ingresos al menos para cuatro de las seis entrevistadas no llegan
a ser suficientes teniendo en cuenta que estd presente la llamada “feminizacion del trabajo”,
donde son las mujeres quienes tienen mayores tasas de trabajo informal y mas bajos salarios,

puesto que ademas estas condiciones tienen una relacion directa con el nivel educativo.

En lo referido al segundo objetivo, que respondio al estado de salud fisica de las personas en
condicion de discapacidad se puede decir que la atencién temprana de estas personas con
especialistas de la salud, ya sea desde fonoaudiologia, fisioterapia, terapia ocupacional, entre
otros, es esencial puesto que aporta a su desarrollo psicolégico y social, lo cual se ve reflejado en

el estilo y calidad de vida del sujeto en condicién de discapacidad y la de su familia.

Otro hallazgo relevante es que se refiere a que en ocasiones el desconocimiento de los
cuidadores sobre los derechos de las personas en condicion de discapacidad, genera que éstas
sean excluidas de los espacios sociales y que se les niegue la prestacion de los diferentes

servicios que requieren y a los que por ley tienen derecho.

Respecto al estado de nutricién de las personas con discapacidad por alteraciones a nivel mental
cognitivo se puede decir que tienen alteraciones nutricionales con tendencias al sobrepeso o bajo

peso debido a las dificultades relacionadas con los procesos mecéanicos de masticacion y
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deglucion, la habilidad manual o la regulacion del apetito, entre otros que presentan para

consumir los alimentos.

Con relacién al tercer objetivo especifico, es de mencionar que se logré hacer evidente la
participacion que tienen las personas con discapacidad por alteraciones a nivel mental cognitivo
en actividades como la recreacion, educacién y empleo. De este modo, se evidencié que la
participacion social (acceso a educacion, empleo, recreacion) aun continta siendo obstaculizada
por factores relacionados con la falta de apoyo estatal, siendo los cuidadores los agentes
principales en la blsqueda de brindar espacios donde sus hijos tengan la oportunidad de

participar en actividades sociales.

Asi mismo, se logré dar cuenta codmo aunque desde el Gobierno Nacional se promulguen Leyes y
creen programas, haciendo énfasis en la educacion inclusiva en el sistema educativo regular, las
instituciones académicas aln no estan en la capacidad de atender a la poblacion con necesidades
educativas especiales, tanto en lo referido a infraestructura, la no adaptacion de curriculos
académicos, un modelo pedagdgico clasico; ademas de una politica educativa que se queda en

los documentos del Plan de Desarrollo pero que dificilmente se llevan a la accion.

En concordancia con lo que refiere al sistema de educacion la participacién laboral es ain menor,
pues como Ya se habia enunciado antes la vinculacion educativa es una oportunidad importante
para abrir otros espacios de inclusion, esta relacion no solo se evidencia en los hallazgos de esta
investigacién sino también en la revision bibliogréfica de estudios de inclusién escolar y laboral
de personas con discapacidad por alteraciones a nivel mental cognitivo, los cuales fueron

dificiles de encontrar para nutrir el presente estudio.

En cuanto a la autonomia de las personas con discapacidad por alteraciones a nivel mental
cognitivo, es de sefialar que los cuidadores tienen un papel principal puesto que son quienes en
primera instancia deben incluir a sus hijos tanto en el ambito familiar como social,
permitiéndoles experimentar y aprender a partir de sus capacidades; de acuerdo a este primer
paso que de la familia para permitir la participacion del miembro con discapacidad se podra abrir

a nuevas posibilidades de participacion.

Se logré dar cuenta que en el municipio de Caicedonia la Fundacion Superar es una Institucion

reconocida por la atencidn que brinda a las personas con discapacidad por alteraciones a nivel
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mental cognitivo, la cual ha brindado diversas posibilidades de participacion social a sus
vinculados. Debido a que no cuenta con el apoyo econdmico de entes estatales se realiza un
fuerte trabajo en equipo de los trabajadores y miembros de la junta directiva de la Fundacion,
ademés de la colaboracién de los/as cuidadores/as de los vinculados y los ciudadanos del

Municipio.

Con relacion a la experiencia de cuidado de los familiares de las personas con discapacidad se
puede decir que son diferentes los cambios por los que han tenido que pasar; tales como, la
reestructuracion de los roles y las funciones de los cuidadores, modificaciones en el estilo de
vida, afectacion en la capacidad econémica, entre otros; esto teniendo en cuenta que la
discapacidad es un fenémeno que no solo afecta a la persona que la presenta sino también a su
nucleo familiar, de igual manera, el proceso de crianza se vive de diversas maneras de acuerdo a

la red de apoyo con la que cuente la familia y al nivel de aceptacion de la discapacidad.

La presente investigacion evidencié que las mujeres contindan asumiendo las labores del
cuidado, en especial de aquellos que no tienen la capacidad de realizar sus actividades basicas
cotidianas o que de alguna manera se les dificulta realizar ciertas actividades por si mismo, como
es el caso de las personas en condicion de discapacidad. A dicha situacién se suma que a las
mujeres se les sigue asignando las responsabilidades del hogar, dado que sus parejas o
comparieros sentimentales en la mayoria de los casos se alejan sin proveer econémicamente a sus
hijos, sin prestar ningun apoyo en las labores de educacion, socializacién, orientacion y cuidado,

que son necesarias para que éstos desempefioen sus roles sociales.

De acuerdo al estudio realizado es dificil hablar de una vida de calidad en situaciones de
restriccion de oportunidades y barreras a la participacion social, que termina traducido en

exclusioén.

Al entrevistar a los funcionarios publicos se identifico en ellos angustias e inquietudes al saber
que desde la Administracion Municipal no se estan generando proyectos en pro del bienestar de

las personas en condicion de discapacidad.
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Recomendaciones

Con esta investigacion se pretende hacer un llamado de atencién a la administracion municipal
de Caicedonia, el Instituto Colombiano de Bienestar Familiar y demas Instituciones que tienen
una relacion directa con el tema de la discapacidad, teniendo en cuenta que se identifico en las
entrevistas realizadas a algunos funcionarios publicos, la poca asignacion de recursos para la
poblacién en condicion de discapacidad, la dificultad para responder por las intervenciones que
desde sus Secretarias se realizan con esta poblacion y ademas el hecho que todos hicieran
referencia a la Fundacién Superar como la Institucién que brinda atencion a la poblacion aun

cuando esta no recibe un apoyo importante por parte de la Alcaldia.

De igual manera, se invita a las Instituciones del area de salud, educacion, recreacion, empresas
publicas y privadas para que se involucren en el tema de la discapacidad, no desde la asistencia o
la filantropia, sino desde una accion con una intencién y un sentido claro que promueva la

participacion y el disfrute de una vida digna para las personas en condicion de discapacidad.

También se hace un Ilamado a los cuidadores de las personas en condicion de discapacidad para
gue sean ellos mismos quienes promuevan la participacion social de sus hijos y se den cuenta
que no son los Unicos en esta situaciones, que al igual que ellos hay otras personas viviendo
condiciones parecidas y que si se unen esfuerzos hasta ahora individualizados las respuestas

probablemente seran mejores.

Se recomienda en futuras investigaciones poder ahondar sobre el grado en que se estad dando un
goce efectivo de derechos de las personas con discapacidad por alteraciones a nivel mental
cognitivo, puesto que hay diferentes marcos juridicos que les amparan pero el cumplimiento de

los mismos es relativamente incierto.
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ANEXos

Tabla 1. OPERACIONALIZACION DEL PROBLEMA.

Objetivo especifico: Caracterizar las condiciones socioecondmicas de vida de un grupo de personas con discapacidad por alteraciones a nivel
mental cognitivo de la cabecera municipal de Caicedonia.

Categoria de
analisis

Subcategorias

Preguntas

Condiciones
sociales y
econémicas

Condiciones
sociales

Condiciones
econémicas

. Sexo del cuidador/a.

. Edad del cuidador/a.

. Parentesco con el familiar en condicién de discapacidad.
. Sexo de la persona en condicién de discapacidad.

. Edad de la persona en condicion de discapacidad.

. Estado civil actual del cuidador/a:

. Gltimo afio de estudio aprobado.

. Material predominante en las paredes.

. Material predominante en los pisos.

0. Material predominante en los techos.

P OO ~NOO U WNE

. Estrato socio-economico.

. Tipo de vivienda en la que habita actualmente.

. Tenencia de la vivienda.

. Servicios con los que cuenta la vivienda.

. Tipo de familia.

. Personas con las que vive en el hogar.

. Ocupacion actual.

. Situacién laboral actual.

. ¢Cuénto suman los_ingresos mensuales del hogar?
. ¢Cuéanto suman los egresos mensuales del hogar?
. ¢(En qué invierten esos ingresos?

. ¢Quiénes aportan econémicamente al hogar?

23. ;Cudntas personas viven de esos aportes?

Objetivo especifico: Identificar las condiciones de salud fisica de un grupo de personas con discapacidad por alteraciones a nivel mental
cabecera municipal

cognitiva de la

de Caicedonia.

Categoria de | Subcategorias Preguntas
analisis
condiciones Asistencia 24. ;Su familiar se encuentra afiliado al sistema de salud?
de salud médica 25. (A qué EPS se encuentra afiliado su familiar?
26. ;En qué IPS es atendido su familiar?
27. ;Su familiar tiene un diagndstico médico establecido?

. ¢(Hace cuéanto tiempo lo/a diagnosticaron?

. A partir del diagnéstico, ¢se inici6 un proceso de seguimiento médico?

. ¢Su familiar esta o ha estado medicado?

. ¢Cada cudnto asiste su familiar al médico?

. ¢Su familiar se encuentra actualmente en algun tratamiento médico?

. ¢Con qué especialistas debe estar en tratamiento su familiar?

. ¢Le han otorgado todas las citas médicas que ha requerido?

. ¢Le han sido entregados todos los medicamentos requeridos a su familiar?

. ¢Ha tenido inconvenientes para programar citas médicas o con especialistas?

. (Ha tenido inconvenientes para reclamar medicamentos?

. ¢Le han asignado terapias desde diferentes aéreas de la salud?

. ¢Cudles han sido los especialistas que han atendido a su familiar?

. (Ha tenido inconvenientes para la asignacion y/o autorizacion de las terapias?

. Si le han asignado terapias, ¢éstas le garantizan una intervencion integral?

. ¢Qué tipo de terapias recibe o ha recibido su familiar?

. ¢{Como calificaria usted las terapias que recibe su familiar?

. ¢Las terapias han sido continuas?

. ¢Las terapias que se le han realizado a su familiar le han ayudado a mejorar su salud?

. ¢Su familiar ha requerido ayudas ortopédicas?

. ¢Como ha sido el proceso de asignacion de las ayudas ortopédicas?

48. ¢(Ha tenido que interponer derechos de peticion y/o acciones de tutela para reclamar el derecho a la
salud de su familiar?

49. ;Qué tanto conoce usted sobre el derecho a la salud?

50. ¢Su familiar se ha visto excluido de la atencién en salud, desde cualquiera de sus areas?
51. ¢Ha participado en algun programa realizado desde la alcaldia?

52. ¢Su familiar ha recibido subsidios por parte de la alcaldia?

53. ¢Su familiar ha recibido algun tipo beneficio por parte de la alcaldia municipal o un programa a nivel
nacional?
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Situacién

nutricional

Estado actual de
salud

Saneamiento
basico

. ¢Su familiar tiene una dieta especial?

. {Qué alimentos consume su familiar?

. Durante el dia ¢Cada cuanto consume alimentos su familiar?

. ¢Su familiar ha dejado de consumir alguna de las tres comidas por falta de dinero?

. ¢Su familiar requiere o ha requerido complementos nutricionales?

. ¢Ha presentado problemas de peso o de nutricion?

. ¢Cémo superaron esa situacion?

. ¢El tipo de alimentacion ha incidido en el desarrollo de su familiar?

. ¢Quién es el principal encargado principalmente de suministrar los alimentos a su familiar?

. ¢Cémo se encuentra de salud su familiar actualmente?

. ¢Su familiar sufre de alguna enfermedad?

. ¢Cémo se encuentra fisica y emocionalmente su familiar?

. ¢Cuéndo fue la dltima vez que se enfermo su familiar?

. ¢Cémo resolvieron esta situacion?

. ¢El desarrollo de su familiar ha sido progresivo o retrospectivo?
. ¢Su familiar presenta episodios de dolor fisico o ansiedad?

. (El agua que consume su familiar es potable?

. ¢En casa tienen algin manejo especial para el agua que consumen?
. ¢En casa hay presencia de insectos o roedores?

. Si tienen mascotas ¢Se controla la salud de estos y el aseo?

74. ¢El inodoro de la casa tiene conexion a alcantarillado?

75. ;Como son las condiciones higiénicas de la casa?

76. ¢La salubridad de la casa ha afectado la salud de su familiar?

77. ;cémo es la distribucién de la casa? (separacion del bafio, la cocina, servicios sanitarios adecuados).

Objetivo especifico: Identificar la

nivel mental co

gnitivo de la cabece

participacion en algunas actividades sociales de un grupo de personas con discapacidad por alteraciones a
ra municipal de Caicedonia

Categoria de
analisis

Subcategorias

Preguntas

Participacién

de las
personas en
condicién de
discapacidad

cognitiva.

Cotidianidad

Educacion

Empleo

. ¢Su familiar es independiente para realizar sus actividades diarias?
. ¢Cudles son las actividades cotidianas de su familiar?

. ¢Quiénes son las personas con las que mas tiempo pasa su familiar?
. ¢Cudl es la actividad (es) que mas le gusta realizar a su familiar?

. ¢En qué actividad pasa mayor tiempo su familiar?

. (Qué actividades realiza completamente solo su familiar?

. ¢En qué actividades requiere apoyo su familiar?

. A partir de las terapias que ha recibido ;cémo ha sido su evolucién?

. ¢Cuales son las terapias que mas le sirven o le han servido a su familiar?

. ¢Su familiar asistio o ha asistido a alguna institucion educativa regular?

. ¢En esta Institucion educativa su familiar recibe o ha recibido educacion especial?

. ¢En la formacién académica de su familiar se les brindé una atencion diferencial?

. ¢Cuales son o fueron los mayores aprendizajes en esta institucion?

. ¢En qué nivel educativo se encuentra o qué nivel educativo alcanz6?

92. (Cuél fue o ha sido el principal inconveniente para que su familiar continuara en la institucion
educativa?

93. ¢Recibi6 apoyo por parte de las directivas para que su familiar se mantuviera en la institucion?

94. ;Su familiar asiste con regularidad a alguna institucién o grupo que contribuya a su desarrollo e
independencia?

95. ¢Qué tipo de actividades se realizan en esta institucion o grupo?

96. ¢En qué horarios asiste a esta institucién o grupo?

97. ¢Hace cuénto tiempo asiste a esta institucion o grupo?

98. ¢Alguien acompafia a su familiar a la institucion o grupo?

99. ¢Ha tenido algun desarrollo, aprendizaje o ha reforzado alguna habilidad asistiendo a esta institucion o
grupo?

100. ¢Ha recibido apoyo de alguna institucién para potenciar estas habilidades?

101. ;Su familiar ha participado de concursos donde coloque en practica su habilidad?

102. ;Su familiar ha recibido algun reconocimiento por la habilidad que tiene?

103. ¢Su familiar ha sido excluido de espacios académicos formales o informales?

104. ;Su familiar se ha sentido excluido?

105. ¢Su familiar ha participado en algin programa educativo o de formacion ejecutado desde la alcaldia?
106. ;Su familiar ha recibido subsidios educativos por parte de la alcaldia?

107 ¢Su familiar ha recibido algun tipo beneficio para su educacion por parte de la alcaldia municipal o un
programa a nivel nacional?

108. ;Su familiar se encuentra o ha estado empleado en algtn lugar?
109. ;Qué labor realiza o ha realizado en el empleo su familiar?
110. ;Cuadles son o fueron las condiciones de contratacion?
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Recreacion  y

esparcimiento

111.
112.
113.
114.
115.
116.
117.
118.

¢Por qué su familiar dejo de laborar?

¢Usted cree que su familiar podria estar empleado en algin trabajo?

¢Qué hace su familiar en el tiempo libre?

¢Su familiar realiza algin deporte?

¢Qué actividades recreativas realiza su familiar?

¢Quién acompafia a su familiar a realizar actividades recreativas o deportivas?

¢Coémo se siente su familiar en espacios donde hay muchas personas?

¢Su familiar se relaciona facil con otras personas?

119. ;Su familiar participa en un grupo social?

120. ¢A qué actividades sociales (fiestas, reuniones politicas, actividades barriales) asiste con mayor
regularidad su familiar?

121. ;Cudles son las mayores habilidades de su familiar?

122. ;Estas habilidades se refuerzan con ayuda de alguien en casa?

123. ;Su familiar dedica tiempo en casa u otros espacios para practicar estas habilidades?

124. ;Su familiar ha sido excluido de actividades o programas relacionados con la recreacion y el
esparcimiento?

125. ;Su familiar ha participado en algin programa de recreacion realizado desde la alcaldia?

126. ¢Su familiar ha recibido algun tipo beneficio para su recreacion por parte de la alcaldia municipal o0 a
nivel nacional?

Objetivo especifico: Describir las
mental cognitivo en la cabecera mu

experiencias de los cuidadores frente al cuidado de sus familiares con discapacidad por alteraciones a nivel
nicipal de Caicedonia.

Categoria de | Subcategorias Preguntas

analisis

Experiencias | Concepcién de 127. ;Qué percepcion tenia usted frente a la discapacidad, antes de la llegada de su familiar?

de los | discapacidad 128. ;Como le cambid su percepcion sobre la discapacidad después de la llegada de su familiar?
cuidadores 129. ;Hace cuéanto tiempo es usted cuidador de su familiar con discapacidad?

frente al 130. ;Cémo asumi6 usted la llegada de su familiar con discapacidad?

cuidado de 131. ¢ Llegé usted a rechazar a su familiar con discapacidad?

sus familiares 132. ;Coémo fue el proceso de aceptacion de la discapacidad de su familiar?

Rol de
cuidador.

Redes sociales
de apoyo.

Cambios en el
estilo de vida.

133. (Cémo ha vivido usted, la experiencia de ser cuidador(a) de una persona en condicién de
discapacidad?

134. ;Qué ha sido lo mas dificil de su papel como cuidador(a) de una persona en condicién de
discapacidad?

135. ;La aceptacion que tiene de su familiar ha repercutido en la forma de cuidarlo?

136. ;Qué ha sido lo mas dificil en la convivencia con una persona en condicién de discapacidad?

137. ;Cuadles han sido los momentos més significativos al lado de su familiar?

138. ¢Por parte de quién ha recibido apoyo para el cuidado de su familiar?

139. (Qué apoyos nacionales, internacionales o estatales ha recibido en su rol de cuidador(a) de una
persona con discapacidad?

140. ¢;Qué tipos de apoyo ha recibido (econémicos, tratamiento, habilitacion, etc) para el bienestar de su
familiar con discapacidad?

141. ;Cémo ha cambiado su vida social (amigos, trabajo, esparcimiento) a partir de la llegada de su
familiar con discapacidad?

142. ;Coémo lo ha afectado en su econémica la llegada de su familiar con discapacidad?

143. ;Se ha visto afectado familiarmente desde la llegada de su familiar?

144. ;Coémo ha afrontado estas situaciones familiares y sociales?

145. ;Cuales fueron los cambios mas significativos en su vida desde la llegada de su familiar?

146. ;Como se siente con su rol de cuidador de una persona con discapacidad?

147. ;Coémo ha cambiado su vida a partir de la llegada de su familiar con discapacidad?
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1. Formato de caracterizacion

Objetivo: Caracterizar las condiciones socioecondémicas de vida de un grupo de personas con
discapacidad por alteraciones a nivel mental cognitivo de la cabecera municipal de Caicedonia.
Fecha de realizacion:

Nombre de quien diligenci6 el formulario:

1. Sexo del cuidador/a:

2. Edad del cuidador/a:

3. Parentesco con el familiar en condicion de discapacidad:

4. Sexo de la persona en condicion de discapacidad:

5. Edad de la persona en condicion de discapacidad:

6. Cudl es el estado civil actual del cuidador/a:

OoNoO~ONMNENOOORODNRE

BLONPE OO A LNE

Soltero (a)

Casado

Unién libre

Separado

Viudo

No informa

¢ Cual fue el tltimo afio de estudio aprobado por el cuidador?
Ninguno

Primaria

Primaria incompleta
Secundaria
Secundaria incompleta
Técnico

Tecnologico

Pregrado

Posgrado

Estrato socioecondmico en el que vive actualmente el cuidador y la persona en condicién
de discapacidad:
Estrato 1

Estrato 2

Estrato 3

Estrato 4

Estrato 5

Estrato 6

. ¢ Cual es el tipo de vivienda en la que habita actualmente?

Casa

Casa indigena
Apartamento
Tipo cuarto
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5. Otro tipo de vivienda (carpa, barco, refugio natural, puente, etc.)

10. ¢ Cual es el material predominante en las paredes?
1. Ladrillo

Estera

Madera

. Otros

11. ¢ Cual es el material predominante en los pisos?

Tierra

Cemento

Madera

Otro material

B ow N

P owphE

12. ;Cudl es el material que predomina en los techos?
Concreto armado

Madera

Fibra de cemento.

Esteras

Teja.

Eternit.

Otros materiales.

No ok~ wdE

13. ¢La vivienda en la que usted habita es?

Arrendada

Subarrendada

Propia

Vive en esta vivienda con permiso del propietario, sin pago alguno.

o ks whE

Vive aqui en otra situacion.

14. ;Con cudles servicios cuenta la vivienda?
Energia eléctrica

Alcantarillado

Acueducto

Gas natural conectado a red publica
Teléfono fijo con linea

Internet

. Todas las anteriores

15. Tipo de familia.

NoO oA wN R

Vive en esta vivienda por tenencia o posesion sin titulo, o propiedad colectiva.
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1. Nuclear 4. Monomarental
2. Extensa 5. Monoparental
3. Ensamblada 6. Transnacional

16. ¢ Cuéntas personas viven en el hogar?

o akwdE
O wWN e

Otro
17. ¢ Cudl es su ocupacion actualmente?

18. ;Cual es su condicion laboral?
Eventual

Estable

Desempleado

Independiente formal
Independiente informal

. Otros

19. ¢ Cuanto suman los ingresos mensuales del hogar?
Entre 100.000-200.000
Entre 201.000-300.000
Entre 301.000-400.000
Entre 401.000-500.000
Entre 501.000-600.000
Entre 601.000-700.000
Entre 701.000-800.000
Entre 801.000-900.000

. Entre 901.000-1.000.000
10. Otro

ok wnE

©W N WNRE

20. ¢Cuénto suman los egresos mensuales del hogar?
Entre 100.000-200.000
Entre 201.000-300.000
Entre 301.000-400.000
Entre 401.000-500.000
Entre 501.000-600.000
Entre 601.000-700.000

S
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Entre 701.000-800.000
Entre 801.000-900.000
Entre 901.000-1.000.000
10. Otro

© o N

21. ¢En que se invierten esos egresos?

Salud

Educacion
Vivienda
Alimentacion
Vestuario
Recreacion
Servicios publicos
Otros

NGO~ wWDdDE

22. ¢ Quiénesaportan econémicamente al hogar?

23. ¢ Cuantas personas viven de esos aportes?
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2.

Formato de entrevista a cuidadores

Objetivo: Identificar las condiciones de salud de un grupo de personas con discapacidad por

alt

eraciones a nivel mental cognitivo de la cabecera municipal de Caicedonia.

Categoria de analisis: Condiciones de salud

Subcategoria: Asistencia médica

O© 00 NOoO O WD -

MMNONNNRRRRERRRRRR R
B WNRPOWOWOMNOOOUNMNWNIEREO

25.

. ¢ Su familiar se encuentra afiliado al sistema de salud?

. ¢A qué EPS se encuentra afiliado su familiar?

. ¢En que IPS es atendido su familiar?

. ¢ Su familiar tiene un diagnostico médico establecido? ¢ Cual?

. ¢ Hace cuanto tiempo lo/a diagnosticaron?

. A partir del diagnostico, ¢se inicid un proceso de seguimiento medico?
. ¢ Su familiar esta o ha estado medicado?

. ¢ Cada cuanto asiste su familiar al médico?

. ¢Su familiar se encuentra actualmente en algun tratamiento medico?

. ¢Con qué especialistas debe estar en tratamiento su familiar?

. ¢ Le han otorgado todas las citas médicas que ha requerido?

. ¢ Le han sido entregados todos los medicamentos requeridos a su familiar?

. ¢, Ha tenido inconvenientes para programar citas médicas o con especialistas?

. ¢ Ha tenido inconvenientes para reclamar medicamentos?

. ¢Le han asignado terapias desde diferentes aéreas de la salud?

. ¢ Cudles han sido los especialistas que han atendido a su familiar?

. ¢Ha tenido inconvenientes para la asignacién y/o autorizacion de las terapias?

. Si le han asignado terapias, ¢éstas le garantizan una intervencion integral?

. ¢ Qué tipo de terapias recibe o ha recibido su familiar?

. ¢ Como calificaria usted las terapias que recibe su familiar? Y ;Por qué?

. ¢ Las terapias han sido continuas?

. ¢ Las terapias que se le han realizado a su familiar le han ayudado a mejorar su salud?
. ¢ Su familiar ha requerido ayudas ortopédicas?

. ¢Cdmo ha sido el proceso de asignacion de las ayudas ortopédicas?

¢Ha tenido que interponer derechos de peticion y/o acciones de tutela para reclamar el

derecho a la salud de su familiar?

26.

27
28
29
30

¢ Qué tanto conoce usted sobre el derecho a la salud?

. ¢ Su familiar se ha visto excluido de la atencidn en salud, desde cualquiera de sus areas?

. ¢ Ha participado en algin programa realizado desde la alcaldia?

. ¢ Su familiar ha recibido subsidios por parte de la alcaldia?

. ¢Su familiar ha recibido algun tipo beneficio por parte de la alcaldia municipal o un

programa a nivel nacional?
Subcategoria: Situacion nutricional

31

32.

. ¢Su familiar tiene una dieta especial?
¢ Que alimentos consume su familiar?
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33. Durante el dia ;Cada cuanto consume alimentos su familiar?

34. ¢Su familiar ha dejado de consumir alguna de las tres comidas por falta de dinero?

35. ¢Su familiar requiere o ha requerido complementos nutricionales?

36. ¢Ha presentado problemas de peso o de nutricion?

37. ¢{Como superaron esa situacion?

38. ¢ El tipo de alimentacién ha incidido en el desarrollo de su familiar?

39. ¢Quién es el principal encargado principalmente de suministrar los alimentos a su familiar?
Subcategoria: Estado actual de salud

40. ;Como se encuentra de salud su familiar actualmente?

41. ;Su familiar sufre de alguna enfermedad?

42. ;Cbémo se encuentra fisica y emocionalmente su familiar?

43. ;Cuando fue la ultima vez que se enfermo su familiar?

44, i Como resolvieron esta situacion?

45. ¢El desarrollo de su familiar ha sido progresivo o retrospectivo?

46. ¢Su familiar presenta episodios de dolor fisico o ansiedad?

Subcategoria: Saneamiento basico

47. ¢El agua que consume su familiar es potable?

48. ¢En casa tienen algin manejo especial para el agua que consumen?

49. (En casa hay presencia de insectos o roedores?

50. Si tienen mascotas ¢ Se controla su salud y aseo?

51. ¢El inodoro de la casa tiene conexidn a alcantarillado?

52. ¢(Como son las condiciones higiénicas de la casa? OBSERVACION

53. ¢ La salubridad de la casa ha afectado la salud de su familiar?

54. Con relacién al aseo ¢cémo es la distribucion de la casa? (separacion del bafio, la cocina,
servicios sanitarios adecuados).

Objetivo: Identificar la participacion en algunas actividades sociales de un grupo de personas
con discapacidad por alteraciones a nivel mental cognitivo de la cabecera municipal de
Caicedonia.

Categoria de analisis: participacion que tienen las personas en condicion de discapacidad
cognitiva.

Subcategoria: Cotidianidad

55. ¢Su familiar es independiente para realizar sus actividades diarias?

56. ¢ Cuales son las actividades cotidianas de su familiar?

57. ¢Quiénes son las personas con las que mas tiempo pasa su familiar?

58. ¢ Cudl es la actividad (es) que mas le gusta realizar a su familiar?

59. ¢En qué actividad pasa mayor tiempo su familiar?

60. ¢Que actividades realiza completamente solo su familiar?

61. ¢En qué actividades requiere apoyo su familiar?

62. A partir de las terapias que ha recibido ;,como ha sido su evolucion?

63. ¢ Cudles son las terapias que mas le sirven o le han servido a su familiar?
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Subcategoria: Educacion

64. ¢ Su familiar asistio o ha asistido a alguna institucion educativa regular?

65. ¢En esta Institucion educativa su familiar recibe o ha recibido educacion especial?

66. ¢En la formacion académica de su familiar se les brind6 una atencién diferencial?

67. ¢ Cuéles son o fueron los mayores aprendizajes en esta institucion?

68. ¢En qué nivel educativo se encuentra o qué nivel educativo alcanz?

69. ¢(Cual fue o ha sido el principal inconveniente para que su familiar continuara en la
institucion educativa?

70. ¢Recibi6 apoyo por parte de las directivas para que su familiar se mantuviera en la
institucion?

71. ¢Su familiar asiste con regularidad a alguna institucion o grupo que contribuya a su
desarrollo e independencia?

72. ¢ Qué tipo de actividades se realizan en esta institucion o grupo?

73. ¢En qué horarios asiste a esta institucion o grupo?

74. ¢Hace cuanto tiempo asiste a esta institucién o grupo?

75. ¢ Alguien acomparia a su familiar a la institucion o grupo?

76. ¢Ha tenido algun desarrollo, aprendizaje o ha reforzado alguna habilidad asistiendo a esta
institucién o grupo?

77. ¢Ha recibido apoyo de alguna institucion para potenciar estas habilidades?

78. ¢ Su familiar ha participado de concursos donde coloque en practica su habilidad?

79. ¢Su familiar ha recibido algin reconocimiento por la habilidad que tiene?

80. ¢Su familiar ha sido excluido de espacios académicos formales o informales?

81. ;Su familiar se ha sentido excluido?

82. ¢Su familiar ha participado en algin programa educativo o de formacién ejecutado desde la
alcaldia?

83. ¢Su familiar ha recibido subsidios educativos por parte de la alcaldia?

84. ;Su familiar ha recibido algun tipo beneficio para su educacion por parte de la alcaldia
municipal o un programa a nivel nacional?

Subcategoria: Empleo

85. ¢ Su familiar se encuentra o ha estado empleado en algin lugar?

86. ¢ Qué labor realiza o ha realizado en el empleo su familiar?

87. ¢ Cuales son o fueron las condiciones de contratacion?

88. ¢ Por qué su familiar dejo de laborar?

89. ¢ Usted cree que su familiar podria estar empleado en algun trabajo?

Subcategoria: Recreacidn y esparcimiento

90. ¢Qué hace su familiar en el tiempo libre?

91. ¢Su familiar realiza algun deporte?

92. ;Qué actividades recreativas realiza su familiar?

93. ¢Quién acomparia a su familiar a realizar actividades recreativas o deportivas?

94. ;Como se siente su familiar en espacios donde hay muchas personas?
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95. ¢ Su familiar se relaciona facil con otras personas?

96. ¢ Su familiar participa en un grupo social?

97. ¢A qué actividades sociales (fiestas, reuniones politicas, actividades barriales) asiste con
mayor regularidad su familiar?

98. ¢ Cuadles son las mayores habilidades de su familiar?

99. ¢ Estas habilidades se refuerzan con ayuda de alguien en casa?

100. ¢Su familiar dedica tiempo en casa u otros espacios para practicar estas habilidades?

101. ¢Su familiar ha sido excluido de actividades o programas relacionados con la recreacion y el
esparcimiento?

102. ¢ Su familiar ha participado en algin programa de recreacion realizado desde la alcaldia?
103. ¢Su familiar ha recibido algun tipo beneficio para su recreacion por parte de la alcaldia
municipal o a nivel nacional?

Objetivo: Describir las experiencias de los cuidadores frente al cuidado de sus familiares con
discapacidad por alteraciones a nivel mental cognitivo en la cabecera municipal de Caicedonia.

Cateqgoria de anélisis: Experiencias de los cuidadores frente al cuidado de sus familiares
Subcategoria: Concepcidn de discapacidad

104. ;Qué percepcion tenia usted frente a la discapacidad, antes de la llegada de su familiar?

105. ¢Cdémo le cambi6 su percepcion sobre la discapacidad después de la llegada de su familiar?
106. ¢ Hace cuanto tiempo es usted cuidador de su familiar con discapacidad?

107. ;Como asumi6 usted la llegada de su familiar con discapacidad?

108. ¢ Llegd usted a rechazar a su familiar con discapacidad?

109. ;Como fue el proceso de aceptacion de la discapacidad de su familiar?

Subcategoria: Rol del cuidador

110. ;Cdémo ha vivido usted, la experiencia de ser cuidador(a) de una persona en condicion de
discapacidad?

111. ;Qué ha sido lo més dificil de su papel como cuidador(a) de una persona en condicion de
discapacidad?

112. ;La aceptacion que tiene de su familiar ha repercutido en la forma de cuidarlo?

113. ;Qué ha sido lo mas dificil en la convivencia con una persona en condicién de
discapacidad?

114. ; Cuéles han sido los momentos mas significativos al lado de su familiar?

Subcategoria: Redes sociales de apoyo

115. ;Por parte de quién ha recibido apoyo para el cuidador de su familiar?

116. ;Qué apoyos nacionales, internacionales o estatales ha recibido en su rol de cuidador(a) de
una persona con discapacidad?

117. ¢Qué tipos de apoyo ha recibido (economicos, tratamiento, habilitacion, etc) para el
bienestar de su familiar con discapacidad?

Subcategoria: Cambios en el estilo de vida
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118. ;Como lo ha cambiado su vida social (amigos, trabajo, esparcimiento) a partir de la llegada
de su familiar con discapacidad?

119. ;Cdmo lo ha afectado en su econdmica la llegada de su familiar con discapacidad?

120. ¢ Se ha visto afectado familiarmente desde la llegada de su familiar?

121. ;Como ha afrontado estas situaciones familiares y sociales?

122. ;Cuéles fueron los cambios més significativos en su vida desde la llegada de su familiar?
123. ;Como se siente con su rol de cuidador de una persona con discapacidad?

124. ;Cémo ha cambiado su vida a partir de la llegada de su familiar con discapacidad?
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3. Formatos de entrevista a funcionarios Publicos

Pregunta a Yerses Gomez Quintero - Secretario de Desarrollo Social

1. ¢Qué acciones esta implementando la alcaldia municipal en pro del mejoramiento de las
condiciones de las personas en condicidn de discapacidad cognitiva?

2. ¢Cudles son o han sido los programas o proyectos de los que dispone la alcaldia municipal
para garantizar los derechos de las personas en condicion de discapacidad en el Municipio de
Caicedonia?

3. ¢Cuales son o han sido los objetivos de dichos proyectos para la poblacion en condicion de
discapacidad?

4. ;Cuales han sido las instituciones u organizaciones gque ejecutaron esos programas o proyectos
y por quée?

5. ¢Quiénes hicieron la gestion para la consecucion y posterior realizacion de los programas o
proyectos para las personas en condicion de discapacidad?

6. ¢ Cuéles fueron los criterios para la seleccion de las personas beneficiarias de los programas o
proyectos para la poblacion en condicién de discapacidad?

7. ¢ Cuales fueron finalmente las personas que participaron en esos programas o proyectos para la
poblacién en condicion de discapacidad?

8. ¢Cudles fueron los principales resultados o alcances de los programas o proyectos para las
personas en condicién de discapacidad?

9. ¢Cuales fueron las principales dificultades u obstaculos que surgieron con la ejecucion de
dichos programas?

10. ¢Quiénes fueron las personas mas favorecidas con esos programas 0 proyectos para las
personas en condicion de discapacidad?

11. ¢Cudl es el funcionario publico encargado de implementar acciones para la garantia de los
derechos de las personas en condicion de discapacidad?

Preguntas a Mauricio Mora Ladino — Secretario de Salud.

1. ¢Qué acciones se llevan a cabo desde la secretaria de salud para atender a las personas en
condicion de discapacidad?

2. ¢Se han desarrollado proyectos para mejorar las condiciones de vida de las personas en
condicion de discapacidad?

3. ¢Que recursos de los destinados para salud se utilizan para atender a la poblacién en condicién
de discapacidad?

4. ¢En qué actividades especificas son utilizados esos recursos?

5. ¢Qué informacién tiene la secretaria de salud sobre la poblacion en condicion de
discapacidad?

6. ¢Qué limitaciones de tipo administrativo, financiero y operativo tiene la secretaria de salud
para atender a la poblacion en condicion de discapacidad?

7¢Tienen una politica publica para las personas en condicion de discapacidad?
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Pregunta para Cielo Gallego Pelaez — Secretaria de educacion

1. ;Qué acciones esta implementando la secretaria de educacion en pro del mejoramiento de las
condiciones de las personas en condicién de discapacidad cognitiva?

2. ¢Cuales son o han sido los programas o proyectos de los que dispone la secretaria de
educacion para garantizar el derecho a la educacion de las personas en condicion de discapacidad
en el Municipio de Caicedonia?

3. ¢En el Municipio de Caicedonia se esta implementado la ley 1618 de 2013 que garantiza el
derecho a la educacidn para las personas con necesidades educativas especiales?

4. (Cuales son o han sido los objetivos de los proyectos educativos para la poblacion en
condicion de discapacidad?

5. ¢Cuales han sido las instituciones u organizaciones que ejecutaron esos programas 0 proyectos
educativos y por que?

6. ¢Quiénes hicieron la gestion para la consecucion y realizacion de los programas o proyectos
educativos para las personas en condicion de discapacidad?

7. ¢Cuales fueron los principales resultados o alcances de los programas o proyectos educativos
para las personas en condicion de discapacidad?

8. ¢Cuales fueron las principales dificultades u obstaculos que surgieron con la ejecucion de
dichos programas?

9. ¢Quiénes fueron las personas favorecidas con esos programas o proyectos educativos para las
personas en condicion de discapacidad?
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. Formato de entrevista a las personas en condicion de discapacidad.
. ¢Cuantos afos tienes?

. ¢,Con quién vives?

. ¢ Te sientes bien de salud? (siente algun dolor constantemente,)

. ¢ Te llevan al médico con regularidad?

. ¢ Tomas medicamentos constantemente?

. ¢ Tienes amigos?

. ¢ Quiénes son tus amigos?

. ¢ Qué haces cada dia?

. ¢ Participas en actividades sociales? (sociales, fiestas)

. ¢ Qué es lo que mas te gusta hacer?

. ¢ Tienes alguna habilidad o précticas algin deporte?

. ¢Has tenido algin reconocimiento por tus habilidades?

. ¢ Te han mirado mal en la calle?

. ¢ Sientes que se burlan de ti?

. ¢ Tus familiares o amigos te hablan mal o se burlan de ti?
. ¢ Qué es lo que mas te gusta hacer y porque?

. ¢La persona que te cuida te trata igual que a los demas?

. ¢ Quién es la persona que mas te cuida?

. ¢en ocasiones te sientes triste por tener una vida diferente a los deméas?

. ¢ Te has sentido triste por tener una discapacidad?
. ¢ Qué es lo que mejor haces?
. ¢ Qué te hubiera gustado aprender a hacer?
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