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Resumen

El articulo da a conocer resultados de la investigacion Familia y discapacidad: retos y desafios para la
educacion, realizada por la Universidad Pedagégica Nacional y por la Fundacién Universitaria Monserra-
te, durante 2011, 2012 y 2013, la cual permitié6 comprender, desde diferentes perspectivas, lo que ocurre
en un contexto familiar cuando se cuenta con una persona con discapacidad y como repercute en ella la
educacion. Esta investigacion tuvo como marco conceptual la teoria fundamentada, Grounded Theory,
propuesta por Glaser y Strauss, una estrategia que resalta con narrativas e historias de vida el sentir, la
experiencia, los conocimientos de las familias y los profesionales de apoyo frente a las pautas de crianza,
teniendo en cuenta las diferentes visiones sobre discapacidad y sus dinamicas en el contexto educativo.
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Parenting and inclusive education: an approach to
disability from some colombian families voice

Abstract

Thearticle reveals some results of the research: “Family and disability: challenges for education” conducted
by U.P.N and Fundacion Universitaria Monserrate during the years 2011, 2012 and 2013, which helped
to understand, from different perspectives, what happens in a family context when it has persons with
a disability and how education affects them. Grounded theory, proposed by Glaser and Strauss, was the
framework of the research, a strategy that highlight, through narratives and stories of life, the experience
and knowledge of families and support professionals who face rearing patterns, considering the different
points of view on disability and their dynamics in the educational context.
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1. Introduccion

Este articulo presenta el proceso investigati-
vo Familia y discapacidad: retos y desafios para la edu-
cacion, ejecutado por investigadores de la Universi-
dad Pedagégica Nacional, UPN, y la Fundacién
Universitaria Monserrate, FUM. Se propone des-
glosar y comprender lo que ocurre en un contexto
familiar cuando uno de sus integrantes presenta

discapacidad.

Tiene como punto de partida el proyecto de in-
vestigacién de la UPN “Familia y necesidades edu-
cativas especiales: estado del arte a nivel nacional
1994-2008", el cual da soporte argumentativo y
permite un acercamiento conceptual a las dinami-
cas en los nucleos familiares de quienes presentan
algtn tipo de discapacidad. Constituye ademas la
base para generar propuestas de intervencién en el
campo educativo en general y, de forma especifica,
desde la Orientacion Familiar y la Educacién Espe-
cial.

La FUM entra a formar parte del equipo de in-
vestigacién aportando su experiencia desde el enfo-
que sistémico de la familia y teniendo como derro-
tero sus campos de interés en ella, para asumir una
posicién ecléctica y fenomenolégica, reconociendo
la importancia de los agentes involucrados, los re-
cursos, los procesos y los contextos. Esta experien-
cia investigativa le permite a la FUM enriquecer
su linea central sobre la funcién socializadora de la
tamilia, al igual que las sublineas de diversidad fa-
miliar, modos de atencién a las familias e imagina-
rios de familia.

La investigacién se ejecuté en tres momentos:
primero, “Dindmicas generadas en el nicleo fami-
liar de personas con discapacidad: pautas de crian-
za”, iniciado en el 2011, que profundizé en temati-
cas como la relacion de la infancia y la familia en el
marco de la discapacidad, planteando la necesidad
prioritaria del abordaje de dichas familias como
campo especifico de estudio en la formacién de
profesionales desde la perspectiva de la educacién
inclusiva.
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El segundo, “Modelo de apoyo a familias desde
el campo educativo para la crianza de nifios y nifias
con discapacidad, estudio comparativo en cuatro
ciudades de Colombia”, se ejecuté entre marzo de
2012 y julio de 2013 y se propuso visibilizar los
procesos de inclusién, identificar las diferentes di-
namicas y conocer sus fortalezas. Y, en lo relacio-
nado con los profesionales de apoyo, cotejar formas
de abordaje de los diferentes tipos de discapacidad
y su relacion con las précticas, creencias y procesos
de crianza de las familias.

En la tercera fase se proyecta construir de ma-
nera colectiva, y desde el campo educativo, un mo-
delo de apoyo a las familias para la crianza de nifios
y nifias con discapacidad.

Reconocemos que la acciéon de la escuela se ve
afectada por los eventos familiares de los estudian-
tes y la poca formacién de algunos maestros y de-
mas agentes educativos para abordar las dindmicas
y conflictos con sentido comin y basados en la
propia experiencia. De ah{ su poca efectividad en
muchos casos. Se hizo entonces necesario investi-
gar a fondo la dindmica familiar relacionada con la
discapacidad, a fin de generar propuestas pedagé-
gicas asertivas que mejoren los procesos educati-
vos y se efectien de manera complementaria en los
diferentes contextos regionales.

La investigacién impacté diversos dmbitos: en
la UPN aporté a la formacién de profesionales en
educacién inclusiva, ya que profundizé no solo en el
andlisis de la educacién regular sino también en la
visién disciplinar de la “educacién especial”. En la
FUM aport6 al conocimiento disciplinar en distin-
tas temadticas y brindé nuevas 6pticas para el abor-
daje de la familia desde la Especializacién en Edu-
cacion y Orientacién Familiar, ofreciendo elemen-
tos para entender las dinamicas familiares frente a
la discapacidad a lo largo del ciclo de vida y gene-
rando propuestas de formacién desde la proyeccién
profesional de los estudiantes, con una visién més
clara sobre la diversidad y la multiculturalidad. De
modo que la investigacién asumié un enfoque sisté-
mico y, a partir de alli, devel6 los grados de con-
tlicto que se generaba en la familia como sistema
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que interacttia con otros sistemas sociales y analiz6
en qué forma repercute sobre la calidad de vida de
sus integrantes.

Al aplicar los instrumentos de recoleccién de
informacién, se evidencié que en ciudades como
Barrancabermeja algunas familias le temen al con-
flicto en todas sus dimensiones, especialmente si
hay una persona con discapacidad. Los demas inte-
grantes procuran mantener la armonia y la tole-
rancia a través de la indiferencia y la negacién, pero
también, en muchos casos, aceptando al otro, inde-
pendientemente de sus particularidades. Al hablar
cara a cara con las familias se encontraron factores
socioculturales, éticos y religiosos que inciden de
manera poco asertiva en el acompafnamiento y
orientacion de una persona con discapacidad.

Esto se refleja en cargas emocionales por lo co-
min muy negativas: en el sufrimiento que lleva a
veces al chantaje afectivo, en el desacuerdo de la
pareja sobre la forma de disciplinar a los hijos y en
su dificultad para concertar normas y limites y de-
finir los roles reciprocos. Los conflictos se presen-
tan entre todos los integrantes del nicleo familiar
y suelen generar rechazo a la persona con discapa-
cidad, o separacion de la pareja y, en general, incer-
tidumbre, soledad y abandono.

La mirada sistémica a las familias permitié en-
contrar que los hijos se utilizan para resolver pro-
blemas econémicos y emocionales. También que no
hay criterios unificados para pensar la familia
como tejido social ni como red de apoyo efectiva,
porque se desestima la importancia de trabajar la
organizacién de la familia y concertar las normas.
Se acaba entrando entonces en una dinamica de ne-
gligencia y abandono que cierra las puertas a un
futuro mejor.

2. Metodologia

La metodologia requirié6 comprender el sentir,
la experiencia y los conocimientos “otros” de las fa-
milias y los profesionales de apoyo. Para ello se
aplicé la teorfa fundamentada, Grounded Theory, pro-
puesta por Glaser y Strauss (1967), que a partir del
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analisis de los datos recolectados, permitié derivar
diferentes categorias de forma sistemédtica y empiri-
ca y construir hipétesis y proposiciones con el obje-
tivo de construir una teorfa explicativa-comprensi-
va sobre un fenémeno particular, en este caso, la
crianza de personas con discapacidad.

Se hizo el acercamiento a 280 relatos de vida en
salidas de campo realizadas en siete ciudades de
cuatro departamentos: Barrancabermeja (Santan-
der), Cartagena (Bolivar), Medellin y Rionegro
(Antioquia) y Bogotd, Tenjo y Chipaque (Cundina-
marca). Los instrumentos aplicados permitieron
establecer unas categorias de importancia que am-
pliaran la tematica relacionada con la familia, la
escuela y la discapacidad a partir de los siguientes
criterios:

* Que exista una persona con discapacidad en
la familia.

* Que la familia tuviera la disposicién de par-
ticipar en la investigacién y compartir sus
experiencias.

Desde la muestra general, se cubrieron todas
las fuentes propuestas para la triangulacién: pa-
dres, hermanos, personas con discapacidad, familia
extensa (tios, abuelos, primos). No en todos los ca-
sos se logré entrevistar a varias fuentes del mismo
nucleo familiar. Para el analisis, por tanto, la trian-
gulacién de la informacién se generé teniendo en
cuenta la muestra general.

A partir de los primeros analisis de la informa-
cién recolectada, se abrieron espacios de encuentro
mediante entrevistas en profundidad a 15 personas
de los cuatro departamentos teniendo en cuenta las
diferentes fuentes (personas con discapacidad, her-
manos, padres y familia extensa), con preguntas
especificas y a fin de profundizar en aspectos rele-
vantes para la investigacion y para las mismas per-
sonas.

Las précticas y pautas de crianza de las perso-
nas con discapacidad permitieron evidenciar las
expectativas familiares, los elementos que intervie-
nen en la generacién de dichas pautas y la forma
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como éstas permean todo el ciclo de vida de la per-
sona. Son aspectos que constantemente se presen-
tan en los procesos pedagdgicos y terapéuticos
adelantados por los diferentes protesionales, por lo
que conocerlos a fondo favorece la generacién de
propuestas de intervencion frente a esta poblacién.

Este articulo visibiliza especificamente el sentir
de las familias frente a la discapacidad, la cual abar-
ca las visiones planteadas por Patricia Brogna
(2009): la sacralizada-maégica, la caritativa-represi-
va, la médico-reparadora y la normalizadora-asis-
tencialista y social, todas ellas encontradas en la
institucién educativa inclusiva Yarigiifes, de Ba-
rrancabermeja, que atiende autismo, sindrome de
Down, discapacidad cognitiva y discapacidad audi-
tiva, entre otros.

Dada la complejidad que representa trabajar
discapacidad y crianza en el &mbito familiar y edu-
cativo, se hizo un andlisis detallado en la institu-
ci6n mencionada, durante las dos fases. Mediante
la aplicacion de instrumentos, los grupos focales y
los estudios de caso, las investigadoras y los profe-
sionales de apoyo disefiaron de manera conjunta
planes de seguimiento e intervencioén en tres nive-
les: familiar, terapéutico y educativo.

Para el andlisis de la informacion se utilizaron
dos herramientas:

1) E1 Atlas ti, para establecer las categorias base
y encontrar algunas emergentes.

2) La matriz de analisis categorial, a fin de en-
tretejer las historias de vida y las narrativas conta-
das por los actores sociales con las categorfas base
y el marco teérico de referencia. Su aplicaciéon dio
como resultado la interpretacién de las mismas,
como aparece en el libro producto de la primera
tase: Crianza y discapacidad: una vision desde las vi-
vencias y relatos de las familias en varios lugares de
Colombia (2013).

3. Resultados

La informacién obtenida fue copiosa, por lo que
en el presente articulo se abordaran algunas cate-
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gorfas de andlisis de la relacién discapacidad, fami-
lia y educacién en razén de su pertinencia. Abar-
can desde la discapacidad hasta las visiones sociales
que van mas alld de la condiciéon de salud de la
persona, ya antes enumeradas (Patricia Brogna,
2009) y que orientaron no sélo los discursos, sino
también las practicas, pautas y creencias, que se
muestran en las historias de vida contadas por las
mismas familias, con sus repercusiones en el ambi-
to educativo y familiar.

Se encontré que no hay cohesién entre las fami-
lias. En términos de comunicacion, se deben mejo-
rar los estilos y patrones familiares, por cuanto hay
un miedo latente al conflicto, que repercute en la
cotidianidad de la escuela y en sus procesos inclusi-
vos como parte complementaria del proceso educa-
tivo.

El manejo de la persona con discapacidad, tanto
mediante los patrones de comunicacién que mane-
jan las familias como con los estilos educativos pa-
rentales (autoritario, permisivo y participativo) son
factores importantes en las dindmicas y enfoques
que se pretendan construir en el Modelo de Aten-
cion.

Se logré ver que no hay proyecto familiar que
involucre a la persona con discapacidad. A ello se
suma una distribucién inequitativa de poder en la
familia y una dificultad para asegurar la crianza, el
liderazgo y la autoridad parental. Tal situacién
hace que a menudo sea la madre quien se encargue
de la socializacion de la persona con discapacidad.

Gréfica 1. Poblacién participante en la investi-
gacion en primera fase.
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Tal como se muestra en la Gréfica 1, y tomando
como fuente los resultados de la primera fase, ve-
mos que las participantes mas representativas fue-
ron las madres (138). Las siguen de lejos los herma-
nos (438), las historias de vida de las personas con
discapacidad (40) y los padres (21).

El enfoque al tipo de familia nos permitié en-
contrar representatividad de la familia extensa
condensada en las tres categorias propuestas: tios
(18), abuelos (17) y primos (6), en menor porcentaje.
Se reconocié también la influencia de los factores
socio-econémicos, politicos y culturales en las fa-
milias y sus complejos regionales. La observacién
sobre el aspecto socio-econémico devel6 la partici-
pacién de familias de estratos 0, 1, 2, 8, 4 y 6, con
mayor acento en los estratos 1y 3.

Se consiguié cubrir todas las poblaciones con
discapacidad: auditiva (24: 12,1%), visual (17: 8,5%),
tisica (23: 11,5%). En algunos casos se hizo referen-
cia a otro tipo de discapacidad con diagnésticos
especificos (28: 11,56%), con mayor representativi-
dad de la cognitiva (106: 53,3%) y en menor porcen-
taje del autismo (6: 2,5%). En departamentos donde
hay asentadas poblaciones indigenas, los parientes
esconden el autismo como producto de sus creen-
cias y lo atribuyen a practicas de hechicerfa o a cas-
tigo divino.

Las familias de la Fundacién Yarigiifes perci-
ben la discapacidad dando razones sociales para su
existencia, las cuales, para Brogna (2009), son “mas
que la suma de los actores, es la compleja red de
relaciones, roles, pujas, intercambios, expectativas,
imposiciones, prejuicios, luchas y resistencias, y el
modo en que va configurando y reconfigurando en
el tiempo”. Todo ello genera en ocasiones practicas
positivas en el acompafiamiento a la persona con
discapacidad y descubre otros conocimientos o es-
trategias que las familias han desarrollado.

Los relatos de vida narrados por los miembros
de la familia permitieron visibilizar acciones en que
ésta se recompone, se reorganiza, crea sus estrate-
gias de cohesién, mejora sus précticas de crianza y
asume buenos niveles de comunicacién y manejo
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socio-afectivo de acuerdo con las necesidades par-
ticulares. Adopta ademads roles nuevos y concerta-
dos, modifica las relaciones de pareja creando diné-
micas funcionales, se articula con redes de apoyo y
sociales para mejorar sus condiciones de vida y
mira hacia el futuro acorde con sus recursos y po-

sibilidades.

Las pautas de crianza dejan entrever una con-
ceptualizaciéon de la discapacidad y requieren por
tanto una clasificacién que permita evidenciar el
tipo de construccién social que se entrelaza alrede-
dor de ellas. Las pautas ponen en evidencia aspec-
tos determinantes de las culturas y de las interac-
ciones de los actores reflejadas en trayectorias his-
téricas y dinamicas que se construyen de manera
individual y colectiva. Son parte de las institucio-
nes y de la cotidianidad que vive la sociedad. Por
ello es necesario resaltar el sentir de los diferentes
miembros de la familia para reconocer la experien-
cia y las construcciones conceptuales que han desa-
rrollado a lo largo de su historia y que involucran
elementos biol6gicos, de conducta y de cultura,
como también normas de organizacién interna.

Las visiones de discapacidad (Brogna, 2009)
se evidencian a partir de los relatos de las familias
de la Fundacién Yarigiifes. Los fragmentos mate-
rializan su visién y su sentir:

En muchas ocasiones me he sentido impotente,
pero atn asf hay que seguir, porque ese hijo es el
mejor regalo de Dios a nosotros y hay que cumplir
bien esa tarea con la ayuda de la gente y en espe-
cial de Dios, que nos ha dado tanto valor para ayu-
darle a crecer normal aunque con un poco de difi-
cultad. Pero bueno, esas cosas pasan gracias a
Dios.

Lo he tomado de una manera comprensiva ya
que mi hijo es un milagro de Dios y sé que todo lo
que le he podido brindar para su rehabilitacién se
ha notado el progreso.

Ejemplos como el anterior develan la visién sa-
cralizada-magica de la discapacidad. Muestran la
explicacién sobrenatural que dan las familias a la
llegada de la persona con discapacidad, aumentan-
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do el imaginario religioso que enmarca a las perso-
nas como “puras o impuras” y hace de la labor de
crianza una actividad enviada por Dios que hay que
asumir con resignacion:

La crianza ha sido ardua, porque pienso que
tuve muchos hijos, pero la discapacidad de Ubaldo
se supo después que habian nacido todos. Pero no
importa. Ubaldo siempre serd mi hijo especial, por
¢l me sacrifico hasta el final y que Dios decida con
mucha fortaleza.

En la crianza de mi hijo me ha tocado pelear
con el papa del nifo para que no me le diga bobo,
ni mongdlico, ni gamin.

Algunas veces me duele cuando veo que una
persona mayor me le hace gestos, como por ejem-
plo, me lo saca de la casa donde la nifia estd y me
le clerra la puerta.

Yo convivia con mi suegra y viviamos pelean-
do por todo, sobre todo por la nifia, ya que ellos no
tomaban conciencia del problema en el cual estaba
mi hija.

En los relatos anteriores se observa la visién
caritativa-represiva a la que Brogna (2009) se re-
tiere como “la influencia de la episteme o el verda-
dero conocimiento cristiano en la que surge un
nuevo modelo simbdlico, quedando la discapacidad
significada por tres elementos esenciales: la cari-
dad, el castigo y el milagro”. Algunas familias ven
la discapacidad de uno de sus miembros como la
oportunidad de conseguir su salvacién o de ser
buenos cristianos:

Su crianza va con un ideal de aprendizaje y su-
peracién personal. Con el apoyo de la familia y la
institucién él va aprendiendo y aplicando en su
vida actividades como el aseo y los modales.

El ideal de crianza para mi hermana es que lle-
ve una vida normal, que sea independiente y llena
de muchos principios y valores.

No se les debe dar todo lo que pidan. Hay que
ensefiarles a trabajar para conseguir las cosas por-
que no nos llegan del cielo, ensefiarles lo bueno y
lo malo de este mundo y que tomen la mejor deci-
sién para que sean buenas personas en la vida.
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Se nota la visién normalizadora-asistencialista,
que destruye la nocién de “anormalidad” y legitima
la de “normalidad”, ampliando el espacio de la dis-
capacidad a atributos fisicos, pautas de conducta,
formas de funcionar, cédigos genéticos y estilos de
vida. Para algunas familias resulta dificil aceptar la
condicion de discapacidad de su hijo. Consideran
por tanto que ofrecerle todos los programas educa-
tivos y terapéuticos puede servir a su “normaliza-
cién”, dar cumplimiento a la exigencia cultural y,
tfinalmente, terminar con las situaciones de segre-
gacion, discriminaciéon y opresién que sufren las
personas con discapacidad y por consiguiente sus
familias:

Lo primero que recuerdo cuando Anderson na-
ci6 fue lo que me dijo el pediatra que lo atendié. Si
usted quiere que sea su hijo especial, cuando lo
afsla y lo esconde entonces serd un nifio especial,
porque se encerrard en su mundo, y si quiere que
sea un nifio “normal” serd “normal” relacionando-
lo con otros niflos normales, corregirlo cuando
tenga que corregirlo y castigarlo cuando tenga
que castigarlo, y dejarlo que se desenvuelva solo al
igual que los demas, saquelo a todas partes y no se
avergiience de él. Y eso es lo que he hecho.

En estos relatos de visiéon social se percibe a la
persona con discapacidad como un sujeto de dere-
chos. Se la define entonces de manera situacional,
relacional e interactiva con los factores ambienta-
les, actitudinales y culturales, muy determinantes,
puesto que la sociedad estd disefiada por y para
aquellas personas sin discapacidad. En la actuali-
dad se escucha con frecuencia que las instituciones
se refieren a la persona con discapacidad como un
sujeto de derechos, reforzdndoles a las familias la
importancia de que pueda ser vista, no desde su
discapacidad, sino desde las habilidades, y asf dis-
frutar de los diferentes espacios y experiencias que
le ofrece la sociedad.

Para finalizar, estas visiones:

En la crianza, mi hija ha sido contemplada. Se
ha llevado a los mejores médicos

ortopedistas, psicélogos, fonoaudiélogos, en-
docrinos, todo con mucho carifio. (ID)
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La crianza de mi hija ha sido voltear con ella y
con médicos desde que nacié y nos dijeron el diag-
nostico a los cuatro dfas de nacida. (ID)

Como ¢l ha sido enfermo, ha tenido mejor tra-
to. (ID)

En principio la trataba mal porque no sabfa lo
que sucedia con ella. Terminé por aceptar que mi
hija tiene limitaciones. (ID)

Aqui emerge la discapacidad como una enfer-
medad o problema de salud que se puede curar o
reparar. El principio de visién médico-reparadora
es organizadora de las practicas de cura o repara-
cién. Esta visién se renueva y retroalimenta con
cada adelanto de la ciencia y la tecnologia, por lo
que el modelo ha madurado de manera lenta y con-
tinua, perpetudndose hasta nuestros dias de forma
dominante. La diferenciacién se basa en una huella
identitaria que se cristaliza en patologfas, enferme-
dades y déficit cientitficamente signados como el
“diagnodstico” més alld de las narrativas de los pa-
dres. Esta visién es relevante en los profesionales
de apoyo.

4. Conclusiones

La muestra no logra ser representativa a escala
nacional, por lo que el alcance de los resultados no
logré una caracterizacién departamental de las di-
namicas de crianza y las concepciones generales de
discapacidad, ni una generalidad entre padre, ma-
dre, hijo, hija, hermano, nieto o sobrino de una per-
sona con discapacidad.

Se hizo un intento por visibilizar las particula-
ridades presentadas en la crianza de estas personas
desde las narrativas que obligadamente deben ser
leidas desde las caracteristicas propias de cada re-
gién y cultura. Se impartié un primer marco de
referencia para destacar tanto las particularidades
regionales como los puntos de encuentro que apor-
ten a la generaciéon de directrices y planes de ac-
cién que favorezcan a otras familias que comparten

la experiencia.

Al sacar a la luz las necesidades mas sentidas en
las familias participantes, se vio como prioridad
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redefinir los roles entre la familia y la escuela, tra-
bajar mas en la organizacién de la familia, fijar
normas y limites, hacer acompafiamiento para me-
Jorar los procesos comunicativos y empoderar a los
integrantes en derechos, autonomfa, valores, auto
cuidado y demads aspectos que intervengan para
mejorar el desarrollo de las habilidades sociales.

Los participantes en los distintos puntos geo-
graficos dieron a conocer que el contexto regional
influye directamente sobre las pautas, patrones,
creencias y dindmicas que se tienen sobre crianza.
[gualmente, las tradiciones, gustos, modelos, cano-
nes, practicas, ciclos de vida y visiones de discapa-
cidad se encuentran permeadas por este mismo
contexto y la idiosincrasia que lo referencia.

Se comprende que en lugares de clima célido
como Barrancabermeja, las normas “parecen ser
miés flexibles y concertadas” dependiendo del tipo
de discapacidad, los ciclos vitales de ellos, el género
y el estado socio-econémico. Con esto, se logra
contrastar una necesidad de las familias en gestio-
nar redes para el fortalecer los procesos de crianza,
buscar estrategias pedagdgicas, didacticas que per-
mitan una mejor inclusién a fin de mejorar los pro-
cesos de aprendizaje y los disefios de ambientes
propicios para ellos. Estos datos se convierten en
un insumo importante a la hora de construir el mo-
delo de fortalecimiento y apoyo a las familias y su
articulacién con el campo educativo.

En el campo educativo se puede observar que
no hay redes efectivas de apoyo que permitan for-
talecer las problematicas cotidianas de la escuela.
Todavia hoy se la ve como un lugar de disciplina-
miento y formacién en la autonomia que no identi-
fica la particularidad de la persona y su autodeter-
minacién. Para hacer mas dificil la situacién, difi-
cilmente se encuentran espacios de inclusién a la
vida productiva, por cuanto los proyectos de vida,
desde la visién familiar, no reconocen los choques
culturales y las formas de aceptacién, practicas, va-
lores y prejuicios que convergen con el proyecto de
vida de una persona con discapacidad. A pesar de
los procesos y diagndsticos, se encuentran casos
como este:
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colombianas.

Estoy aqui, pero en realidad mi hija es bella, es
la nifia grande, es normal, basta verla bien y verd
que es como si no tuviera nada. A ella si no se le
nota nada, la verdad. Ella por el contrario es buena
y sensible con los nifios que tienen discapacidades.
Ella es solidaria y le gusta colaborar mucho.

La experiencia con algunos padres-madres de
tamilia sacé a la luz que, aunque se acepta la impor-
tancia de la socializacion, los entornos que compar-
ten las personas con discapacidad no estan prepa-
rados para afrontar las barreras. Atn hay muchos
prejuicios sobre la forma de ver el cuerpo, de asu-
mir las realidades que emergen desde las visiones
subjetivas que problematizan la mirada del cuerpo
de manera binaria, enfrentando siempre la “norma-
lidad” y la “anormalidad”, la salud con la enferme-

dad.

El acompafiamiento a las familias y las orienta-
ciones sobre educacién y orientacién familiar pre-
suponen reconocer la importancia de organizar
procesos a nivel individual y familiar para mitigar
los conflictos de todo orden, aprovechar recursos y
empezar a inculcar en la sociedad la aceptacién y el
reconocimiento de cada ser humano més alla de la
estética corporal.

Se permitié conocer que las madres asistentes o
cuidadoras no han abierto espacios de sensibiliza-

cién ni de concientizacién sobre sus experiencias
como madres, como mujeres 0 como parejas, tras
haber sido abandonadas una vez se conocieron los
diagnésticos sobre los hijos con discapacidad. Por
esto, es importante ofrecerles la oportunidad para
que expresen sus sentimientos, lloren, reconozcan
su dolor y comenten cémo han tratado de sobrelle-
var las situaciones presentadas. La situacién se pre-
senté en un grupo focal, donde una madre atro
descendiente con esposo afro descendiente expresé
entre sollozos:

He sufrido mucho, en soledad, me tocé callar-
me, llorar sola como se dice, aguantarme, ya que la
familia de mi esposo no me querfa y mi esposo y
ellos me echaron la culpa que mi hija naciera asf,
con eso, porque yo tenfa sangre de negra. Adn es
un tema que no hay con quien hablar.

Finalmente, con estos resultados se espera
crear escenarios colectivos e institucionalizados
para hacer una reflexion critica y un analisis rigu-
roso y develar que urge delinear un tipo de politica
sobre discapacidad, acercarse a la realidad que vi-
ven las familias, las personas con discapacidad y
sus profesionales de apoyo, ya que sus practicas
inclusivas y formas de ver la discapacidad guardan
un alto valor para ser tenido en cuenta al mejorar
la relaciéon familia-escuela con sentido de comple-
mentariedad.
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