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Resumen

Por la importancia que tiene la familia en el desarrollo infantil, las barreras y mitos
en torno a la discapacidad intelectual en el contexto rural y la afectacion que tiene en el
bienestar material, social y personal de las personas en condicién de discapacidad
intelectual; esta investigacion tuvo como objetivo analizar la relacion entre la dinamica
familiar y la calidad de vida de personas con discapacidad intelectual de zonas rurales del
municipio de San Miguel-Santander. La metodologia utilizada fue cuantitativa, con disefio
correlacional y de corte transversal, donde participaron 32 familias y sus miembros con
discapacidad intelectual. Los instrumentos utilizados fueron la Escala de Calidad de Vida
familiar para familias de personas con discapacidad (Beach Center, 2001), y el Parent Child
Relationship Inventory (Gerald,1994). El analisis estadistico se realiz6 con SPSS version
25, pruebas de normalidad Kolmogorov Smirnov, y correlaciones paramétricas (Pearson) y
no paramétricas (Spearman). Los resultados hallaron correlaciones significativas entre
establecimiento de limites e importancia del rol parental P-valor de 0,02 y correlacion
Pearson de -0,52. Distribucién del rol y satisfaccién de salud y seguridad P-valor 0,049, y
correlacion Pearson 0,350. Participacion en la crianza e importancia de recursos generales
familiares P-valor 0,035 y correlacion Spearman -0,374. Autonomia e importancia de salud
y seguridad P-valor 0,037 y correlacion Spearman -0,370. Autonomia e importancia de
recursos generales familiares P-valor 0,053 y correlacion Spearman 0,346. Distribucion del
rol y satisfaccion de apoyo a personas con discapacidad P-valor 0,042 y correlacion
Spearman 0,362. Comunicacién y satisfaccion de recursos generales familiares P-valor
0,039 y correlacién Spearman -0,366. Con esto, se muestra la existencia de relacién entre
calidad de vida y dinamica familiar. Por lo tanto, se recomienda crear espacios educativos
e inclusivos para esta poblacion y crear programas sociales que impacten en el acceso a

salud, educacion y trabajo.

Palabras clave: discapacidad intelectual, calidad de vida, dinamica familiar, contexto

rural.



Abstract

Due to the importance of the family in child development, the barriers and myths
surrounding intellectual disability in the rural context and the impact it has on the material,
social and personal well-being of people with intellectual disabilities; This research aimed to
analyze the relationship between family dynamics and the quality of life of people with
intellectual disabilities in rural areas of the municipality of San Miguel-Santander. The
methodology used was quantitative, with a correlational and cross-sectional design, where
32 families and their members with intellectual disabilities participated. The instruments
used were the Family Quality of Life Scale for families of people with disabilities (Beach
Center, 2001), and the Parent Child Relationship Inventory (Gerald, 1994). Statistical
analysis was performed with SPSS version 25, Kolmogorov Smirnov normality tests, and
parametric (Pearson) and nonparametric (Spearman) correlations. The results found
significant correlations between limit setting and parental role importance P-value of 0.02
and Pearson correlation of -0.52. Role distribution and health and safety satisfaction P-value
0.049 and Pearson correlation 0.350. Participation in parenting and importance of general
family resources P-value 0.035 and Spearman correlation -0.374. Autonomy and importance
of health and safety P-value 0.037 and Spearman correlation -0.370. Autonomy and
importance of general family resources P-value 0.053 and Spearman correlation 0.346.
Distribution of the role and satisfaction of support for people with disabilities P-value 0.042
and Spearman correlation 0.362. Communication and satisfaction with general family
resources P-value 0.039 and Spearman correlation -0.366. With the above information, the
existence of a relationship between quality of life and family dynamics is shown. Therefore,
it is recommended to create educational and inclusive spaces for this population and create

social programs that have an impact on access to health, education and work.

Keywords: intellectual disability, quality of life, family dynamics, rural context.



Introduccioén

De acuerdo con la Organizacion Mundial de la Salud (OMS, 2021), la discapacidad
incluye aspectos relacionados con barreras fisicas, contextuales y las deficiencias propias
de la persona que generan restricciones para la realizacion de tareas y para la participacion
en la vida social. Asi, se define que, las deficiencias afectan a la forma del cuerpo o las
funciones que estas tienen; las limitaciones para la ejecucion de tareas se definen como los
obstéculos en la realizacion de actividades u oficios y las limitaciones de la participacion se
describen como barreras para participar en situaciones de la vida diaria. A su vez, la OMS
(2001) plante6 la Clasificacion Internacional de Funcionamiento (CIF), donde se
conceptualizan las diferentes discapacidades, en primer lugar, la discapacidad Fisica o
Motora surge cuando hay carencia o limitacién en una parte del cuerpo, esto obstruye el
desenvolvimiento convencional, en segundo lugar, la discapacidad sensorial corresponde
a las afectaciones en los érganos de los sentidos que impiden el desarrollo pleno en la vida
cotidiana, en tercer lugar, se define a la discapacidad intelectual como aquella que se
caracteriza por presentar barreras en el aprendizaje de las habilidades personales que
permiten afrontar situaciones vitales, finalmente, la discapacidad psiquica se relaciona con
el ambito comportamental, es decir, se deduce que una persona tiene discapacidad
psiquica cuando se identifican alteraciones que impactan negativamente en la adaptacion

a situaciones diarias.

Debe tenerse presente que, para este estudio se analiz6 la discapacidad intelectual
y se decidi6é abarcar esta tematica por la importancia de generar mas investigacion en esta
esfera y de esta manera impactar positivamente en esta poblacion. Es de resaltar que, en
cuanto a la epidemiologia, en Colombia no hay un dato especifico relacionado con la
cantidad de personas en condicion de discapacidad, sin embargo, el Censo del
Departamento Administrativo Nacional de Estadistica (DANE, 2005) caracterizd a
2.624.898 (6,3%) individuos que reportaron alguna discapacidad, a su vez, a partir del afio
2.002 por medio del Registro de Localizacion y Caracterizacion de Personas con
Discapacidad RLCPD se han reportado 1.539.750 personas en condicién de discapacidad
a diciembre del afio 2019 (Ministerio de Salud y Proteccién Social-Oficina de Promocion
Social, 2020, pg. 5). De esta poblacién, 84,669 residen en el departamento de Santander,
siendo este el cuarto departamento con gran cantidad de poblacién en condicion de
discapacidad detras de Bogota, Antioquia y Valle del Cauca (Ministerio de Salud y

Proteccion Social-Oficina de Promocion Social, 2020, pg. 13).



Teniendo en cuenta las estadisticas presentadas anteriormente, se esperaria que,
en Colombia, hubiesen més investigaciones sobre discapacidad cognitiva, procesos
psicoeducativos sobre la misma e intervenciones que favorezcan a esta poblacion y sus
familias, sin embargo, la realidad es desalentadora, la investigacion sobre este tema es
limitada, lo que aumenta el estigma, los mitos alrededor de esta problematica, la

perduracion y aumento de barreras para quienes se encuentran inmersos en ella.

A su vez se resalta que, la familia es un ente que cobra gran importancia cuando se
habla de discapacidad, de acuerdo a diferentes investigaciones se ha consensuado que las
familias de menores que estan diagnosticados con una enfermedad crénica o una
discapacidad se ven inmersos en muchas tareas relacionadas con en el cuidado y con la
crianza de los nifios. Las implicaciones de la discapacidad generan ansiedad a nivel
familiar, pues esta, impacta fuertemente la dinamica de este sistema, por lo que se pone en
juego la necesidad de crear diferentes formas de responder ante las situaciones complejas
que se dan en este contexto (Hentinen y Kyngdas, 1998 citados en Coérdoba & Soto, 2007).
Sumado a esto, el Ministerio de Salud y Proteccion Social (2018, pag. 29), plantea que las
personas en condicién de discapacidad que habitan en zonas rurales tienen barreras
aumentadas debido a la dificultad en la accesibilidad y movilidad, lo que puede afectar la
calidad de vida de este grupo poblacional y de sus familias.

Es asi como la presente investigacion gira en torno a la dinamica familiar de
personas en condicion de discapacidad cognitiva residentes en zonas rurales y su
calidad de vida, enfocandose en la atencion a temas que no han sido investigados
y de esta manera generar cambios en la vision sobre la discapacidad cognitiva en

Colombia y en los procesos de intervencién que se hacen en ella.



Planteamiento del problemay objetivos

En el presente capitulo, se busca dar relevancia a la necesidad de investigar sobre
la dindmica familiar de personas con discapacidad intelectual y la calidad de vida de estos,
retomando varios aspectos como los procesos de ensefanza-aprendizaje, servicio de
salud, manejo de TIC, recursos familiares y apoyos institucionales en la poblacién rural de
San Miguel, Santander. Esta poblacidén en estos sectores presenta diferentes barreras que
ameritan ser analizadas e intervenidas. A continuacion, se presenta la descripcion del
problema, la pregunta de investigacién, los objetivos, las hip6tesis y finalmente la

justificacion para este proyecto de grado.

Descripcién del Problema de investigacién

De acuerdo con la Organizacién mundial de la salud- OMS (2021), la discapacidad
es entendida como

“un término general que abarca las deficiencias, las limitaciones de la actividad y las

restricciones de la participacion, entendiendo las deficiencias como problemas que

afectan a una estructura o funcién corporal; las limitaciones de la actividad como

dificultades para ejecutar acciones o tareas, y las restricciones de la participacion

como problemas para participar en situaciones vitales”.

Asi, las personas en condicién de discapacidad a lo largo de su ciclo de vida se
encuentran con diferentes barreras actitudinales, de contexto, de estructura o de
conocimiento tales como los mitos, los prejuicios, las tradiciones, las construcciones no
adaptadas, la falta de informacién, el dificil acceso a informacion que afectan su

participacion social y su crecimiento individual.

“En Colombia el 6.4 % de la poblacion total del pais ha sido reportada con algun tipo
de discapacidad, ya sea sensorial, fisica, mental o psiquica, cifra que, segun los expertos,
desconoce una parte importante de esta poblacién en las zonas rurales y desconoce sus
necesidades y estilo de vida” (Mercado & Gonzalez, 2018); este desconocimiento se da a
partir del conflicto interno y el abandono estatal en diferentes sectores, especialmente los
contextos rurales, esto ha dificultado el generar procesos investigativos en ambientes

rurales de dificil acceso que tengan en cuenta las condiciones sociales, familiares y



personales de este grupo poblacional, lo que ha impedido el reconocimiento del ambiente
familiar en el contexto de la discapacidad cognitiva, la investigacion en torno al desarrollo
de habilidades o de aprendizaje dadas en estas situaciones; esto genera que, las barrera
propias de la discapacidad se vean aumentadas contextos rurales (Mercado & Gonzalez,
2018).

Sumado a esto, de acuerdo a diversos autores, la familia se concibe como el primer
contexto socializador de los menores, asi, Bronfenbrenner (1987; citado en Valencia &
Henao, 2012) resalta la importancia de la familia de la familia en la sociedad, a su vez,
explica la relacién dada entre el desarrollo humano y el dominio social, es decir, los padres
orientan el proceso de aprendizaje de los nifios, o que apoya el proceso de dirigirlos de
una zona de desarrollo real a una zona de desarrollo proximal. Es importante tener presente
que, Vigotsky (1978) citado en Ruso (2001) define la zona de desarrollo proximal como “la
distancia entre el nivel de desarrollo real (determinado por la resolucion independiente de
problemas) y nivel de desarrollo potencial (determinado por la resolucion de problemas bajo
la guia de un adulto o en colaboracién con compafieros mas expertos)’. Esto se hace
evidente cuando los menores logran pasar de realizar una conducta en compafiia de un
adulto a conseguir hacerla por si solos (Vigotsky, 1979; Rogoff, 1993 citado en Valencia
&Henao, 2012).

Asi, los estilos de crianza utilizados por los padres influyen de manera significativa
en el aprendizaje de habilidades y comportamientos sociales de los nifios, en la
construccién de competencias de comunicacién, en la consolidacibn emocional y en el
proceso de alfabetizacion (Valencia & Henao, 2012). Sin embargo, debido a las conexiones
internas de una familia, un cambio en uno de sus integrantes afectara directamente al resto
del nucleo familiar, produciendo un cambio en todos. Por dicho motivo, cualquier afectaciéon
en la salud de los integrantes de la familia necesitara un proceso de adaptacién de todos

sus integrantes (Pérez, 2016).

Con esto se deja evidencia de que, la accion de involucrar a los padres de familia
en el proceso de aprendizaje de sus hijos es de suma relevancia para su adecuado
desarrollo, sin embargo en algunas familias no hay interés en apoyar este proceso, esto se
sustenta en el desconocimiento del proceso educativo, o por mitos propios fundamentados

en factores contextuales, esta intervencion familiar es de suma relevancia cuando dentro



de la familia se presenta algun tipo de discapacidad (Nord,1998 citado en Sanchez, 2014),
ya que, las dindmicas familiares y los comportamientos dentro de ellas son gran importancia
al momento de la crianza, puesto que influyen directamente en varios escenarios del
desarrollo infantil (Castro 2021), por este motivo, hablar de discapacidad en contextos
rurales no explorados conlleva a generar preguntas sobre los desafios educativos y de
crianza con esta poblacion y de la afectacion que todos estos procesos generan en la

calidad de vida.

A todo esto debe sumarse que, autores como Ledn, Menés, Puértolas & Trevijano
(2003) y Sarto (2004) citados en Guevara & Gonzalez (2012) exponen que, todos los padres
tienen expectativas positivas relacionadas con el nacimiento de uno de sus hijos, y cuando
se diagndstica que dicho menor tiene una condicién especial, se generan en ese momento
dos problemas: la discapacidad del menor y el de la adaptacién familiar, ya que ésta no se
encuentra adaptada a los retos que surgirdn por la discapacidad y tampoco tienen las
herramientas que les permitan enfrentarse a ellos. También, se suman las barreras
sociales, donde las familias deben enfrentarse a actitudes de rechazo dentro del contexto
social y educativo relacionadas con el temor que genera el guiar el proceso de ensefianza-
aprendizaje cuando no se tienen sufientes herramientas, lo que aumenta la sensacién de
inseguridad en las familias de personas en condicién de discapacidad cognitiva (Alvarez,

Castro, Campo-Mon & Alvarez, 2005 citados en Guevara & Gonzélez, 2012).

Por otro lado, se debe tener presente que, en las zonas rurales del pais, existe una
problematica marcada en temas relacionados con la alfabetizacion, en el Censo Nacional
Agropecuario de 2014 se encontrd que la tasa de analfabetismo en zonas rurales del pais
corresponde al 12,6%. Por lo que se sobreentiende que, este sector es el que abarca a la
mayoria de la poblacion analfabeta de Colombia, este es un problema que se suma al gran
namero de barreras de las personas en condicion de discapacidad residentes en zonas
rurales, puesto que, es probable que en muchos casos las familias no cuenten con un

proceso formativo que apoye al momento de ensefiar a otro.

De acuerdo a lo expuesto sobre Colombia y la discapacidad en ambientes rurales y
la gran relevancia de los contextos familiares en el desarrollo infantil, las barreras que
presenta la discapacidad, la cultura local, la ruralidad en si y los casi nulos procesos de

psicoeducacion y de soporte a familias de personas en condicién de discapacidad, se tiene



que estos, podrian ser un factor de riesgo hacia el maltrato dentro del nucleo familiar, ya
que, de acuerdo a la Universidad Internacional de Andalucia-UNIA (2014) hay un riesgo
elevado de maltrato en poblaciones que cuenten con algun tipo de limitacién relacionada
con la discapacidad, donde, por lo general, la violencia suele presentarse de manera mas
elevada en personas con discapacidad cognitiva que en otros tipos de discapacidad, sobre

todo en lo relacionado a la violencia sexual.

Todo esto, se convierte en caracteristicas de impacto distintas en el proceso de
enseflanza-aprendizaje que ameritan ser investigadas, estudiadas y evaluadas
ampliamente para planificar acciones que permitan generar espacios inclusivos de
educaciéon y que garanticen el derecho a la misma, independientemente de la zona
geogréfica en la que se encuentren ubicadas las personas en condicion de discapacidad y

sus familias.

Asi, para este estudio se quiere hacer una relacién entre la dinAmica familiar, que
es una variable interpretada como los encuentros entre las personalidades de los miembros
de una familia que estdn mediados por normas, limites y roles, que median en la
convivencia y permiten que la dindmica familiar funcione de manera arménica (Gallego,
2011, pag. 333), y la calidad de vida que se entiende como un estado esperado de bienestar
personal que tiene en cuenta diversas dimensiones, abarca propiedades éticas —
universales mediadas por el &mbito sociocultural, tiene componentes objetivos y subjetivos
y se ve influenciada por factores individuales y comunitarios (Schalock & Verdugo, 2007).
Todo esto con el fin de analizar estos factores y si existe relacion entre ellos (calidad de
vida y dindmica familiar), para poder comprender los procesos realizados desde la familia
hasta ahora, generando asi nuevas posibilidades de intervencion y formaciéon con estas

poblaciones.

Con base a lo anterior, es importante mencionar que el municipio de San Miguel-
Santander, es un territorio que cuenta con una poblacion de 2.433 habitantes (DANE, 2018),
que estadn ubicados en su mayoria en zona rural dispersa, a su vez, por medio de la
Secretaria de Salud y Desarrollo Social del municipio se cred una caracterizacion de
personas en condicion de discapacidad basada en su diagndstico y en las caracteristicas
socioecondmicas. Mediante esta informacion se logra identificar que, las personas en

condicion de discapacidad cognitiva y sus familias requieren apoyo en la visibilizacion de
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sus necesidades, puesto que no existen censos de sus condiciones de vida, de su dindmica
familiar, de su estado actual de salud, del acceso a servicios ni las barreras relacionadas
con la educacion. Por dicho motivo la pregunta guia de esta investigacion es:

¢ Cual es la relacion entre la dindmica familiar y la calidad de vida de personas con
discapacidad intelectual de zonas rurales del municipio de San Miguel-Santander?
Objetivos de la investigacion

Objetivo General:

Analizar la relacion entre la dinamica familiar y la calidad de vida de personas con

discapacidad intelectual de zonas rurales del municipio de San Miguel-Santander.

Objetivos especificos:

-Conocer la calidad de vida de personas con discapacidad intelectual de zonas

rurales del municipio de San Miguel, Santander.

- Valorar la dinamica familiar en grupos familiares con miembros que tengan
diagndstico de discapacidad intelectual residentes en zonas rurales del municipio de San

Miguel-Santander.

-Determinar la relacién entre la dinAmica familiar y la calidad de vida de personas

con discapacidad intelectual de zonas rurales del municipio de San Miguel, Santander.

Hipotesis
H1: Existe una relacion entre la dindmica familiar y la calidad de vida de personas
con discapacidad intelectual en zonas rurales del Municipio de San Miguel, Santander.

HO: No existe una relacion entre la dinamica familiar y la calidad de vida de personas
con discapacidad intelectual en zonas rurales del Municipio de San Miguel, Santander.



Justificacion de la investigacién

Dentro de fundamentos que respaldan la Agenda Mundial de Educacion 2030
(Unesco 2021), se contextualiza a la educacion como un derecho humano fundamental,
sin embargo, de acuerdo con el planteamiento de la Unesco (2021) actualmente uno de
cada ocho nifios y nifias entre 6 y 15 afios no tienen acceso a al derecho a la educacion,
en muchos casos, debido a factores sociales, culturales y econémicos; este es el caso de
las personas en condicion de discapacidad, puesto que, a lo largo de la historia se han
encontrado con barreras que impiden su desarrollo pleno como sujetos de derecho, a su
vez, en las zonas rurales del pais, estas barreras surgen con mayor intensidad debido al
dificil acceso, las creencias locales y el abandono de esta poblacion que conllevan a

generar limitacion en el acceso al derecho a educacion.

Teniendo en cuenta lo anterior, la politica de la Revolucién Educativa del gobierno
nacional prioriza la educacion de poblaciones vulnerables por lo tanto, a las personas con
discapacidad, ya que, de acuerdo a sus lineamientos es imprescindible dar acceso a la
educacion a estas poblaciones que anteriormente estaban marginadas, esto genera que se
conviertan en personas productivas, autbnomas y socializadoras; asi, la educacion logra
ser un mediador para el desarrollo personal de este grupo y para su contexto (Ministerio de

Educacién Nacional, 2021).

De igual manera, se debe tener presente que, existe informacion limitada sobre
discapacidad en ambientes rurales y la afectacion que las familias y las mismas personas
tienen a causa de esto, por dicho motivo, no se han dado procesos que permitan realizar
mejoras en esta problematica. El acceso a la informacién y/o educacion en zonas rurales
es dificil, los padres de personas en condicion de discapacidad no estan capacitados en el
generar procesos de ensefianza-aprendizaje en sus hogares que tengan en cuentas las
diferencias propias de la discapacidad. Esta problematica puede repercutir en quienes
padecen alguna discapacidad, limitando su aprendizaje e impactando de forma negativa el
derecho a la educacion que esté previsto en el articulo 26 de la Declaracion de los Derechos

Humanos planteados por las Naciones Unidas (1948).

A su vez, se debe tener presente que, la UNESCO (2002) en su informe “Educacion

para todos, ¢va el mundo por el buen camino?” resalta a la educacibn como una



herramienta que disminuye las barreras socioeconémicas que existen en el mundo y resalta
Su importancia acceder a los derechos humanos, en este documento se menciona que la
alfabetizacion tiene especial relevancia en el mejoramiento de la calidad de vida de las

personas.

Atendiendo a lo anterior, se tiene que, mediante la presente investigacion se puede
ampliar la informacién existente sobre los estilos de ensefianza-aprendizaje familiares
utilizados con las personas en condicién de discapacidad residentes en zonas rurales de
Colombia y su impacto en la calidad de vida de los mismos, lo que servird de base futura
para generar acciones de intervencion efectivas que garanticen el acceso a este derecho y
que favorezca de forma directa al cumplimiento del cuarto Objetivo de Desarrollo
Sostenible (ODS4) planteado para el 2030, el cual, tiene como objetivo garantizar el acceso

pleno a la educacion como puente para lograr un desarrollo sostenible (UNESCO, 2019).

Teniendo en cuenta que dentro del municipio de San Miguel-Santander no existen
entidades, fundaciones o programas que estén enfocados en educar sobre discapacidad y
apoyar los distintos procesos que se generan a partir de un diagnéstico, con esta
investigacion se apoyara a las personas en condicion de discapacidad residentes en zonas
rurales de este territorio, puesto que, son una poblacién vulnerable y olvidada, a partir de
los resultados arrojados por el analisis se podran conocer sus necesidades y reconocer sus
limitaciones de acceso y de formacion educativa, lo cual, apoyara a la eliminacion de mitos
en torno a la discapacidad relacionados con creencias religiosas y con la percepcion
negativa de la discapacidad, como también a visibilizar estas condiciones y generar

investigacion en ambientes rurales olvidados del pais.

También, por medio de esta investigacion se busca favorecer la disminucién del
estigma social que genera un diagnéstico de discapacidad intelectual, como también, se
contribuird al sistema educativo, salubre, financiero y entes gubernamentales, ya que se
ampliard la informacion sobre la realidad de las personas en condicion de discapacidad
intelectual que son residentes en la zona rural del pais y sus familias; todo ello relacionado
con la calidad de vida o si en realidad esta palabra no existe en la convivencia de las familias
con una persona con discapacidad intelectual. En cuanto a las dindmicas familiares,
entendiendo que estas son de vital importancia en los procesos de autoestima, madurez de

los hijos, y el bienestar emocional del sujeto con diagnostico de discapacidad intelectual.



Es asi que se quiere generar informacion que permita crear espacios de inclusion
educativa, como también, elaborar nuevas estrategias de intervencion que impacten en
toda la comunidad, sean psicoterapéuticas, psicoeducativas, y de trabajo social,
disminuyendo asi las brechas existentes en la educacion y las familias de personas con
discapacidad intelectual.

Finalmente, es necesario recordar que esta investigacion apoya y fortalece la
necesidad de generar nuevos espacios de investigacién en grupos poblacionales que
histéricamente han sido olvidados, lo que generara conocimiento que ayudara a realizar
procesos de intervencion mas efectivos y adecuados teniendo en cuenta las condiciones

propias de los espacios.



Marco de referencia

En el presente capitulo se recopila informacion tedrica y conceptual producida por
diferentes autores para fundamentar y guiar la presente investigacion, por este motivo se
presentan de forma organizada los antecedentes investigativos en temas relacionados con
dinamica familiar y calidad de vida en personas con discapacidad intelectual tanto en el
contexto internacional como en el contexto nacional y local; sumado a esto, se presenta el
marco tedrico como el marco conceptual y legal que fundamenta el tema de dindmica
familiar en la discapacidad intelectual y su relaciéon con la calidad de vida en zonas rurales

del municipio de San Miguel-Santander.

Antecedentes

El tema de discapacidad ha sido abordado desde diferentes enfoques investigativos,
los cuales han permitido identificar las condiciones actuales de la poblacion asi como las
necesidades que giran en torno a ella y a quienes les rodean, por este motivo se presentan
a continuacion diversas investigaciones que se han realizado tanto en el ambito
internacional como en el nacional y local en el tema de dindmica familiar y su relacion con

la calidad de vida dentro de la poblacién con discapacidad intelectual.

En el ambito internacional se encuentra la investigacion titulada: Calidad de vida
familiar: marco de referencia, evaluacion e intervencion, realizado por Gonzéalez, Centeno,
Rueda, Garcia & Peral, 2015, hace una revisién de la literatura reciente que existe sobre
Calidad de Vida Familiar, en esta investigacion se identifican aspectos relevantes que
favorecen a los procesos evaluativos y de intervencién de la discapacidad intelectual y del
desarrollo humano, a su vez, contextualiza el concepto de familia y destaca la diversidad
de modelos de familia de acuerdo a los diferentes contextos e identidades. También, dentro
de la investigacion se informa sobre los cambios que se han tenido en la comprensién y en
la praxis alrededor de la discapacidad, donde se da una concepcién positiva sobre la
relevancia de las familias en el proceso de desarrollo infantil y la calidad de vida de las

personas en condicion de discapacidad (Gonzélez et al., 2015).



La investigacibn mencionada anteriormente representa una base teorica para la
presente investigacion, puesto que, enmarca a la calidad de vida y a la dindmica familiar
dentro de la discapacidad intelectual; la informacion presentada dentro del documento tiene
en cuenta el contexto y la diversidad de modelos de familia en relacion con la discapacidad
lo que favorece a la generacion de conocimiento y a la mejora real de las condiciones de
vida, esta es informacion significativa para la vinculacion existente entre la calidad de vida
y la dindmica familiar de las personas con discapacidad intelectual, ya que contextualiza a
la familia como parte esencial para generar espacios significativos para el adecuado

desarrollo humano de las personas en condicién de discapacidad.

Acorde con lo anterior, en la investigacion titulada: la participacién familiar como
requisito impredecible para una escuela inclusiva, escrita por Calvo, Verdugo & Amor, en el
afo 2016, se realiza un andlisis sobre el rol que desempefian las familias en la dindmica
educativa de sus hijos, este analisis se realiza teniendo en cuenta la informacion teotrica
existente sobre el tema, los autores refieren que, aunque en el siglo XXI se reconoce la
relevancia que la familia tiene en la educacion de los menores, es necesario aumentar la
participacion familiar en este contexto. A su vez, este articulo propone algunas directrices
que favorecen la participacion de la familia en el contexto de la educacion inclusiva, por lo
anterior, se tiene que se consolida una relacion padres-educacion y existe una participacion
de la familia en la vida escolar, ambos procesos son importantes para mejorar los indices
de rendimiento académico, mejorar la autoestima en los nifios y generar procesos de
desarrollo de actitudes y conductas positivas que mejoran la calidad de las relaciones

intrafamiliares (Calvo et al., 2016).

Este articulo enfatiza la relevancia de la familia en el ambito educativo de quien esta
aprendiendo, menciona las ventajas en el rendimiento académico del estudiante y en la
mejora de sus procesos emocionales, lo cual se relaciona con el objeto de la presente
investigacion que cubre procesos de calidad de vida, dinAmica familiar y los diferentes
procesos y consecuencias que se generan a partir de la ejecucion de determinados

comportamientos.

Por otro lado, la investigacion titulada: Funcionamiento familiar y estrategias de
afrontamiento de madres y padres de preescolares con discapacidad intelectual, realizada

por Villavicencio & Lopez, (2019) tuvo como objetivo, analizar la dinamica familiar y las



estrategias de afrontamiento de progenitores ecuatorianos de nifios con discapacidad
intelectual, para esto, compard a madres con y sin pareja con padres y madres en pareja;
como poblacién se vincularon a 41 madres (23 sin pareja y 18 con pareja) y 18 padres
cuyos hijos tienen condiciéon de discapacidad intelectual, a su vez, como instrumento se
utilizaron herramientas que median la adaptacion, cohesion y satisfaccion familiar como
también sus estrategias de afrontamiento. A partir de la recoleccion de datos, lo autores
refieren que, no hubo diferencias estadisticamente significativas (p> .10) entre cohesion,
adaptabilidad y satisfaccion familiar en la poblacién evaluada, a su vez, los andlisis
indicaron que no habia diferencias estadisticamente significativas en la satisfaccién familiar
de los padres y las madres de nifios con discapacidad, p > .10. Por lo que respecta a las
estrategias de afrontamiento, tampoco se hallaron diferencias estadisticamente

significativas entre los padres y las madres, menos en descarga emocional t(17) = 2.20, p

.04, de modo que las madres recurrian mas a la descarga emocional, media = 6.94 (DE

2.75) que los padres, media = 4.89 (DE = 3.30), con un tamafio del efecto medio, d de
Cohen = 0.67; finalmente, como recomendacion, lo autores consideraron relevante
considerar el papel de las dimensiones familiares y las estrategias de afrontamiento al
generar intervenciones psicolégicas comunitarias en el contexto de la discapacidad

intelectual (Villavicencio & Lopez, 2019).

La informacién del anterior estudio es de suma importancia para la presente
investigacion, pues genera conocimiento sobre las relaciones intrafamiliares y las
estrategias de afrontamiento que giran dentro de una dinamica familiar inmersa en la
discapacidad intelectual, dichos factores repercuten también en la calidad de vida que es el

eje principal de la presente investigacion.

Finalmente, dentro de los antecedentes internacionales se encontré el estudio
titulado “Madres y padres de jévenes adolescentes holandeses con sindrome de Down:
calidad de vida relacionada con la salud y funcionamiento familiar” (Marchal, Maurice,
Trotsenburg & Grootenhuis, 2016), esta investigacion tuvo como objetivo informar la
relacion existente entre la calidad de vida y la salud familiar en padres de nifios con
Sindrome de Down, la poblacién objeto fueron padres y madres de nifios entre los 11 a 13
afos con sindrome de Down. Como resultados, los autores encontraron que la calidad de
vida de las familias que tienen un miembro con Sindrome de Down es més deficiente en

relacion con quienes no tienen esta condicion en su familia, puesto que las madres de nifios



de 11 a 13 afios con sindrome de Down tenian puntuaciones significativamente mas bajas
en Sexualidad que las madres de referencia (F [1, 408] = 10,99, p = 0,001), ademas, las
madres de nifios con sindrome de Down tendieron a puntuaciones mas bajas para suefio
(F [1, 408] = 5,50, p = 0,020), funcionamiento social (F [1, 408] = 4,46, p = 0,035),
actividades diarias (F [1, 408] = 5,37, p = 0,021), vitalidad (F [1, 408] = 6,30, p = 0,012), y
emociones positivas (F [1, 408] = 4,00, p = 0,046), a su vez, los padres de nifios con SD no
difieren significativamente de los padres de referencia en cualquiera de los dominios de
HRQoL. Ellos tendieron hacia puntajes de dominio mas bajos para funcionamiento motor
grueso (F [1, 111] = 4,32, p = 0,040), funcionamiento social (F [1, 111] = 5,41, p = 0,022),
emociones positivas (F [1, 111] = 4,32, p = 0,040), 111] = 6,10, p = 0,015), y agresividad (F
[1,111] = 4,34, p = 0,039, sin embargo, el funcionamiento familiar es normal, puesto que se
hallaron pocas diferencias estadisticamente significativas en comparacion con padres de
nifios que no presentan estas condiciones. Con estos hallazgos, los autores plantean que
es necesario conducir a intervenciones que mejoren la relacion de pareja, el funcionamiento

social y la crianza dentro del contexto de la discapacidad (Marchal et al., 2016).

Con este estudio se muestran las diferencias que se pueden encontrar en familias
donde se presenta una discapacidad y donde no hay existencia de la misma y la influencia
que dicha condicion genera en la calidad de vida. Este estudio permite reconocer los
cambios que pueden presentarse en el funcionamiento familiar cuando hay una

discapacidad intelectual, por dicho motivo, es relevante para la presente investigacion.

A partir de lo anterior se identifica que a nivel internacional se ha realizado un avance
importante en la investigacion sobre discapacidad, dinamica familiar y la relacién con la
calidad de vida, por este motivo, también se realiz6 la revision de antecedentes dentro del

contexto nacional encontrando las siguientes investigaciones relacionadas con el tema:

“‘Asumiendo juntos los retos: Calidad de vida en familias de jovenes con
discapacidad intelectual” (Aya & Cérdoba, 2013), esta investigacion contextualiza la calidad
de vida y la relaciona con la concepcién existente de discapacidad, es decir, destaca a la
familia como el principal contexto socializador de los seres humanos, lo que convierte a
esta entidad en el apoyo primordial en la transicion a la vida adulta de jévenes con
discapacidad intelectual; la poblacion para esta investigacion fueron 18 familias de jévenes

con discapacidad intelectual de la ciudad de Bogota-Colombia, la metodologia utilizada fue



mixta a través de la Escala de Calidad de Vida Familiar y de entrevistas como herramientas
para la construccion del mapa de calidad de vida. Como resultado los investigadores
encontraron que, el 88, 9 % de las familias puntué alto en el factor interaccion familiar (IF),
el 50% puntué como debilidad la dimension de interaccion familiar, el 83,3% puntué fuerte
en rol parental, sin embargo, la dimensién de apoyo a la persona con discapacidad puntu6
como debilidad (83,3%), a su vez, los resultados evidenciaron que todos los factores, con
excepcién de interaccion familiar se relacionan con el nivel educativo de los padres, por lo
tanto, los autores concluyeron que la calidad de vida de las personas en condicion de
discapacidad es mediada por la carencia de autonomia y el fortalecimiento de la
sobreproteccion hacia miembros de la familia con capacidades diferentes y por los pocos
avances en cuanto a la generacion de oportunidades de inclusion social que permitan

acceder a sus derechos primordiales (Aya & Cérdoba, 2013).

La investigacion descrita anteriormente analiza la dinAmica familiar y la repercusion
de esta en la calidad de vida de personas con discapacidad intelectual, utiliza pruebas que
permiten evaluar la calidad de vida y genera mapas que explican los resultados; esta
informacion contribuye a la valoracion de la dindmica familiar en relacién con la calidad de

vida lo cual apoya el proceso investigativo del presente estudio.

También, en la investigacion titulada “necesidades de relaciones sociales de nifios
y nifias con discapacidad intelectual en la familia y en la escuela” (Cabrera, Lizarazo &
Medina, 2016), se tuvo como objetivo comprender y profundizar en las necesidades de las
familias y de la escuela en el establecimiento de relaciones sociales de nifios y niflas con
discapacidad intelectual. Esta investigacion tuvo en cuenta a toda la comunidad educativa
(docentes, padres de familia, nifios con y sin discapacidad); el disefio utilizado por los
autores fue de tipo cualitativo utilizando como herramienta la entrevista semiestructurada,
el método usado por los autores permitié reconocer las necesidades de las familias en la
integracion de los menores en actividades ludico/sociales, a su vez, los autores identificaron
que, en el sector educativo se muestran necesidades relacionadas con la solucion de

problemas y con el control emocional.

Con esta investigacion se resalta la importancia de implementar en el ambito familiar
hébitos que favorezcan la socializacion de los nifios, etiquetas de saludos estrategias

sociales de comunicacion con su entorno y en la escuela es imprescindible el trabajo



cercano y complementario con las familias y la capacitacion en herramientas mediaticas
que permitan la resolucién efectiva de problemas dentro de un contexto social; esto destaca
la importancia de la dinAmica familiar en el establecimiento de pautas de crianza que
pueden favorecer la calidad de vida de los menores en condicibn de discapacidad

intelectual.

A su vez, en la investigacion titulada: Habitos de crianza en padres de nifios con
discapacidad intelectual leve en una institucion educativa de la ciudad de Bogot4, por
Brifiez, Vivas & Castiblanco (2017), se buscé describir los habitos de crianza utilizados por
padres de menores diagnosticados con Discapacidad Intelectual Leve. La metodologia de
esta investigacién fue cuantitativa no experimental con un alcance descriptivo y se aplicé el
instrumento Parent Child Relationship Inventory - Formato Padres (PCRI-M), a una muestra
de 34 padres de hijos con discapacidad intelectual que se encuentran suscritos en el
sistema educativo colombiano, es importante tener presente que como resultados los
investigadores hallaron puntuaciones elevadas en las escalas compromiso (2 desviaciones
estandar por encima de la media), distribucién del rol (puntuaciéon de 23), comunicacién
(puntuacién de 30, 3 desviaciones estandar por encima de la media) y satisfaccion con la
crianza (puntuacion de 30), sin embargo, las escalas de apoyo parental y deseabilidad
social se ubicaron sobre la media estandarizada y, la escala de autonomia puntué 9 puntos
por debajo de la media estandarizada, con esto se analiza que los padres de nifios con
discapacidad no fortalecen la autonomia de los menores, por lo tanto, se hace necesario el
implementar la educacion sobre la importancia de la independencia, lo cual permite elaborar
un repertorio de respuestas ante el cuidado de sus necesidades basicas y fortalecer el
establecimiento de tareas y deberes, permitiendo asi que ellos mismos resuelvan
problemas diarios y fortalezcan estrategias de afrontamiento (Brifiez, Vivas & Castiblanco,
2017).

La informacion obtenida por los investigadores Brifiez et al., (2017) resulta relevante
para la presente investigacion, puesto que nos dan un marco de referencia para la
utilizacion del instrumento Parent Child Relationship Inventory (PCRI) como herramienta de
evaluacion de la crianza en familias colombianas con hijos en condicién de discapacidad, a
su vez, provee informacion util sobre la dinamica familiar alrededor de la discapacidad en

el contexto colombiano.



Sumado a lo anterior, en la investigacion “Calidad de vida de las familias con
personas en condicién de discapacidad intelectual: un estudio descriptivo” realizada por
Zapata & Galarza, (2020). En la cual se busco describir la calidad de vida de las familias
con una persona en condicion de discapacidad intelectual, la metodologia utilizada fue
descriptiva con corte transversal utilizando como herramienta la “Escala de calidad de vida
familiar”, esta herramienta fue aplicada a 64 personas miembros de 26 familias con jovenes
de la ciudad de Cali-Colombia, como resultados se hall6 que el 61,5 % de las familias tienen
una tipologia monoparental, donde la mujer tiene el rol de jefe de familia y cuidadora, a su
vez, es de sefalar que el promedio de importancia para el total de la poblacion fue de 4,26,
con una desviacion de 0,39, ubicando la importancia de todas las dimensiones como
bastante importantes (calificacion 4), siendo la dimensién que puntué mas alto “Salud y
seguridad”, con 4,46, y la que puntué mas bajo fue “Recursos familiares”, con 3,95, por otra
parte, la satisfacciéon en promedio calificé en 3,45, con una desviacion estandar de 0,56, lo
gue la ubica en un nivel de satisfecho (calificacion 3) a bastante satisfecho (calificacién 4),
teniendo el mayor promedio la dimension “papel de los padres”, con 3,96; los promedios
mas bajos fueron: “Recursos familiares”, con 3,24 y “Apoyo a la persona con discapacidad”,
con 3,13 (Zapata & Galarza, 2020). A partir de estos resultados los investigadores
discutieron sobre la relevancia de la familia en el reconocimiento de las necesidades y los
problemas de sus integrantes, por lo tanto, se ubican como elementos necesarios para el

desarrollo personal de quien tiene algun tipo de discapacidad (Zapata & Galarza, 2020).

Este articulo manifiesta las necesidades de las personas en condicién de
discapacidad y las de sus familias, resalta la necesidad de apoyos formales y redes sociales
para la mejora de la calidad de vida de las personas en condicion de discapacidad, esta
informacién favorece a la presente investigacion, pues permite relacionar la informacion
obtenida por los investigadores con los resultados a obtenerse en la presente investigacion,
asi, se evalla de forma general el contexto colombiano y genera posibilidades de mejorar
la calidad de vida familiar de quienes se encuentran relacionados con el mundo de la

discapacidad.

Asimismo, en el estudio titulado “Calidad de vida en poblacién pediatrica entre los 7
a 11 afios con discapacidad intelectual. Barranquilla 2017 - 2018” (Caro, Bermejo, Pérez,
Barbosa & Trivifio, 2021), se plantea que, la discapacidad intelectual es una condicion que

generalmente esta caracterizada por limitaciones en el procesamiento de la informacién y



por alteraciones en conductas de adaptacion, se tiene que sobre esta poblacion y teméatica
ha sido limitada a lo largo de la historia aunque siempre se ha entendido que es relevante
conocer la calidad de vida de estas personas para crear recomendaciones y poder tomar
decisiones enfocadas en la mejora de la calidad de vida de este grupo poblacional, por este
motivo, esta investigacion tuvo como objetivo, evaluar la calidad de vida en nifios entre los
7 a 11 afios con discapacidad intelectual en Barranquilla para el periodo 2017 - 2018. La
metodologia utilizada fue descriptiva mediante la utilizacion del instrumento “Escala
KidsLife” que fue elaborada con la finalidad de poder evaluar la calidad de vida en nifios y
adolescentes con discapacidad intelectual; como resultados de esta investigacion, los
investigadores plantearon que, la distribucion por dimensiones evidencié que para la
inclusién social el 69 % presentaban percentil < 50 en la autodeterminacién, a su vez, en
bienestar emocional el 51 % se ubico en el percentil = 50, mientras que el 54 % se ubicé en
el percentil = 50; por lo tanto, el indice de calidad de vida en la poblacién objeto presenta
percentiles menores a 50 en el 37 % de los casos, es decir, se presenta una percepcion
negativa de calidad de vida, en lo relacionado con las relaciones interpersonales, el

bienestar fisico, la autodeterminacion y el desarrollo personal (Caro et al., 2021).

La presente investigacion tiene como objetivo analizar la relacion que existe entre
la dinamica familiar y la calidad de vida en personas con discapacidad intelectual de zonas
rurales del municipio de San Miguel-Santander, por este motivo, la investigacion realizada
por Caro et al., (2021) marca pautas importantes para el cumplimiento de ese objetivo, ya
gue, deja planteada la necesidad de evaluar dimensiones personales y sociales de las
personas en condicién de discapacidad para identificar afectaciones en la calidad de vida y

las maneras de sobrellevar este proceso.

Sumado a lo anterior en el estudio titulado “Funcionamiento Familiar y Calidad de
Vida relacionada con la salud: una revisiéon narrativa” (Pérez y Moreno, 2021) se presenta
una revision de 13 articulos empiricos entre 2013 y 2020 que abordan la temética de familia
y calidad de vida relaciona con alguna condicion médica, como resultados, los autores
encontraron una asociacion entre diferentes condiciones médicas sobre la calidad de vida
relacionada con salud y el funcionamiento familiar para los enfermos y sus familiares; con
base en esto, los autores evidenciaron que el estrés de los cuidadores afecta la calidad de
vida de los pacientes en el factor emocional y comportamental, sumado a esto se reportd

que la autoestima, la resolucion de problemas, las estrategias de comunicacion y la



depresion familiar se hayan fuertemente relacionadas con la calidad de vida. Con esta
revision los autores plantean la necesidad de planear estrategias para promover la
investigacion sobre la asociacion de estas variables y generar mecanismos de intervencion

para generar estrategias de afrontamiento adecuadas.

De acuerdo a esta investigacion se muestra la necesidad de generar investigacion
sobre la relacién que tienen las problematicas medicas con la calidad de vida y de acuerdo
a sus hallazgos, se muestra la relacion que tiene la dindmica familiar y las relaciones dadas
dentro de ella con la calidad de vida de personas que tienen necesidades especiales, por
lo tanto, esta investigacion sirve como eje orientador del presente estudio, pues, plantea la

necesidad de investigar estos temas en grupos poblacionales vulnerables.

Por otro lado, en la revisidon de antecedentes para esta investigaciéon también se
tuvieron en cuenta las producciones locales en temas relacionados con discapacidad,
familia y calidad de vida. Asi, en la tesis de maestria titulada “Educacion inclusiva en
contexto: reflexiones sobre la practica y acompafiamiento en la implementacion de los
lineamientos del Decreto 1421 del 2017 a una institucion publica rural del Departamento de
Santander” (Diaz & bravo, 2019) los autores analizaron los obstaculos y oportunidades que
tienen las instituciones en este contexto, por lo tanto, los autores abordaron la probleméatica
de la exclusién escolar desde las barreras para implementar las leyes de educacién
inclusiva vigentes relacionadas con la atencién a personas con discapacidad (Diaz & Bravo,
2019). Por lo tanto, la metodologia fue de tipo cualitativo con alcance descriptivo-
experimental con la utilizacion del proceso denominado investigacion-accion practica,
posteriormente hizo revision del discurso utilizado; este analisis permitié identificar factores
que facilitan y dificultan la inclusién y la elaboracion y actualizacion de procesos
institucionales. Finalmente, los autores concluyeron que se deben dar acciones que
impacten al sistema educativo, generando nuevas formas para apoyar el mantenimiento
dentro del sistema educativo y la la calidad de los procesos de ensefianza-aprendizaje de

todos los menores (Diaz & Bravo, 2019).

Esta investigacion contextualiza el tema de discapacidad en @mbitos rurales y pone
en manifiesto las necesidades en cuanto a la generacion de dindmicas y reformas para
apoyar el proceso de inclusion y calidad educativa, por lo tanto, manifiesta informacion util

que puede tenerse presente en investigaciones que busquen hablar de la calidad de vida



de personas con discapacidad residentes en ambientes rurales y por lo tanto enmarca el
quehacer investigativo de la presente investigacion.

En el contexto local se encuentra también la tesis de grado para maestria titulada
“Discapacidad intelectual en el aula: fortalecimiento lecto-escritor mediante el uso de
software. Propuesta Inclusiva” (Ardila & Garcia, 2020 este estudio tuvo en cuenta el uso de
las Tecnologias de la informacién y la comunicacién (TIC) y la inclusion digital en las
acciones para fortalecer los procesos lectoescritores de estudiantes diagnosticados con
discapacidad intelectual moderada (Ardila y Garcia, 2020). El método fue cualitativa con la
utilizacion de pruebas diagndsticas y diarios de campo. En los resultados, los autores
demostraron que el cambio en la praxis pedagogica donde se ponga en relevancia el uso
de las TIC en nifios con discapacidad intelectual influye mejora y desarrolla las habilidades

comunicativas (Ardila & Garcia, 2020).

Esta investigacion sefiala los procesos educativos que pueden llevarse a cabo con
personas en condicidn de discapacidad intelectual para generar mejoria en sus habilidades
cognitivas, por este motivo es de gran relevancia para la presente investigacion, pues
permite disminuir los mitos que giran en torno a los procesos de ensefanza-aprendizaje

que deben realizarse con las personas en condicion de discapacidad.

De esta manera se presentaron las investigaciones recientes relacionadas con
dinamica familiar y calidad de vida dentro del contexto de la discapacidad. Como se logra
identificar ninguna de las investigaciones referidas anteriormente fueron realizadas en un
ambito rural como el que se pretende abarcar por medio de este estudio. Sin embargo, toda
la informacidn presentada es de suma importancia para realizar el analisis de esta poblacion
e identificar si las condiciones presentadas en este marco referencial son las mismas que

en el grupo objeto de estudio.

Marco tedrico

Teniendo en cuenta las grandes corrientes del conocimiento que abarcan teorias
relacionadas con la familia y su relacion con el desarrollo infantil, se enlazan los modelos

de organizacion familiar, junto con los modelos explicativos de la discapacidad que han



surgido a lo largo de la historia y que generan diferentes categorias de clasificacion de la

discapacidad.

Familia 'y Desarrollo Humano

“El campo del desarrollo humano se centra en el estudio cientifico de los procesos
sistematicos de cambio y estabilidad en las personas” (Papalia, 2012, pag. 4) por lo tanto,
existen diferentes perspectivas que explican la forma en que aprendemos habilidades
sociales y académicas, en este apartado nos centraremos en la perspectiva cognoscitiva y
su explicacién de los procesos cognitivos y conductuales enmarcados dentro de la teoria

sociocultural del desarrollo cognoscitivo de Vygotsky.

Teoria sociocultural del desarrollo cognoscitivo de Vygotsky

Vygotsky (1978) explica que los nifios aprenden en la interaccion social, puesto que
las actividades compartidas permiten el aprendizaje de las diversas formas de pensar y
actuar de su sociedad; este autor resaltaba que el lenguaje aparte de ser una manifestacion
del conocimiento y el pensamiento, también, era un puente en el aprendizaje y

desenvolvimiento social (Papalia, 2012).

Sumado a esto, Vygotsky (1978) plante6 que los adultos tiene la responsabilidad de
coordinar y orientar el aprendizaje de los menores para que estos puedan internalizarlos y
ejecutar acciones posteriores, es decir, la familia siendo el primer ente socializador de los
nifios son la guia mas efectiva para hacer que los nifios crucen la brecha que hay entre lo
que pueden hacer y lo gue todavia no estan listos para conseguir por ellos mismos, pero
gue, con el apoyo adecuado pueden lograrlo a esto también se le conoce como la zona de
desarrollo proximo (Papalia, 2012). Teniendo en cuenta esto, se tiene que la
responsabilidad de controlar el aprendizaje de los menores, se denomina de acuerdo a la
teoria de Vygotsky como andamiaje, es decir el apoyo temporal que los adultos dan a un

nifio para que ejecute acciones hasta que el mismo pueda realizarlas de forma autbnoma.

De acuerdo a lo anterior, la teoria de Vygotsky (1978) resalta dos puntos importantes
que se tendran en cuenta dentro de la presente investigacion; en primer lugar, Vygotsky
resalta que los procesos de aprendizaje dirigen los procesos de desarrollo, es decir que,
este proceso es de afuera hacia adentro; asi, si consideramos que el aprendizaje impulsa

el desarrollo, resulta que los adultos (padres y escuelas tienen un papel fundamental en la



promocién del desarrollo psicologico del nifio (Carrera & Mazzarella, 2001). En segundo
lugar, la mediacién de otros miembros sociales como puentes entre la cultura y el individuo
promueven los procesos interpsicolégicos que posteriormente serdn aprendidos, por lo
tanto, la intervencién no planeada de otros sujetos sociales en el aprendizaje infantil es

esencial para el proceso de desarrollo cognitivo y conductal (Carrera & Mazzarella, 2001).

Tipos de familias

A partir de lo anterior, se entiende que los seres humanos nos desarrollamos en un
contexto social e historico, para un infante el primer contexto social normalmente es la
familia y esta se encuentra sujeta a aspectos cambiantes dados por la comunidad, la
sociedad y la cultura (Papalia, 2012), asi, se generan diferentes tipos de familias que seran

explicadas a continuacion.
a) Familia nuclear

Este tipo de familia “se constituye por dos adultos cényuges que ejercen el rol de
padres y viven con sus respectivos hijos, ya sean, hijos biolégicos, incluyendo a la

fertilizacion in vitro o adoptivos”. (Sinche & Suarez , 2006, pag. 42).
b) Familia Extendida

“‘Dentro de este grupo se encuentran mas de dos generaciones conviviendo en el
mismo hogar, es decir, viven desde abuelos hasta nietos” (Sinche & Suarez , 2006, pag.
42).

C) Familia Nuclear Ampliada

En este grupo, “la familia nuclear convive con miembros adicionales ya sean amigos,

tios/hermanos, primos etc.” (Sinche & Suarez , 2006, pag. 42).
d) Pareja sin Hijos

Esta familia “se constituye de dos adultos cényuges que voluntariamente o por
imposibilidad de procrear o por su etapa en el ciclo de vida, no tienen ni han tenido hijos en

comun” (Sinche & Suarez , 2006, pag. 43).

e) Familia Monoparental



“Se constituye por un solo padre y su(s) hijo(s), donde puede tratarse de un padre
soltero, separado/divorciado o viudo” (Sinche & Suarez, 2006, pag. 43).

f) Familia Binuclear

“Familia desintegrada en la que parte de los nifios de la familia original se queda
con padres diferentes, por lo tanto, se genera un vinculo intenso a través de los hermanos”
(Sinche & Suarez, 2006, pag. 43).

g) Familia Reconstituida

“Dos adultos previamente separados o divorciados crean un nuevo hogar, y por lo
menos uno de ellos tiene hijo(s) de su pareja anterior, lo cual lleva a vivir al hogar coman,

pudiendo tener o no nueva descendencia” (Sinche & Suarez , 2006, pag. 43).

Modelos de organizacion familiar

Sumado a lo anterior, las familias son establecidas desde diferentes perspectivas
teniendo en cuenta la historia de aprendizaje de los padres y las diferentes interacciones
que se dan dentro de ella, por este motivo, a continuacion, se presentan los modelos de

organizacion familiar mas comunes.
a) Modelo hiperprotector

Se caracteriza por la intromision que hacen los adultos continuamente en la
vida de los jévenes, facilitando las actividades que estos deben hacer, los padres
buscan eliminar todos los contras de un proceso, llegando a realizar las cosas en
lugar de sus hijos; la forma de comunicarse de este tipo de familia se caracteriza
por padres que preguntan constantemente a sus hijos a dénde van y qué actividades
van a realizar, buscando continuamente posibles obstaculos para anticipar y
prevenir; a su vez, la relacion padre-hijo se destaca por padres que reafirman la

posicion de superioridad ante sus hijos (Nardone, Giannotti, & Rocchi, 2012).

b) Modelo democratico-permisivo

Se caracteriza por la ausencia de jerarquias familiares, las relaciones estan

dirigidas al establecimiento de acuerdos, sin embargo, cuando surge la importancia



de una intervencidon educativa, se establece una dindmica enfocada en la evitacién

del conflicto por parte de los padres. (Nardone, et al., 2012)
¢) Modelo Sacrificante

La familia tiene una vision del mundo basada en el sacrificio, el cual es
considerado como el comportamiento mas adecuado para ser aceptado por el otro
y para mantener relaciones adecuadas con los demas integrantes de la familia; los
dialogos en estos nicleos giran siempre en torno a la concepcién de que el deber
de los padres es el de sacrificarse, por lo tanto, los hijos, el conyuge, los parientes,

amigos son mas importantes que la propia persona. (Nardone, et al., 2012)
d) Modelo intermitente

Las relaciones entre adultos y jévenes de una familia estan cambiando
continuamente, las posiciones que asumen dentro de la dinamica familiar, las conductas
no son coherentes respecto a un modelo, es decir, estan enmarcados en una
ambivalencia constante. En este tipo de familia los padres pasan rapidamente de
posiciones rigidas a posiciones flexibles, de posiciones que motivan a posiciones que
descalifican sus relaciones con los hijos. (Nardone, et al., 2012)

e) Modelo delegante

Este tipo de familia no desarrolla autonomia en su estilo de vida, por lo tanto, se
ubica en un contexto de relaciones familiares con una estructura bastante sélida donde los
mensajes no verbales no estan en sintonia con las expresiones verbales, esto se explica
en que para mantener la dindmica familiar sana es arriesgado expresar lo que realmente

se esta pensando (Nardone, et al., 2012)
f) Modelo autoritario

La obediencia es considerada una cualidad, se favorecen los procesos de
castigo que restringien la autonomia del nifio, por dicho motivo, los adultos buscan
ejercer poder sobre los hijos, debido a esto la dinamica familiar se caracteriza por la
tension porque todos estan atentos a lo que dicen o hacen para evitar la generacion de
conflictos. (Torio , Pefa, & Inda, 2008).

0) Modelo Autoritativo:



Los padres y madres tienen diversas técnicas para el establecimiento de la
disciplina, estas apoyan el ajuste social y familiar del nifio, también generan seguridad
emocional y adecuada autoestima en el mismo; en estas familias se utiliza el razonamiento
y el dialogo empético con la participacion de los nifios en las conversaciones, se utiliza el
reforzamiento de comportamientos por medio de frases de motivacion y felicitaciones y se
establecen con claridad las expectativas, esto genera que los hijos de padres autoritativos
logren ser seguros, responsables, disciplinados y crezcan con una autoestima adecuada
(Torio, et al., 2008).

Discapacidad y desarrollo humano

Teniendo presente lo anterior, el desarrollo humano implica diversidad, es decir que,
durante el proceso pueden generarse diferentes situaciones que tengan como
consecuencia la generacién de una discapacidad, sin embargo, es de resaltarse que los
nifios con discapacidades pueden realizar muchas actividades normales con ayuda de
ayudas técnicas adaptadas a su condicion y debe tenerse presente también que, la mayor
parte de las personas en condicion de discapacidad intelectual pueden beneficiarse de la
educaciéon (Papalia, 2012). Por lo tanto, este apartado se centra en contextualizar la

discapacidad dentro de una perspectiva histérica y clasificatoria.

Modelos explicativos de la discapacidad

“Histéricamente las personas en condicién de discapacidad y las organizaciones
que las representan han luchado por el reconocimiento de sus derechos como seres
humanos” (Hernandez, 2015), por dicho motivo, se han generado a lo largo de los afios
diversos modos de comprender y clasificar la discapacidad. Dentro de los mas reconocidos

se encuentran:

a) Modelo médico-biolégico
Se comprende a la discapacidad como una problemética ligada directamente a la
condicion de salud de un individuo, es por esto, que en este modelo la persona en condicion
de discapacidad va a necesitar cuidados médicos profesionales. El tratamiento de la
discapacidad esta dirigido a la busqueda de curas, por esto, aunque permita el reconocer

la afectacion fisica de una condicion especifica y favorece la intervencion médica sobre



esta, también ha llevado a producir estigma alrededor de la discapacidad. (Vanegas Garcia
& Gil Obando, 2007)

b) Modelo social
Refiere que la discapacidad es el resultado de la relacion entre las condiciones
ambientales, las estructuras fisicas, las actividades propias de la persona y relaciones
interpersonales que se dan en un contexto social construido por los seres humanos. En
este modelo se establece que la discapacidad surge de la interaccién persona-ambiente,
en el cual se van a evidenciar las barreras que tiene dicha persona en ese contexto
determinado. (Victoria Maldonado, 2013)

C) Modelo de las minorias colonizadas
En este modelo se contextualiza a la persona en condicién de discapacidad como
personas discriminadas, marginadas y explotadas socialmente, por lo tanto, el problema
radica en la incapacidad que tiene la sociedad para dar respuesta a las condiciones

especificas de las personas de este grupo social (Padilla, 2010)

d) Modelo universal de discapacidad
Todos los seres humanos tienen virtudes y debilidades, por esto, este enfoque esta
orientado a generar inclusion, soportado en la lucha para superar el estigma de las personas
en condicion de discapacidad y promover la bausqueda de sus derechos; el planteamiento

de este modelo se remite a que la discapacidad sea un fendmeno universal (Padilla, 2010)

e) Modelo biopsicosocial
La discapacidad es un rango de aplicacion universal de los seres humanos y no un
identificador Unico de un grupo social, por lo tanto, involucra los modelos mencionados
anteriormente. Es decir, resalta que la discapacidad es un problema social y no una

caracteristica individual de determinados grupos (Vanegas Garcia & Gil Obando, 2007)

Este ultimo modelo tiene mayor relevancia en la actualidad y es el que sera utilizado
para la presente investigacion; involucra la importancia de la discapacidad como problema
fisico, pero le da cabida dentro de la perspectiva social. A partir de este modelo los
gobiernos actuales generan clasificaciones de la discapacidad para caracterizar a su

poblacion y realizar las acciones que se consideren pertinentes, es asi que, Colombia, parte



de lo establecido en la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad
y de la Salud-CIF (2021) para generar las siguientes categorias de discapacidad:
discapacidad fisica, discapacidad auditiva, sordo ceguera, discapacidad psicosocial,
discapacidad intelectual y discapacidad multiple.

Atendiendo a todo lo sefialado en este marco teorico, el desarrollo humano involucra
aspectos de orden genético como también de orden social que influyen en la adquisicion
de habilidades en los infantes, durante este proceso de desarrollo pueden generarse
alteraciones que se reflejen como discapacidades, no obstante el apoyo familiar como los
modelos para el aprendizaje, apoyan a la gestion de habilidades sociales, emocionales y
de aprendizaje que favorecen a la consecucién de una buena calidad de vida aun cuando

se presentan algun tipo de discapacidad.

Marco conceptual

Para esta investigacion se tuvo en cuenta el Tesauro de la Educacion UNESCO-
OIE, el cual es una herramienta que contiene una lista cientifica de terminos que permiten
el analisis tematico y la busqueda de documentos y publicaciones en el contexto educativo
(UNESCO, 20021). Por este motivo y atendiendo a las palabras claves de esta investigacion

se presenta la definiciébn conceptual de las siguientes palabras:

Discapacidad.

La discapacidad es un concepto cambiante, este surge a partir de las relaciones
entre las personas con limitaciones y las barreras sociales que evitan su participacion plena
y efectiva en un contexto determinado (Naciones Unidas, 2006). Asi, “la discapacidad es
continua, cambiante y fluida y es mediada por las limitaciones funcionales que presenta la

persona” (Verdugo, 1997 citado en Valdés, Toloza y Figueroa, 2012).

Discapacidad intelectual.



La discapacidad intelectual se caracteriza por barreras que se ven reflejadas en el
funcionamiento cognitivo como también en el factor conductual-adaptativo, esto se denota
en la adquisicion de habilidades que permiten la realizacién de acciones de adaptacion de
conceptos y de practicas sociales, de acuerdo a la literatura, este tipo de discapacidad
comienza antes de los 18 afos" (AAMR, Ad Hoc Committee on Terminology and
Classification, 2002 citado en Peredo, 2016), por lo tanto, la poblacién en condicion de
discapacidad presenta dificultades para adaptarse al medio, en las condiciones esperadas
para su edad y etapa de aprendizaje esperada para su ciclo vital, debido a una limitacion

de sus capacidades intelectuales (Inteligencia Limite.org, 2021).

También, desde un enfoque clinico, la discapacidad intelectual es definida como un
trastorno del desarrollo neurolégico que surge en las primeras etapas de desarrollo infantil,
especificamente en la maduracion del cerebro, dicha discapacidad se refleja de distintas
maneras en cada etapa del crecimiento, por lo tanto, los sintomas son cambiantes de

acuerdo con el desarrollo de la persona (Garcia & Medina, 2017).

Niveles de gravedad en la discapacidad intelectual

Segun Peredo (2016) la discapacidad intelectual se clasifica de acuerdo con
el “grado o nivel de las dificultades intelectuales que se detectan por medio de los
test de inteligencia, este método comprende cuatro niveles de discapacidad segun
las puntuaciones del cociente intelectual (C.1)” que de acuerdo a este autor son las

siguientes:

a) Discapacidad intelectual leve

De acuerdo a este autor, en este nivel presentan limitacion leve en las areas
de percepcion y de habilidades motores, por lo tanto, es posible la adquisicién de
habilidades sociales y comunicativas, el logro de autonomia personal en la
realizacion de tareas enfocadas en la alimentacion, vestimenta, aseo y transporte,
también, se da la capacidad para adaptarse e integrarse laboralmente y en su
contexto familiar y social no suelen presentar problemas adaptativos (Cl entre 50-
55y 70).

b) Discapacidad intelectual moderada



Se identifica una limitacién significativa del desarrollo durante la primera
infancia; cuando pasan a otras etapas del desarrollo, las diferencias en el desarrollo
intelectual, social y de habilidades motoras suelen aumentar en relacion con otros
niflos de su misma edad. Esto se ve reflejado en la adquisicion tardia del lenguaje
(expresién y comprension de los mensajes escritos y orales), asimismo, se resalta
gue los menores con esta dificultad logran adquirir habitos de autonomia en
ambientes personales, pero presentan dificultades para desenvolverse en el ambito
social. Con el adecuado entrenamiento pueden tener un desarrollo motor adecuado
gque les permita realizar algin trabajo, sin embargo, dificiimente, pueden adquirir
habilidades para la lectura, escritura y las habilidades numéricas (Cl entre 35-40 y
50-55).

c) Discapacidad intelectual severa

Se caracteriza por tener un bajo desarrollo de la autonomia en las diferentes
esferas, también, por presentar un notable deterioro psicomotor, esto conlleva a que se
genere entorpecimiento en la adquisicion del lenguaje oral y en la comprension de este,
como también en la realizacion de actividades de cuidado personal (Cl entre 20-25y 35-
40).

d) Discapacidad intelectual profunda

Muestra un deterioro extremo en el sensorio motriz, comunicativa y en la
autonomia personal, esto conlleva a generar dependencia para realizar sus necesidades
fisicas y a no tener independencia personal, o requerir cuidados profesionales en todos

los contextos (CI menor a 20 o 25).

Sindromes asociados a la discapacidad intelectual

a) Sindrome de Down
El sindrome de Down es

La alteracibn cromosOmica mas frecuente y la causa principal de discapacidad
intelectual en todo el mundo, en la mayoria de casos es consecuencia de una copia
extra del cromosoma 21, a su vez, abarca un conjunto complejo de patologias que
involucran todos los 6rganos y sistemas del cuerpo humano, asi, las alteraciones

mas prevalentes y distintivas de este sindrome son la dificultad para el aprendizaje,



dismorfias craneofaciales, hipotiroidismo, cardiopatias congénitas, alteraciones
gastrointestinales y leucemias (Diaz, Yokoyama & Castillo, 2016).

b) Sindrome de RETT

Es un trastorno neurodegenerativo infantil dado principalmente en el sexo femenino,
este se convierte en la segunda causa de retraso mental profundo en esta poblacion, surge
a raiz de mutaciones en un gen situado en el cromosoma X, los aspectos clinicos més
representativos del sindrome son: regresion psicomotora, movimientos estereotipados,
marcha ataxica, conductas autisticas y perdida de las habilidades comunicativas verbales
y no verbales (Temudo & Maciel, 2002). Es importante tener en cuenta que el desarrollo
psicomotor dentro del sindrome de RETT parece normal en los primeros afios de vida de
vida, posteriormente se da una regresion de las funciones cerebrales, esto se manifiesta en

los aspectos clinicos referidos anteriormente (Blanco, Manresa, Mesch & Melgarejo, 2006).

C) Autismo
Trastorno generalizado del desarrollo que no tiene una etiologia determinada, el
diagnostico de este trastorno es clinico y se sustenta en las alteraciones a nivel social, en
los problemas de comunicacion y por la presencia de un repertorio limitado de intereses
sociales e individuales, también, se ve manifestado en problemas conductuales tales como
retraso del lenguaje, problemas motores, escasa flexibilidad mental, poca habilidad social
y déficit sensorial (DSM-5, 2015).

d) Esquizofrenia

Este trastorno reflejado en sintomatologia psiquiatrica que abarca: alucinaciones,
delirios y lenguaje desorganizado, a su vez, presenta sintomas negativos caracterizados
por la disminucion de expresividad y la motivacion, también, se caracteriza por deterioro de

la memoria y disminucién de la velocidad de procesamiento mental (DSM-5, 2015).

Familia

Se define como “un sistema conformado por unidades, organizadas e
interdependientes, que se orientan y vinculan por unas reglas de comportamientos y

funciones dinamicas, que interactian e intercambian informacion entre ellas y con el



exterior” (Andolfi, 1991 citado en Martinez, Pérez & Solano, 2011). Asimismo, se entiende
como el “espacio que permite en forma integral a cada individuo, el convivir, crecer y
compartir con otras personas los valores, normas, creencias, tradiciones, comportamientos,
conocimientos, experiencias y afectos que resultan indispensables para su pleno desarrollo
en la sociedad” (Gémez & Guardiola, 2014).

Dinamica familiar

Se define como las reuniones internas de las familias, las cuales estan mediadas
por normas, reglas, limites, jerarquias y roles, entre otros que median dentro de la
convivencia y permiten que la vida familiar se desarrolle arménicamente, por este motivo
es importante que todos los integrantes de un nudcleo familiar puede reconocer su papel
dentro de este nlcleo y puedan interiorizar dichas funciones, esto va a favorecer
significativamente su adaptacién a la dindmica interna de su grupo (Gallego, 2011). Es asi
como en la dinamica familiar confluyen las relaciones, experiencias, practicas y vivencias,
lo que convierte a la familia en un lugar mediado por una red de interacciones, donde

diversos aspectos influyen en sus relaciones (Demarchi, Aguirre, Yela & Viveros, 2016).

Crianza

Es un proceso interactivo de agentes familiares y externos que muestran, al menos
parcialmente, el nivel de reflexividad que un grupo humano, familiar o comunitario est4 en
capacidad de alcanzar, por lo tanto, la crianza direcciona el actuar social que exterioriza o
visibiliza la construccién del futuro (la nifiez, futura humanidad adulta), ademas, lleva a la

interiorizacion de metas, percepciones y sentimientos (Amador, 2021, p. 10).

Estilos educativos o estilos de crianza.

Estos se perciben como una predisposicion de cardcter innato a ejercer pautas
educativas de un tipo especifico que tienen origen cognitivo con influencias sociales
que pueden ser percibidos como construcciones personales reguladas por la
pertenencia de los individuos a clases sociales y se elaboran a partir de la
adquisicion de material cultural (Rodrigo, Rodriguez y Marrero, 1997 citados por
Aguilar, 2015, p. 21).

Calidad de Vida

“Hablar de calidad de vida familiar en personas con discapacidad constituye un

importante avance en la investigacion sobre familia y discapacidad” (Andrade, Benito y



Alonso, 2008 p. 370). Por este motivo, se conceptualiza a la calidad de vida como un estado
deseado de bienestar personal que abarca factores relacionados con el bienestar individual,
la cultura, los factores objetivos y subjetivos como también caracteristicas

multidimensionales (Schalock & Verdugo, 2007).

Con esto, es importante tener presente que, “una familia experimenta calidad de
vida cuando sus miembros cubren adecuadamente sus necesidades, disfrutan de su vida
juntos y cuentan con oportunidades para perseguir y alcanzar metas que son

trascendentales para ellos” (Park, Turnbull & Turnbull, 2002 citado en Andrade et al., 2008).

Barreras de la discapacidad

La inclusién es mediada por diversos factores, aquellas que impiden la participacion
de los alumnos se denominan barreras, y aquellas que favorecen la implementacién de la
inclusién se les llama facilitadores (Muccio, 2012). Por lo tanto, las barreras se enmarcan
en tres tipos de factores: personales, familiares y del &mbito social, econdmico, politico y
fisico (Hurtado et al., 2012). De acuerdo con esto, las barreras pueden clasificarse en tres
areas: contextual, actitudinal y de conocimiento (Darrow, 2009).

a) Barreras de contexto

En el contexto escolar, estas barreras hacen referencia a la “forma en que las
instituciones estructuran las clases, como se definen los objetivos propuestos para los
alumnos con discapacidad, como son las estrategias de ensefianza y cdmo son manejadas

las clases” (Victoriano, 2017).
b) Barreras actitudinales

Estan mediadas por las creencias y las actitudes que las personas tienen hacia la
discapacidad, en un ambito escolar, incluye el ajuste del plan de estudio y las relaciones
dadas por los diversos actores de la comunidad educativa, asi, las actitudes negativas hacia
la discapacidad son consecuencia del escaso acceso a informacion, de malas experiencias

previas y situaciones complejas que siguen sin resolverse (Victoriano, 2017).

C) Barreras de conocimiento



Hacen referencia a “la gama de conocimientos y habilidades que necesitan los
profesores a fin de proporcionar servicios eficaces a los estudiantes, como la adaptacion
del plan de estudios y métodos de ensefianza" (Darrow, 2009, p. 30).

Accesibilidad

En el contexto de la discapacidad este término adquiere un significado “reivindicativo
al referirse a los derechos de aquellas personas que por tener dificultades fisicas,
sensoriales o de otro tipo, no pueden relacionarse con el entorno o con otras personas
en igualdad de condiciones” (Alonso, 2007), por este motivo la accesibilidad tiene que ver
con la “caracteristica de un entorno u objeto que permite a cualquier persona
relacionarse con él y utilizarlo de forma amigable, respetuosa y segura” (Aragall, 2003
citado en Alonso, 2007).

Sistema de Identificacién de Potenciales Beneficiarios de Programas Sociales
(SISBEN)

El SISBEN es el canal mediante el cual, el Estado colombiano clasifica a la poblacion
de acuerdo a sus condiciones de vida e ingresos, por lo tanto, por medio de este sistema
se puede conocer las necesidades y las capacidades de los hogares, es decir que, esta
clasificacion es utilizada para focalizar la inversion social del gobierno nacional, lo que
garantiza el acceso a programas sociales a quienes tienen mas necesidades a nivel
socioecondémico (SISBEN, 2022).

Departamento Administrativo para la Prosperidad Social (DPS)

Prosperidad Social es la Entidad responsable a nivel nacional de disefiar, coordinar
e implementar las politicas publicas para la superacion de la pobreza y la equidad social,
esta tiene como objetivos, “implementar la ruta de superacion de la pobreza a nivel
institucional, gestionar la oferta social de manera articulada y liderar las politicas publicas
de inclusién social orientadas a la superacion de la pobreza y la equidad social” (DPS,
2022). Para el objeto de la presente investigacion es importante mencionar que, se hara
enfasis en dos programas sociales manejados por esta entidad (Familias en Accién y
devolucién del IVA) los cuales son proyectos para la inclusion social y la reconciliacion en
términos de superacion de la pobreza y pobreza extrema, es decir que, se enfocan en la
atencion de grupos vulnerables a través del acompafamiento familiar, econémico y

comunitario que contribuyen a la inclusién social (DPS, 2022).



Marco legal

La presente investigacion abarca temas relevantes en salud, educacion y ciencias
sociales, por lo tanto, el marco legal presentado a continuacion hace referencia a estos tres

aspectos como eje fundamental del proceso investigativo.

Atendiendo a lo anterior, se tiene que, la normatividad legal en Colombia en temas
de discapacidad involucra una diversidad de leyes, decretos y normas internacionales que
estipulan la atencion, proteccion, inclusion, entre otras, de las personas que tienen algin
tipo de discapacidad; o que definen lineamientos integrales de politica para su atencién. A
continuacién, se enmarca la normatividad de discapacidad acorde con la naturaleza de la

presente investigacion.

Declaracion Universal de los Derechos Humanos - ONU (1948)

Es un documento que da relevancia a los derechos humanos, por lo tanto, establece
los derechos humanos fundamentales que deben ser protegidos en todo el mundo
independientemente de la cultura o del contexto, a su vez, dentro de esta normativa se
establece la importancia del ser humano libre, lo cual involucra gozar de sus libertades
civiles y politicas, estos derechos no pueden ser realizados sino son utilizados como
condiciones que permitan a cada persona de gozar de estos derechos civiles y politicos,

asi como los derechos econémicos, civiles y culturales (Naciones Unidas, 1948).

Este documento es relevante para esta investigacién pues involucra los derechos
que deben ser dados a todas las personas, independientemente de su condicion, raza, sexo
o factores econémicos. Revisar punto a punto este documento permite hacer un balance
para identificar el cumplimiento de derechos en personas en condicion de discapacidad en

el contexto colombiano, especificamente en zonas rurales de dificil acceso.

Constitucion Politica de Colombia (1991)

Dentro de la carta magna de Colombia se encuentran diferentes articulos
encaminados a la proteccion de las personas en condicién de discapacidad, el articulo 13

refiere:



El Estado promoverd las condiciones para que la igualdad sea real y efectiva
y adoptar4d medidas en favor de grupos discriminados o marginados. El
Estado protegera especialmente a aquellas personas que, por su condicién
econdmica, fisica 0 mental, se encuentren en circunstancia de debilidad
manifiesta y sancionara los abusos o maltratos que contra ellas se cometan
(Constitucion Politica de Colombia, 1991, art. 13).

A su vez, en el articulo 47 se establece que “El Estado adelantara una
politica de prevision, rehabilitacién e integracién social para los disminuidos fisicos,
sensoriales y psiquicos, a quienes se prestard la atencidon especializada que
requieran” (Constitucion Politica de Colombia, 1991, art. 47), también, el articulo 54

menciona que:

Es obligacién del Estado y de los empleadores ofrecer formacion y
habilitaciébn profesional y técnica a quienes lo requieran, el Estado debe
propiciar la ubicacion laboral de las personas en edad de trabajar y
garantizar a los minusvélidos el derecho a un trabajo acorde con sus

condiciones de salud (Constitucion Politica de Colombia, 1991, art. 54).

Finalmente, este mismo documento en el articulo 68, establece “La
erradicacion del analfabetismo y la educacion de personas con limitaciones fisicas
0 mentales, 0 con capacidades excepcionales, son obligaciones especiales del
Estado” (Constitucion Politica de Colombia, 1991, art. 68).

Tener presente la informacion descrita en la constitucién politica de nuestro
pais respecto a las personas en condicion de discapacidad guia el quehacer
investigativo para determinar el cumplimiento de lo mencionado, como también
evaluar y plantear acciones que permitan salvaguardar los intereses de las personas

en condicién de discapacidad en lo referente a salud, educacion, vivienda y trabajo.

Ley 361 de 1997

Por medio de esta ley se establecen mecanismos de integracién social de las

personas en situacion de discapacidad y se dictan otras disposiciones, por lo tanto, se



reconoce la dignidad que le es propia a las personas en situacion de discapacidad y
sus derechos fundamentales, econémicos, sociales y culturales para su completa
realizacion personal y su total integracion social y a las personas en situacion de
discapacidad severas y profundas, la asistencia y proteccion necesarias (Ley 361 de
1997, art. 1).

Los seres humanos somos considerados seres sociales por naturaleza, por lo
tanto, aunque se tenga una discapacidad es necesario garantizar espacios de
integracién social. Por medio de esta ley se guian las disposiciones para este proceso,
a su vez permite en esta investigacion tener en cuenta qué aspectos referentes a la
integracién social se estan teniendo en cuenta con las personas en condicion de

discapacidad y sus familias.

Ley estatutaria 1618 de 2013

Por medio de la cual, se establecen las disposiciones para garantizar el pleno
ejercicio de los derechos de las personas con discapacidad, esta ley tiene como objetivo
garantizar y asegurar el ejercicio efectivo de los derechos de estas personas, para esto,
genera la adopcién de medidas de inclusion, accion afirmativa y ajustes razonables que
permiten eliminar toda forma de discriminacién por razén de discapacidad (Ley estatutaria
1618, 2013, art. 1).

En el ambito rural como se menciond en el planteamiento del problema, existen
dificultades referentes al acceso de la informacion y formacién; por medio de esta
investigacion se quiere conocer las condiciones de la calidad de vida de las personas en
condicién de discapacidad residentes en las zonas rurales del municipio de San Miguel y
sus familias, por lo tanto, se puede identificar si se esta garantizando el pleno ejercicio de

sus derechos en este contexto.

Resolucion 8430 de 1993

Esta norma es un marco para la investigacion en salud, ofrece las condiciones
minimas y los aspectos formales que se deben tener en cuenta en el desarrollo del ejercicio
investigativo, abarca multiples asuntos que incluyen los marcos epistémicos sobre los

objetos de investigacion y, por lo tanto, las valoraciones y los principios bajo los que el



investigador se mueve y se resalta el cuidado que se precisa en el trabajo con poblaciones
especiales o vulnerables (Resolucién 8430, 1993).

Es necesario plantear un marco de referencia para guiar este trabajo de grado, si
bien esta orientada dentro de un contexto educativo, contiene elementos importantes de la
investigacion en salud que deben tenerse presentes, asi esta norma, guia las condiciones
que serdn tenidas en cuenta para garantizar un ejercicio ético y acorde a las necesidades

del caso.

Con todo lo sefialado en este capitulo se quiso abarcar la informacion necesaria
desde lo histérico, tedérico, conceptual contextual y legal para guiar un adecuado proceso
investigativo en el tema dindmica familiar y calidad de vida dentro del &mbito de
discapacidad intelectual, por lo tanto, se proporcion6 toda la informacién que servira
posteriormente para realizar los analisis necesarios frente a los datos que seran

recolectados.



Metodologia

En este capitulo se presenta el disefio sisteméatico para esta investigacion buscando
garantizar la obtencion de resultados validos y fiables que respondan a los objetivos
planteados, asimismo, se muestra el tipo y disefio de investigacion seguido de la explicacion

de sujetos, variables, instrumentos y procedimiento.

Tipo y disefio de investigacion

Es de tipo cuantitativo, es decir que, se caracteriza por utilizar métodos y técnicas
cuantitativas y por ende tiene que ver con la medicién, el uso de magnitudes, la observacion,
la medicién de unidades de analisis, muestreo y tratamiento de datos (Naupas, Mejia,
Novoa & Villagbmez, 2014) con un disefio correlacional, el cual es utilizado cuando se
quiere establecer el grado de asociacion entre dos variables X y Y, y que no sean
dependientes una de la otra (Naupas et. Al, 2014), a su vez, al tenerse presente que es una
investigacion enmarcada dentro de las ciencias sociales, se resalta que los datos a
obtenerse dentro de esta ciencia, raramente se ajustan a la curva normal, por lo tanto,
dependiendo de la normalidad de las variables se utilizaran técnicas de correlacion

paramétrica y no-paramétrica en algunas variables.

Cabe mencionar que segin Naupas et al., (2014) esta investigacion es de corte
transversal puesto que la recoleccibn de datos se realiz6 en un periodo de tiempo
determinado y Unico, por lo tanto, se van a describir y analizar la incidencia de las variables

en un momento dado.

Sujetos

Las personas que se evaluaron en este estudio son personas residentes en
ambientes rurales que tienen una caracterizacion de discapacidad intelectual comunicada
por la Secretaria de Salud y Desarrollo Social del municipio de San Miguel, Santander.
Estas personas fueron evaluadas previamente con profesionales médicos para recibir un
tamizaje de discapacidad intelectual en donde se establecen las necesidades cognitivas y
dafios neurologicos que presentan. La poblacion total para esta investigacion estuvo
compuesta por 32 personas en condicién de discapacidad y sus familias; por otra parte,

debe tenerse presente que este es un municipio rural, esta distanciado a ocho horas de la



capital de departamento (Bucaramanga), a su vez, debido a la distancia de las zonas mas

urbanas su poblacion tiene dificultad para acceder a servicios de educacién, salud y trabajo.

Para los efectos de la presente investigacion, el muestreo fue a conveniencia, en
este tipo de muestras también llamadas dirigidas o intencionales, porque de acuerdo con
Scharager & Reyes (2001) la eleccion de los elementos no dependen de la probabilidad
sino de las condiciones que permiten hacer el muestreo (acceso, disponibilidad,
conveniencia) este tipo de muestreo es de gran utilidad en investigaciones que son dirigidos
a poblaciones muy especificas donde es necesario una seleccion rigurosa, cuidadosa y
controlada de los sujetos de investigacion.

Criterios de inclusion de la muestra:

Existencia de una valoracion médica de discapacidad intelectual. Dicho diagnostico
debe hacer parte de la base de datos de la Secretaria de Salud y Desarrollo Social del
municipio de San Miguel, Santander y/o particular o privado por parte de personal médico

0 sanitario.

Personas con discapacidad intelectual que vivieran en la zona rural del municipio de

San Miguel, Santander.

Independencia de la edad. En cuanto a la edad se tomaran tanto personas mayores
de edad como menores de edad, puesto que la valoracién se hizo sobre la calidad de vida

de estos miembros y sus familias.

Familias de zonas rurales de San Miguel, Santander, que tengan un miembro o0 mas

personas con discapacidad intelectual.
Criterios de exclusion:

Familias de personas sin diagnéstico de discapacidad intelectual y/o que residan el

area urbana del municipio.

Personas que tengan diagndstico de discapacidad fisica y/o sensorial en el

municipio rural de San Miguel, Santander.

Variables



A continuacion, se presentan las variables de la investigacion, las cuales se

entienden como caracteristica observable o un aspecto discernible en un objeto de estudio

gue puede adoptar diferentes valores o expresarse en varias categorias (Cauas, 2015).

Tabla 1. Definicion de las Variables de Investigacion

Variable Definicion Conceptual Definicién Operacional
La dindmica familiar se puede
interpretar como los encuentros entre
las  subjetividades, los cuales
mediados por una serie de normas,
reglas, limites, jerarquias y roles, entre Aspectos relacionados con los
otros, que regulan la convivencia y estilos de crianza, la
permite que el funcionamiento de la comunicacién, la afectividad, la
I?:inér_rll_ica vida familiar se desarrolle autoridad, los limites, el uso del
amiar armoénicamente, para ello, es tiempo libre y las tradiciones
indispensable que cada integrante de inmersas dentro de un grupo
la familia conozca e interiorice su rol familiar.
dentro del nucleo familiar, lo que facilita
en gran medida su adaptacién a la
dindmica interna de su grupo (Gallego,
2011).
Involucra la interaccion familiar,
Estado deseado de bienestar personal €l rol parental, la salud 'y
que: a) es multidimensional; b) tiene Seguridad proporcionada a la
propiedades universales ligadas a la Persona en  condicion de
cultura; c) tiene componentes objetivos  discapacidad,  los  recursos
Calcjigg ey subjetivos; y d) esta influenciado por generales familiares de cuidado

caracteristicas personales y factores
ambientales (Schalock & Verdugo,
2007).

y actividades, como también, el
apoyo recibido para satisfacer
necesidades de educacion,

salud y trabajo.



Es la conexiébn o comunicacion que

existe entre miembros de la familia y el

Abarca temas de ambiente

interaccional, comunicacion,

Interaccion  clima emocional que hay entre los o
Familiar _ _ ) ) apoyo mutuo v flexibilidad en la
integrantes de dicho nucleo (Coérdoba, L
i planificacion.
Verdugo & Gomez, 2011).
o Tiene en cuenta aspectos como
Es un indicador que muestra el .
. la ensefianza de valores,
desempefio de los padres sobre la y
. B educacion en toma de
Rol Parental formacion de sus hijos sean estos . o
» ) decisiones, disciplina y
ninos o adolescentes (Cordoba, . .
) orientacion individual de los
Verdugo & Gomez, 2011). »
nifios por parte de los padres.
Hace alusion a la salud fisica y mental Comprende temas relacionados
de la familia, y las caracteristicas de los con el acceso a servicios de
Sa'“‘_j y espacios en cuales viven los salud y a actividades
Seguridad ) _ _
integrantes de esta (Cérdoba, Verdugo relacionadas con el cuidado de
& Gbémez, 2011). la salud mental.
Se define como los recursos familiares, Mide los siguientes aspectos:
sociales y econémicos que permiten a cuidado familiar, actividades
la familia cubrir los gastos, favorecer diarias del hogar, obtencion de
Recursos ) ) N
Generales las identidades, el respeto, la ayuda externa, habilidades vy
Familiares  reduccion del estrés y permitir la libre oportunidades  para  tener
eleccion (Cérdoba, Verdugo & Gémez, relaciones con personas fuera
2011). de la familia.
Es el grado de oportunidades con que
Apoyoa dispone el miembro de la familia con Engloba temas de educacion,
Personas discapacidad para participar en trabajo, deporte y pasatiempos
con , .
Discapacida diferentes actividades educativas y de la persona con discapacidad
d y su familia.

sociales. También, tiene hace alusion a

las actividades del nucleo familiar para



apoyarse mutuamente u obtener apoyo
de otros (Cordoba, Verdugo & Gémez,
2011).

Escala de
Comunicaci
on

Intercambio de informacién, ideas,
pensamientos y sentimientos entre

los miembros de la familia (Roa &
Del Barrio, 2001)

Involucra temas relacionados
con el tipo de comunicacién
utilizado en el hogar y el grado
de confianza para hablar de

temas especificos.

Escala
Establecimi
ento de
Limites

Importancia que asignan los padres
al establecimiento de limites, el
manejo de estos y la percepcion de
los hijos (Roa & Del Barrio, 2001).

facilidad/dificultad

para establecer disciplina y/o

Relaciona

normas en el hogar.

Escala
Satisfaccion
conla
Crianza

Es el valor de satisfaccion que
sienten los padres por el solo hecho
de ser padres (Roa & Del Barrio,
2001).

Abarca sentimientos,
pensamientos y actitudes de los
padres frente a la realidad de la

paternidad.

Escala
Participaci6
nenla
Crianza

Grado de interaccion, conocimiento
y aceptacion que creen tener los
padres para con los nifios (Roa & Del
Barrio, 2001).

Relaciona tiempo y actividades
que realizan los padres con sus
hijos y el agrado/ desagrado de

realizar esto.



Escala de
Apoyo en la
Crianza

Nivel de apoyo que los padres
creen estar recibiendo en la crianza
de sus hijos (Roa & Del Barrio, 2001).

Evalla el soporte social,
emocional, economico y laboral
que reciben los padres en el

proceso de crianza.

Escala
Autonomia

Actitudes de los padres para facilitar
o promover la independencia de los
hijos (Roa & Del Barrio, 2001).

Examina el grado de proteccion,
de acceso a elementos que no
son de primera necesidad, de
apego y de confianza que tienen

los padres para con sus hijos.

Escala
Deseabilida
d Social

Es la tendencia a auto atribuirse o
no cualidades de personalidad
socialmente aceptadas y tomar
actitud de aceptacion o de rechazo
de aquellas indeseables (Roa & Del
Barrio, 2001).

Mide la actitud del padre frente a
acciones socialmente
aceptadas o rechazadas que

han ejercido sus hijos.

Escala
Distribucién
del Rol

Es la creencia de los padres acerca del
papel que debe desempefiar cada
género (hombre — mujer) en la
formacion de hijos (Roa & Del Barrio,

2001).

Evalla actitudes de los padres
frente a los roles de género

establecidos socialmente.

Autoria propia, tomando la teoria de Gallego (2011), Schalock & Verdugo (2007), Cordoba,
Verdugo & Gomez (2011), asi como, Roa & Del Barrio (2001).



Instrumentos

Consentimiento Informado

Este se fundamenta en el principio de autonomia y de libertad personal para aceptar
o rechazar cualquier forma de investigacion y se constituye como un acuerdo entre el
investigador y el sujeto participante que se rige bajo los principios de confianza, sinceridad,

claridad, respeto y ausencia de engafio. (Carrefio, 2016)

Este instrumento (anexo 1) fue utilizado en la presente investigacion teniendo en
cuenta los principios éticos que rigen toda investigacion cientifica, y que se fundamentan
de acuerdo con la resolucién 8430 de 1993. Por lo tanto, de acuerdo con el articulo 5 de
esta resolucion, en la presente investigacion prevalece el respeto a la dignidad personal, la
proteccion de derechos y el cuidado del bienestar personal de los participantes. De este
modo, el documento presentd una descripcion general del estudio que incluyd, el
planteamiento del problema, la justificacion, objetivos y el disefio metodol6gico (proceso y
duracién). Por esto, se resalta que este documento utilizé un lenguaje sencillo, claro y de
facil comprensién para la poblacion objeto. En el mismo, se especific6 el manejo y
tratamiento de datos personales, el derecho a la intimidad y al cuidado de la informacion.
Se explic6 que esta es una investigacion sin riesgos, pues no se realiz6 intervencién o
modificacion de las variables evaluadas y que el participante se encuentra dentro de la
investigacion de manera voluntaria, es decir, la persona puede decidir no continuar en el

proceso de investigacion después de firmado el documento.

Escala de Calidad de Vida familiar para familias de personas con discapacidad
[ECVF] (Beach Center, 2001) adaptada para Colombia” por Cérdoba, Verdugo y
Gbémez (2011).

Este instrumento (anexo 2) evalua la satisfaccion que experimentan las familias
frente a cada uno de los indicadores de calidad de vida en relacion con la importancia
otorgada a los mismo, esta es una escala tipo Likert compuesta por cinco categorias, que
van desde muy insatisfecho, hasta muy satisfecho y desde poca importancia hasta

importancia crucial.

La escala contiene cinco factores: Factor 1 (interaccién familiar), este mide la

relacién existente entre los miembros de la familia entre si y el clima emocional dentro de



dicha relacion, para esto, tiene en cuenta aspectos tales como: ambiente interaccional,

comunicacion, apoyo mutuo Yy flexibilidad en la planificacion (Cérdoba et al., 2011).

Factor 2 (rol Parental) por medio de este factor se determina la forma en que los
adultos dan orientacidn o guia, disciplina y ensefianza a los nifios y adolescentes de la
familia. A su vez, en el factor 3 (salud y seguridad) se evalla la salud fisica y mental de las
familias y las condiciones de los contextos fisicos dentro de los cuales viven los miembros
de la familia (hogar, colegio, trabajo, vecindario y comunidad), sumado a esto, en el factor
4 (recursos generales familiares ) se evallan aspectos relacionados con el cuidado familiar,
actividades diarias del hogar, obtencion de ayuda externa, habilidades y oportunidades para
tener relaciones con personas de fuera de la familia, contar con ingresos que le permitan a
la familia cubrir con los gastos, identidad, respeto, reduccion del estrés, libre eleccién
(Cérdoba et al., 2011).

Finalmente, en el factor 5 (apoyo para personas con discapacidad) se identifican las
oportunidades con que cuenta la persona con discapacidad para participar en diferentes

actividades tales como educacion, trabajo y ocio. (Cérdoba et al., 2011)

Esta escala posee algunas propiedades psicométricas adquiridas a partir del
proceso de adaptacion y validacién para Colombia, la cual se realiz6 con una muestra de
385 familias, encontrando que, para identificar la confiabilidad de esta prueba se realizé la
respectiva aplicacion en una submuestra de la muestra global, los participantes debieron
responder dos veces a la prueba en un intervalo de tres semanas en ambos procesos; todos
los coeficientes resultaron estadisticamente significativos, oscilando entre 0.48 y 0.68 en
importanciay entre 0.46y 0.77 (Cérdoba et al., 2011)en satisfaccion siendo los coeficientes
globales de la Escala tanto para importancia (r = 0.68) como para satisfaccion (r = 0.78),
a partir de esto, se permite afirmar que esta posee una adecuada estabilidad temporal.
(Cordoba et al., 2011)

Por otro lado, para la consistencia interna, las puntuaciones en la correlacion
corregida en importancia estuvieron entre 0.42 a 0.69, y un 56% de dichas puntuaciones
estuvo por encima de 0.60. Por lo tanto, se puede afirmar que, de acuerdo con el llamado
indice de discriminacién en andlisis de items, la mayoria de los items de la escala
discriminaban en un nivel alto el rasgo que se pretendia medir, que en este caso era la
calidad de vida familiar. Sumado a esto, los valores del alfa corregida estuvieron todos en

torno a 0.95, por consiguiente, se puede decir que ningun item fue eliminado. Finalmente,



en lo relacionado con la validez, en el contenido El coeficiente Alfa de Cronbach para el
total de categoria fue de 0.93. (Cérdoba et al., 2011)

Parent Child Relationship Inventory-PCRI-M (Gerald,1994), adaptado a Peru por
Becerra, Roldan y Aguirre (2008)

Este Este instrumento (anexo 3) ya ha sido utilizado en investigaciones con
poblacion en condicion de discapacidad dentro del contexto Colombiano, una de estas
investigaciones se titula “Habitos de crianza en padres de nifios con discapacidad
intelectual leve en una institucion educativa de la ciudad de Bogota”, en esta investigacion
los autores resaltaron la importancia del PCRI-M como herramienta de evaluacion de la
crianza en familias colombianas con hijos en condicion de discapacidad (Brifiez, Vivas &
Castiblanco, 2017).

A su vez, es importante resaltar que, este instrumento valora las actitudes de los
padres hacia la crianza de los nifios por medio de la aplicacion de 78 items distribuidos en
diferentes dimensiones entre las que se encuentran: apoyo (9 items), satisfaccion con la
crianza (10 items), compromiso (14 items), comunicacion (9 items), disciplina (12 items),
autonomia (10 items), distribucién de rol (9 items), y deseabilidad social (5 items). 25 de

estos items se enuncian de forma positiva y 47 en forma negativa.

La puntuacion a cada item se realiza en una escala tipo Likert de 4 puntos que va
desde muy de acuerdo, hasta total desacuerdo (Becerra, Roldan y Aguirre, 2008). El
cuestionario identifica aspectos importantes de las relaciones padres-hijo que pueden ser
causa de problemas y proporciona un marco de referencia frente a la calidad de las

relaciones familiares (Becerra, Roldan & Aguirre, 2008).

Para realizarse el proceso de adaptacion a la poblacion peruana, los autores
realizaron diferentes acciones comparativas con la adaptacién a Espafa realizada por Roa
y Del Barrio (2001) y con la prueba original. Asi, la validez de constructo se realizé mediante
la correlacion de escalas, donde de acuerdo a los autores se deduce una buena validez de
constructo del instrumento (PCRI-M) puesto que, las correlaciones mas fuertes se obtienen
entre las escalas de autonomia - distribucion de rol (.87), autonomia — deseabilidad social

(.84) y entre satisfaccion de la crianza y compromiso (.73) de acuerdo a esto, se tiene que



la validez de constructo de los factores analizados es similares a los hallados en la muestra

espafola.

Sumado a esto, la consistencia interna de la prueba para todas las escalas del
cuestionario obtenida mediante alfa de Crombach, se encuentra entre .38 y .68;
encontrandose para la prueba total un alfa de .66. Los resultados denotan que la prueba
puede utilizarse y que existen diferencias transculturales reflejados en las actitudes ante la

crianza.

Procedimiento

Para la realizacion de la presente investigacion es importante tener en cuenta que
la misma se proyecté mediante fases, para lo cual tenemos lo siguiente:

Primera Fase: Revision Documental

Se inicié con la revision del marco de referencia para tener nociones teoéricas y

conceptuales de la tematica a abordarse.
Segunda Fase: Convocatoria

Se realiz6 una convocatoria que buscé vincular a todas las personas que cumplian
con los criterios de inclusién planteados, donde se explicé el tema de la investigacion,
instrumentos a utilizar, el consentimiento informado y la ética en la investigacion basada en
el habeas data (tratamiento de datos personales) y se realizé la firma del consentimiento
informado de los sujetos que aceptaron ser parte de la investigacion. De acuerdo con la
Resolucion 8430 de 1993 de Colombia, esta investigacion es de riesgo minimo ya que esta
asociado a la toma de datos médicos o psicoldgicos, relacionados con pruebas o test en el

campo de la psicologia. Motivo por el cual no refiere un riesgo para el participante.
Tercera Fase: Evaluacion

Se aplicaron los instrumentos Parent Child Relationship Inventory-PCRI-M
(Gerald,1994), adaptado a Pera por Becerra, Roldan & Aguirre (2008) y Escala de Calidad
de Vida familiar para familias de personas con discapacidad [ECVF] (Beach Center, 2001)
adaptada para Colombia” por Cérdoba, Verdugo & Gémez (2011). Para realizar esta
aplicacion, la investigadora se trasladé a los lugares de residencia de los sujetos

participantes, es decir, la valoracién se hizo mediante una visita domiciliaria en la zona rural



debido a la dificultad de las personas para desplazarse a un espacio diferente, es importante
resaltar que, cada valoracion tomo alrededor de 3 horas, esto implica que, esta fase requirio
de un tiempo estimado total de 96 horas; posterior a la aplicacién del instrumento con cada

familia se procedié a agradecer por la participacién en esta investigacion.
Cuarta Fase de Anélisis de Datos

Recolectados todos los datos se realizé el andlisis de los resultados mediante la
utilizacién de SPSS version 25, el cual es un software estadistico usado en ciencias sociales
para el analisis de datos. Se analizaron las pruebas de normalidad mediante el estadistico
Kolmogorov Smirnov, y posterior a esto, las variables que presentaron normalidad fueron
correlacionadas acorde con las pruebas paramétricas y las que no presentaron normalidad
con estadisticos no paramétricas, es decir, si dos variables mostraron normalidad, se
establecieron correlaciones con el Rho de Pearson, y si las dos variables no mostraron
normalidad, se establecieron correlaciones no paramétricas con Rho de Spearman. Estas
medidas permitieron analizar la informacion recolectada y establecer parametros de
correlacion desde la estadistica. Finalmente, se procedié a realizar la discusion de la
presente investigacion, plantear las recomendaciones propicias obtenidas a partir del
analisis de los datos, y a construir un anexo de responsabilidad ética dirigido a la creacion

de una propuesta de intervencion desde diferentes enfoques con la poblacion.

De acuerdo con todo lo anterior, tenemos que, la gestibn adecuada de la
metodologia de una investigacion garantiza el éxito de esta, por este motivo, anteriormente
se especificaron todos los aspectos necesarios para realizar una adecuada recoleccion y
gestion de datos, garantizando asi una informacién valida y confiable en el tema de

dindmica familiar y calidad de vida dentro de un contexto de discapacidad intelectual.



Anélisis

En este capitulo se presentan los resultados dados a partir de la aplicacion de los
instrumentos sefalados anteriormente en la poblacion objeto, a su vez, se presenta el
andlisis estadistico realizado y la discusién generada a partir de ello. Se resalta que, se
plantea la generacion de una propuesta de intervencion enfocada en la mejora de aspectos

de la calidad de vida de poblaciones en condicion de discapacidad intelectual.

Resultados

El analisis de datos inicia con la descripciébn sociodemografica de la poblacién,
continua con la presentacién de resultados descriptivos, la realizacion de pruebas de
normalidad con estadistico Kolmogorov Smirnov de los datos como guia para los
respectivos analisis estadisticos y posteriormente se abarcan las relaciones surgidas entre
las dimensiones evaluadas con estadisticos de correlacion (Rho) paramétricas y no

paramétricas.

Resultados sociodemogréficos

En las tablas 2, 3, 4 y 5 se presentan los resultados de las caracteristicas
sociodemograficas de la poblacién evaluada. Es importante tener en cuenta que, la
informacién fue obtenida a partir de la aplicaciéon de los instrumentos a las familias de las
personas en condicién de discapacidad, como también a la informacién adquirida de la base
de datos de personas en condicién de discapacidad intelectual de la Secretaria de Salud y
Desarrollo Social del municipio de San Miguel-Santander y a los datos obtenidos por la
oficina de SISBEN Municipal y la oficina coordinadora de programas sociales de la misma
entidad.



Tabla 2. Caracteristicas sociodemogréficas de las personas en condicion de
discapacidad intelectual.

Caracteristicas sociodemogréaficas de las personas en
condicion de discapacidad intelectual
Muestra total (n=32)

Dato Porcentaje
Hombre 40,6%
Sexo ]
Mujer 59,4%
o Casado 6,3%
Estado civil
Soltero 93,7%
Agricultor 6,5%
o Oficios del hogar 18, 7%
Oficio _
Estudiante 12,5%
Ninguno 62,5%
. Primaria 28,1%
Nivel _
_ Secundaria 21,9%
educativo . _
Sin educacioén 50,0%

Autoria propia

De acuerdo con la caracterizacion presentada anteriormente, se tiene que, para el
presente estudio, el sexo predominante es “mujer”, pues ocupa el 59,4% en su totalidad y
el sexo “hombre” ocupa el 40,6%. El estado civil que se present6 con mayor frecuencia fue
“soltero” con un 93,7 % seguido de “casado” con un 6,3%. Es importante destacar que dos
de las personas con discapacidad presentan estado civil “casado” donde se resalta que en
ambos casos se realiz6 con el consentimiento de los padres; una es mujer, y tiene dos (2)
hijos; el otro es hombre, sin hijos, la mujer presenta discapacidad cognitiva moderada y el
hombre presenta discapacidad cognitiva leve. En cuanto al oficio de las personas en
condicion de discapacidad, en primer lugar, se encuentra “ninguno” con un 62,5%, seguido
de “oficios del hogar” con un 18,7%, en tercer lugar “estudiante” con un 12,5% y en ultimo
lugar “agricultor” con un 6,5%. Se resalta que no hay una tecnificacion de la labor hacia

personas con discapacidad intelectual, y en cuanto a la educacion, varios padres admitieron



gue no los llevaban por que los nifios les comunicaban actitudes de rechazo, burla y
malestar por parte de compafieros y profesores, es decir, procesos de inclusion sin
fiabilidad. Finalmente, en los niveles educativos, se hall6 que el 62,5% de la poblacion no
ha estudiado, a su vez, el 28,1% ha accedido a una educacion primaria y el 21,9% ha
tenido acceso a una educacion secundaria.

Tabla 3. Caracteristicas sociodemograficas de las personas con discapacidad intelectual
relacionadas con la edad.

Caracteristicas sociodemograficas de las personas con
discapacidad cognitiva

Muestra total (n=32)

_ Promedio
Dato Porcentaje
de edad
Infancia
28,2%
Edad en afios (4- 18 afios)
Juventud 21,22
25,0%
(19 -29 afios) afios
Adultez
46, 9 %

(30- 55 afios)

Autoria propia

En la tabla anterior, se muestra la edad de las personas en condicion de
discapacidad intelectual participantes del presente estudio, donde, el grupo de infancia
ocupa el 28,2% de la poblacién, juventud el 25% y adultez el 46,9 % siendo este ultimo el
porcentaje mas alto. Con esto se tiene que el promedio de edad fue de 21,22 afios, donde
“4 anos” fue la edad minima y “55 afios” la edad maxima. También se observa que es
posible que la calidad del aire, y los alimentos organicos, por lo menos en este estudio
pudieran ser relevantes en cuanto al nivel de longevidad visto en la muestra, puesto que
varios de ellos superan los 40 afios de edad, y no se hallan diagnosticados con problemas

de salud que afecten su calidad de vida.



Tabla 4. Caracteristicas sociodemograficas de las personas en condicion de

discapacidad intelectual relacionadas con el diagndstico clinico de su condicién.

Caracteristicas sociodemograficas de las personas con
discapacidad cognitiva relacionadas con el diagndéstico clinico
de su condicion

Muestra total (n=32)

Dato Porcentaje
Nivel de severidad de Leve 6,3%
la discapacidad Moderado 34,4%
cognitiva Profundo 59,4%
Tipo de discapacidad Autismo Grave 9,4%
intelectual Déficit cognitivo con 3,1%
antecedente

Esquizofrenia/retardo 6,3%

mental
Retardo mental 18,8%

grave
Retardo mental 34,4%

moderado

Retardo mental leve 6,3%
Sindrome de Down 18,8%
Sindrome de Rett 3,1%

Autoria propia

Es importante aclarar que la informacién obtenida anteriormente se relaciona con la
historia clinica del diagnostico de discapacidad cognitiva con el que cuenta la familia, datos
gue se encuentran registrados en la base de datos de personas en condicién de
discapacidad del municipio de San Miguel-Santander. En cuanto al nivel de severidad de la
discapacidad intelectual el 59,4% de la poblacién presenta un nivel “profundo”, el 34,4%
tiene un nivel “moderado” y el 6,3% muestra un nivel “leve”. Estos niveles de discapacidad
se distribuyen en diagnoésticos especificos, donde, el 6,3% tiene un diagnéstico de retardo
mental leve, el 34,4% esta diagnosticado con retardo mental moderado, el 9,4% presenta
autismo grave, el 3,1% tiene un déficit cognitivo con antecedente neuronal, el 6,3% tiene
esquizofrenia enlazada con un diagnéstico de retardo mental, el 18,8% fue diagnostico con

un retardo mental grave, el 18,8% con sindrome de Down y el 3,1% con sindrome de Rett.



Tabla 5. Caracteristicas sociodemogréficas de las personas en condicién de
discapacidad intelectual relacionadas con acceso a programas sociales basados en

nivel de pobreza.

Caracteristicas sociodemograficas de las personas con discapacidad
cognitiva relacionadas con acceso a programas sociales basados en nivel
de pobreza

Muestra total (n=32)

Dato Porcentaje
Nivel de SISBEN
Pobreza Extrema 72%
(A1-A5)
Pobreza Moderada 25, 1%
(B1-B7)
Vulnerable 3,1%
(C5)
Familias en accién 9,4%
Acceso a Programas
Sociales Devolucion del IVA 40,6%
Familias en accién/Devolucion IVA 15,6%
Ninguno 34,4%

Teniendo en cuenta la autorizacion para la adquisicion de datos por parte de la
poblacion se solicitd a la oficina de SISBEN la informacién de los grupos poblacionales
especificos a los que pertenecen los participantes de la presente investigacion, de esto, se
tiene que el 72% de la poblacién se encuentra en la categoria A (Pobreza extrema), el
25,1% se ubica en la categoria B (pobreza moderada) y el 3,1% en la categoria C

(Vulnerable).



Al encontrarse en estos grupos, las personas son candidatas para pertenecer a
programas sociales coordinados por el DPS que tienen como objetivo apoyar
econdmicamente a la poblacion, satisfaciendo asi, aspectos de primera necesidad y
apoyando a la superacién de la pobreza y al fomento de la equidad (DPS, 2022). Es por
esto que, de acuerdo a la informacién obtenida desde la oficina de coordinacion de
programas sociales de la alcaldia municipal de San Miguel-Santander, se encontré que el
9,4% son beneficiarios del programa “Familias en Accion”, es decir reciben entre 27. 300
pesos a 122.000 pesos colombianos mensuales que equivalen a 5,92 y 26, 44 doélares
respectivamente (como se muestra este valor es variable, aspecto que depende de si el
estudiante se encuentra en primaria, secundaria o 11 grado), a su vez, el 40,6% pertenecen
al programa “Devolucion del IVA”, es decir reciben 80.000 pesos cada 2 meses, valor que
equivale a 17, 34 dolares, y el 15,6% reciben los dos beneficios mencionados anteriormente
en los tiempos mencionados, finalmente, el 34,4% no son beneficiarios de ningun programa

social.

Resultados Descriptivos de las variables

A continuacion, se presentan los datos descriptivos de las variables evaluadas en la
presente investigacion mediante los dos instrumentos aplicados a las 32 familias de
personas en condicion de discapacidad intelectual, para esto, se tienen en cuenta datos
tales como media, desviacién y puntajes minimos y maximos que permiten realizar analisis
de la informacion obtenida. Esto permite ubicar la puntuacion de las familias de acuerdo a

puntos de corte y realizar analisis mediante esta distribucién de datos descriptivos.

En primer lugar, se presentan los datos descriptivos encontrados mediante la Escala
de Calidad de Vida Familiar para familias de personas con discapacidad (ECVF), por medio
de esta informacién se va a dar respuesta al primer objetivo especifico planteado para este
estudio el cual es “conocer la calidad de vida de personas con discapacidad intelectual de

zonas rurales del municipio de San Miguel, Santander”.



Tabla 6. Estadisticos descriptivos de las dimensiones evaluadas en la Escala de
Calidad de Vida Familiar para familias de personas con discapacidad (ECVF).

Estadisticos descriptivos de las dimensiones evaluadas en la Escala de Calidad de Vida

Familiar para familias de personas con discapacidad (ECVF).

Importa  Satisfac

Import  Satisfa . Import Satisfa Import  Satisfa ncia cion
: > Import  Satisfa : > - -
ancia ccién ; > ancia ccion ancia ccion Apoyo Apoyo
ancia ccion
Interac  Interac Rol Rol Salud Salud Recurs Recurs a a
cion cion Parent  Parent y y 0s 0s Person  Person
familia  Familia Seguri  Seguri  Famili Familia  as con as con
al al : .
r r dad dad ares res Discapa Discapa
cidad cidad
N
Valido 32 32 32 32 32 32 32 32 32 32

Media 31,69 26,56 32,03 26,63 32,78 21,81 31,63 30,16 39,31 24,56
ggsé\;]i 4,381 4,079 3,65 4,054 2,768 3,45 1,289 4,82 1693 2,873

minim 54 18 25 18 28 15 28 17 35 18
Maxim — 4q 34 38 34 35 30 34 40 42 28

Autoria propia

Se presentan los datos descriptivos de las dimensiones evaluadas en la Escala de
Calidad de Vida Familiar (ECVF), donde, la dimension de importancia de interaccion
familiar presenta una media de 31,69; satisfaccion de interaccion familiar media de 25,56;
importancia de rol parental media de 32,03; satisfaccion del rol parental media de 26,63;
importancia de salud y seguridad media de 32, 78; satisfaccion de salud y seguridad media
de 21, 81; importancia de recursos familiares media de 31, 63; satisfacciéon de recursos
familiares 30,16; importancia apoyo a personas con discapacidad media de 39, 31 vy
satisfaccion de apoyo a personas con discapacidad media de 24, 56. A su vez, las
dimensiones que presentaron mayor desviacion fueron las de importancia de interaccion
familiar (4,381), satisfaccién de interaccion familiar (4,079), satisfaccion del rol parental

(4,054) y satisfaccion de recursos familiares (4, 82).



Tabla 7. Comparativo de Medias entre Prueba San Miguel, Santander y Prueba
Estandar de la Escala de Calidad de Vida Familiar para familias de personas con
discapacidad (ECVF).

Comparativo de Media Prueba de San Miguel, S/der y
Prueba Estandar de la Escala de Calidad de Vida
Familiar para familias de personas con discapacidad

(ECVF).
Media
pruebade  Media
Dimensiones San prueba
Miguel estandar
S/der
Satls_f_acuon interaccion 26.56 34.12
Familiar
Importancia interaccion
familiar 31,69 37,05
Satisfaccion rol parental 26,63 30,79
Importancia rol parental 32,03 34,08
satisfaccion salud y seguridad 21,81 30,87
Importancia salud y seguridad 32,78 34,82
Satisfaccion apoyo 24,56 27,97
Importancia apoyo 39,31 35,21
Satl_sfacmon recursos 30.16 27.98
familiares
Importancia recursos 31,62 31,64
familiares

Autoria propia

El andlisis descriptivo del instrumento denominado “Escala de Calidad de Vida
Familiar para familias de personas con discapacidad (ECVF)” se realizd mediante la
comparacion de medias de la prueba aplicada en San Miguel, Santander y la media
estandarizada para la adaptacion colombiana. A su vez, se tuvo en cuenta la baremacion
establecida para ubicar la puntacion de los participantes de la presente investigacion y
calificarla como baja o alta de acuerdo con los estadisticos descriptivos. De esto se denota
gue, puntuaciones por encima de la media estandar indican altos niveles de la variable, y

puntuaciones por debajo del nivel estandar indican bajos niveles de la variable analizada.

Como se puede observar la mayoria de las variables muestran puntuaciones bajas
teniendo en cuenta la media estandarizada, excepto las dimensiones de Importancia de
apoyo, satisfaccion de recursos familiares e importancia de recursos familiares donde las

medias de la poblacion sanmiguelefia estuvieron por encima de la media o con datos



promedio. También, de acuerdo a la comparacion de medias, se tiene que, las dimensiones
con puntuaciones mas criticas son “satisfaccién con la salud y seguridad” donde se obtuvo
una media en prueba de campo de 21,81, “satisfaccion con la interaccion familiar” la cual
tiene una media de 26, 56 e “importancia de interaccion familiar” donde la media es de 31,
69. Esto refleja que factores como los mitos en torno a la discapacidad, estilos de crianza,
creencias en torno a la interaccion familiar y dificultad en el acceso a educacion y salud,
impactan fuertemente de forma negativa la calidad de vida de las familias de personas en

condicion de discapacidad cognitiva.

Esto implica que no sienten que hay un apoyo para la salud, la educacion y el trabajo
del miembro con discapacidad intelectual y sus familias, también, no sienten satisfaccion
en la interaccion familiar, puesto que desconocen como se debe criar un hijo con
discapacidad intelectual, o que esta bien y que esta mal en la crianza de un hijo con este
tipo de caracteristica, y también el desconocimiento del cuidado de estas personas, esto
indica que estas familias son personas con falta de conocimientos para cuidar una persona
con discapacidad, y por otro lado una falta de apoyo enorme para el desarrollo de este
trabajo, lo que se traduce en abandono en su labor de padres, en un medio rural con bajos

niveles de oportunidades laborales, educativas y econémicas.

En la siguiente tabla se especifica la informaciéon por cada dimensién de acuerdo
con puntos de corte que permiten calificar como alto o bajo un determinado puntaje y

conocer la cantidad de personas que se encuentran ubicados en uno de los dos extremos.

Tabla 8. Resultados descriptivos de las dimensiones evaluadas en la ECVF de
acuerdo a puntos de corte.

Resultados descriptivos de las dimensiones evaluadas en la
Escala de Calidad de Vida Familiar para familias de personas

con discapacidad (ECVF) de acuerdo a puntos de corte

Muestra total (n32)

Dimensiones Puntos de corte
Bajo Alto
Porcentaje Porcentaje

Satisfaccion interaccion
- 100,00% 0,00%
Familiar



Importancia interaccion

. 96,88% 3,13%
familiar
Satisfaccion rol parental 84,38% 15,63%
Importancia rol parental 100,00% 0,00%
satisfaccion salud y
_ 100,00% 0,00%
seguridad
Importancia salud y
_ 40,63% 59,38%
seguridad
Satisfaccién apoyo 87,50% 12,50%
Importancia apoyo 6,25% 93,75%
Satisfaccién recursos
- 15,63% 84,38%
familiares
Importancia recursos
28,13% 71,88%

familiares

Autoria propia

Se tiene que, la dimension de “satisfaccion interaccion familiar” obtuvo una
media de 26,56 es decir, se encuentra por debajo de la estandarizada, asimismo, la
dimensién de “importancia interaccién familiar” obtuvo una media de 31,69, es decir,
también se encuentra por debajo de la estandarizada. Teniendo en cuenta los
puntos de corte, el 100% de los participantes tuvieron una puntuacién baja en la
dimensién de “satisfaccion con la interaccion familiar”, esto denota que, los padres
no se sienten satisfechos con la comunicacion manejada dentro de su nucleo
familiar, lo cual, afecta el clima familiar y el apoyo mutuo que sienten los miembros
de la familia. De la misma manera, en cuanto a la “importancia interaccion familiar”,
el 96,88% de los participantes puntuaron bajo, es decir, los padres de las personas
en condicién de discapacidad no consideran importante el establecer espacios de
comunicacion dentro de los nucleos, por lo tanto, no se genera un ambiente
enfocado en la conexién y comunicacién de pensamientos y emociones. Con lo
anterior se hace la relacion de que son familias tradicionales que tienen bajos niveles
educativos, y econémicos, es posible que estas variables hayan afectado la
capacidad de entender o dimensionar la necesidad de la comunicacién de las
personas con discapacidad intelectual. Estas barreras de inclusibn aumentan

porgue en algunos casos no se cuenta con un apoyo estatal, o institucional enfocado



en la crianza inclusiva, tampoco tienen la posibilidad de acceder a profesionales que
pudieran ayudarlos en el establecimiento del desarrollo del lenguaje y otras areas

que requieran ser estimuladas.

Este es el mismo caso de la dimensién de “importancia rol parental” donde
se obtuvo una media de 32,03 puntos y para “satisfaccién rol parental” se obtuvo
una media de 26,63 puntos. Esto refleja que, para el caso de “importancia rol
parental” el 100% de los participantes puntuaron bajo (media cercana a la
establecida) y para “satisfaccion rol parental” el 84,38% puntuaron bajo. Es decir,
los padres, dan importancia a las acciones relacionadas con el rol parental, sin
embargo, no se sienten seguros ni satisfechos con el desempefio que han tenido
sobre la formacion de sus hijos, por lo tanto, aspectos como la educacion en toma
de decisiones, disciplina y orientacion individual se han visto afectados y han
repercutido directamente en el clima familiar y en la formacién para la vida de las

personas en condicion de discapacidad.

Sumado a esto, en la dimension de “importancia salud y seguridad” se
obtuvo una media de 32,78 puntos y para “satisfaccion salud y seguridad” de 21,81
puntos. Esto muestra que los padres de las personas en condicién de discapacidad
no han dado importancia suficiente a la blusqueda de acceso a servicios de salud
enfocados en la discapacidad, esto, puede deberse a la dificultad de acceso a sus
lugares de residencia donde se encuentran a grandes distancias del casco urbano
del municipio (una a dos horas), a los mitos que giran en torno a la discapacidad y
a la dificultad de establecer redes comunicativas. Por lo anterior, las familias no se
encuentran satisfechas ni con la salud fisica, ni con la mental de sus familias, lo que
se ve reflejado en que no cuentan con actividades relacionadas con el cuidado de

estas areas.

Finalmente, la dimensidon de “satisfaccion de apoyo a personas con
discapacidad” obtuvo una media de 24,56 puntos, reflejando que los cuidadores de
personas en condicion de discapacidad se encuentran insatisfechos con el grado de
oportunidades que tienen las personas en condicidn de discapacidad para participar

de actividades educativas y sociales que favorezcan su integracién en la comunidad.

Caso contrario, para la dimensién de “importancia de apoyo a personas con

discapacidad” donde se obtuvo una media de 39, 31, es decir, esta se posiciona por



encima de la media previamente establecida para Colombia. Lo que se traduce en
gue los cuidadores reconocen la importancia que tienen los temas de educacion,
trabajo, deporte y pasatiempos para las personas en condicion de discapacidad
residentes en ambientes rurales, por lo tal motivo identifican la importancia del tema

pero no se sienten satisfechos con el apoyo que han recibido hasta el momento.

Es de tener en cuenta que, en la dimension de “importancia de recursos
familiares” se obtuvo una media de 31,62 puntos, la cual es igual a la media
previamente establecida; esto demuestra que la poblacion colombiana da
importancia a la busqueda de ayuda externa que permita favorecer el cuidado
familiar y a la creacién de oportunidades basadas en el respeto y la libre eleccion.
Esto se relaciona con que, la dimensién “satisfaccion de recursos familiares” obtuvo
una media de 30,16 puntos lo que muestra que las familias estan satisfechas con la
realizacion de actividades diarias que realizan enfocadas en la busqueda de
oportunidades externas que favorezcan el desarrollo de la identidad, la promocién
del respeto y el apoyo econdémico a su nucleo familiar. Esto indica que buscan
ayudas econdmicas (subsidios) para el mantenimiento de sus familias, sin embargo
no hay busqueda de apoyo hacia profesionales que intervengan en esta situacion,
todo esto puede estar permeado por las condiciones de pobreza extrema que tiene
la mayoria de la poblacion de este estudio, y sus bajos niveles educativos que no le
permiten reconocer la necesidad de otro tipo de ayudas que no sean econémicas,
es posible que prevalezca la ayuda econémica como uno de los factores que mas

afectan a estas familias.

Dando continuidad a los resultados descriptivos de las variables que dan respuesta
a los objetivos especificos planteados para el presente estudio, a continuacion, se
presentan los datos encontrados en el instrumento Parent Child Relationship Inventory
(PCRI) que permiten dar cuenta del segundo objetivo especifico planteado para este
estudio, el cual esta relacionado con “valorar la dindmica familiar en grupos familiares con
miembros que tengan diagnéstico de discapacidad intelectual residentes en zonas rurales

del municipio de San Miguel-Santander”.



Tabla 9. Estadisticos descriptivos de las dimensiones evaluadas en el Parent Child
Relationship Inventory (PCRI).

Estadisticos descriptivos de las dimensiones evaluadas en el Parent Child Relationship
Inventory (PCRI).

Comunicac Establecimi PCRI Particip Apoyo Autono Deseabili Distribucion
i6n ento de Satisfac acion enla mia dad del Rol
Limites cién con enla crianz Social
la crianza a
crianza
N 32 32 32 32 32 32 32 32
Valido

Media 22,88 29 35,06 39,91 11,72 28,66 15,13 18,91
Desviacion 3,757 5,016 2,514 4,083 2,004 3,964 1,54 2,467

Minimo 17 20 28 32 8 22 13 13

Méaximo 30 39 38 48 16 37 19 27

Autoria propia

Se presentan los estadisticos descriptivos del PCRI hallados para la presente
investigacion, los cuales permiten reconocer visualmente el comportamiento de los datos
analizados, las escalas de establecimiento de limites y satisfaccion con la crianza,
presentan las medias mas elevadas con 35, 06% y 39, 91, sin embargo, la dimensién de
apoyo en la crianza y deseabilidad social presentan las medias mas bajas con 11, 72 y 15,
13 respectivamente. En la siguiente tabla se analizan los datos de cada dimension teniendo

en cuenta los puntajes minimos y maximos presentados en la tabla anterior.

Tabla 10. Resultados descriptivos de las dimensiones evaluadas en el PCRI
de acuerdo a puntos de corte.

Resultados descriptivos de las dimensiones
evaluadas en el PCRI de acuerdo a puntos de

corte

Muestra total (n32)
Dimensiones Puntos de corte

Bajo Alto




Porcentaje Porcentaje
Comunicacion 71,88% 28,13%

Establecimiento de
o 93,75% 6,25%
limites

Satisfaccion con la
_ 6,25% 93,75%
crianza

Participacion en la
62,50% 37,50%

crianza
Apoyo en la crianza 100,00% 0,00%
Autonomia 59,38% 40,63%
Deseabilidad social 96,88% 3,13%
Distribucion del rol 100,00% 0,00%

Autoria propia

Para el andlisis de los datos evaluados en las ocho dimensiones de este
instrumento, se tiene en cuenta el manual del mismo, donde, se indica que se califica
como puntuacién buena (alta), los puntajes que se encuentran por encima del
percentil 75 de cada dimension y como baja, los puntajes que se encuentren por
debajo de este punto de corte, es decir no tienen buenos niveles para
establecimiento de limites. Teniendo en cuenta esto, en la dimension
“comunicacion”, se obtuvo un puntaje minimo de 17 y un puntaje maximo de 30;
siendo 27 el percentil 75, se tiene que el 71,88% de la poblacién obtuvo una
puntuacion baja en comunicacion, es decir, no tienen adecuados niveles de
comunicacion. Y el 28,13% obtuvo puntuacion alta, por esto, es posible afirmar que
en la mayoria de las familias participantes de esta investigacion existen dificultades
para intercambiar informacion, ideas, pensamientos y sentimientos entre los
miembros de las familias. Ademas, en la dimensién “establecimiento de limites” el
puntaje minimo fue 20 y el maximo 39, encontrandose 36 en el percentil 75, se tiene
que el 93,75% de la poblacion obtuvo una puntuacién baja y el 6,25% obtuvo una
puntuacion alta; en efecto la mayoria de las familias refiere tener dificultad para

establecer disciplina y/o normas en el hogar.

Asi pues, en la dimension “satisfaccion con la crianza” el puntaje minimo fue

28, el maximo 38, y 30 se ubico en el percentil 75; de esta manera, el 6,25% de la



poblacion puntud bajo y el 93,75% puntué alto, lo que demuestra que, los padres se
sienten satisfechos con su realidad de la paternidad. Asimismo, en la dimensién
“participacion en la crianza” hubo un puntaje minimo de 32 y un puntaje maximo de
48, por lo tanto, 42 se ubicO en el percentil 75; es decir que, el 62,5% de los
participantes puntuaron bajo en esta variable, y el 37,5% puntuaron alto en
participacion en la crianza; por lo tanto, aunque existe poblacién enfocada en la
interaccion familiar, la mayoria no participa en actividades propias de la crianza
(comunicacién, apoyo mutuo y flexibilidad en la planificacion de actividades) que les

permita reconocer los procesos dentro del nicleo familiar.

En cuanto a la dimension de “apoyo en la crianza” el puntaje minimo fue 8 y
16 el puntaje maximo; siendo 27 el percentil 75 de esta dimension, se tiene que, el
100% de la poblacién tuvo un puntaje bajo en apoyo en la crianza; en otras palabras,
las familias refieren no tener un soporte social, emocional, econémico y laboral que
los apoyen en un proceso de crianza en el que hay una discapacidad, es decir no
se sienten apoyados por ninguna organizacion, entidad social o ente

gubernamental.

Por otro lado, en la dimension “autonomia” el puntaje minimo fue de 22 y el
maximo de 37, donde 30 se ubico en el percentil 75. EI 59,8% de la poblacién puntud
bajo en autonomia y el 40,63% puntu6 alto en esta variable; esto quiere decir que,
aungue algunas familias busquen realizar acciones que favorezcan la autonomia de
las personas con discapacidad, la mayoria de los participantes reflejan una dificultad
en la promocién de la misma en las diferentes esferas (autocuidado, relaciones
sociales, gestion de emociones, y actividades laborales o intelectuales) que
favorezcan el desarrollo personal en medio de la discapacidad. En otras palabras,
puede existir sobreproteccion, o falta de apoyo en la crianza para saber o conocer

como promover la autonomia en un miembro con discapacidad intelectual.

Por lo que se refiere a la dimension de “deseabilidad social”, se encontré un
puntaje minimo de 13 y un puntaje méaximo de 19, siendo 15 el percentil 75, se
deduce que, el 96,88% de la poblacion puntué bajo, y el 3,13% puntud alto; esto
significa que, la mayoria de padres rechazan las actitudes, conductas fuera de
contexto (tipicas en discapacidad intelectual que podrian ser de capricho, de
irritacion ante no permitirle hacer o tener algo, agresivas, o sexualmente

inapropiadas) que pueden tener sus hijos en un contexto social, esto implica el



favorecimiento del aislamiento del miembro con discapacidad intelectual por temor
a la burla, o por rechazo de la discapacidad de su familiar, con sefialamientos,

entonces es opuesto a favorecer la deseabilidad social prefieren evitar exponerlos.

Finalmente, en la dimension de “distribucion del rol” el 100% de la poblacién
puntudé bajo, esto se traduce en que las familias muestran roles de género
preestablecidos, lo que limita la adquisicién de nuevas habilidades y aprendizajes.
Es decir, son tradicionales, para ellos la mujer debe ser parte de hacer oficios en
casa, cuidar la prole, y dado el caso ser madre, y el hombre debe trabajar fuera,

cumplir como proveedor econémico, y hacer trabajos de esfuerzo.

Teniendo en cuenta lo referido en los resultados descriptivos de las variables
evaluadas (calidad de vida y dinamica familiar) se da respuesta a los dos primeros objetivos
especificos planteados para el presente estudio. Es importante resaltar que deciden
presentarse los datos de esta manera para establecer un orden y secuencia de los procesos
llevados a cabo para esta investigacién, asi, a continuacion, se presentaran los resultados
relacionados con la normalidad de los datos y con las relaciones establecidas entre las
variables, permitiendo asi, dar respuesta a lo sefialado en el tercer objetivo especifico de
esta investigacion el cual se denomina “determinar la relacién entre la dinamica familiar y
la calidad de vida de personas con discapacidad intelectual de zonas rurales del municipio

de San Miguel, Santander”.

Resultados de las pruebas de normalidad de los instrumentos

Sumado a lo anterior, se presenta a continuacion los resultados obtenidos a partir
del analisis estadistico de los instrumentos de investigacion utilizados. Para esto, se inicia

con la presentacion de los resultados de las pruebas de normalidad hechas a los datos.

Tabla 11. Pruebas de Normalidad

Pruebas de normalidad

Kolmogorov-Smirnov

Estadistico gl Sig.
Satisfaccion de
Apoyo a
Personas con 160 32 .036

Discapacidad
(Calidad de
Vida)



Importancia de
Apoyo a
Personas con
Discapacidad
(Calidad de vida)
Satisfaccion de
Recursos
Generales
Familiares

(Calidad de vida)

Importancia de
Recursos
Generales
Familiares

(Calidad de vida)

Satisfaccién de
Salud y
Seguridad
(Calidad de vida)
Importancia de
Salud y
Seguridad
(Calidad de vida)

Satisfaccion de
Rol Parental
(Calidad de vida)

Importancia de
Rol Parental
(Calidad de

Vida)

Satisfacciéon de

Interaccion
Familiar
(Calidad de vida)

Importancia de

Interaccion
Familiar
(Calidad de vida)
Distribucion del

Rol
(PCRI)

Deseabilidad
Social
(PCRI)

Autonomia
(PCRI)

.220

171

.333

.094

.382

127

.143

.086

.150

.136

.236

.099

32

32

32

32

32

32

32

32

32

32

32

32

.000

.018

.000

.200

.000

.200

.096

.200

.064

142

.000

.200



Apoyo en la

Crianza .163 32 .030
(PCRI)
Participacion en
la crianza (PCRI) 119 32 200
Satisfaccién con
la Crianza .180 32 .010
(PCRI)
Establecimiento
de Limites .103 32 .200
(PCRI)
Comunicacion 191 32 004

(PCRI)

Autoria propia

De acuerdo con el estadistico de Kolmogoérov-Smirnov presentado anteriormente,
hubo datos significativos en la normalidad de los totales de “importancia de interaccion

” U ETH LT3

familiar”, “satisfaccién de interaccion familiar”, “importancia de rol parental”, “satisfaccion de

LT

rol parental”’, “satisfaccion de salud y seguridad” de la escala de calidad de vida como

” ”

también para “distribucion del rol”, “autonomia”, “participacion el crianza” y “establecimiento
de limites” del Parent Child Relationship Inventory-PCRI. Con estos datos se dan los
lineamientos para realizar las correlaciones, los datos con distribucion normal seran
analizados con el RHO de Pearson (paramétrico) y los datos con distribucién no normal, se

realizaran con el RHO de Spearman (estadistico no paramétrico).

Resultados de las correlaciones entre la Escala de Calidad de Viday el
Parent Child Relationship Inventory-PCRI

Teniendo en cuenta la informacién presentada anteriormente, a continuacion, se
presentan los datos de las correlaciones paramétricas (Rho Pearson) realizadas entre la
Escala de Calidad de Vida y el Parent Child Relationship Inventory-PCRI y también, las
correlaciones no paramétricas realizadas con ayuda del estadistico denominado Rho de

Spearman.

Correlaciones paramétricas (Pearson) entre la Escala de Calidad de Viday el
Parent Child Relationship Inventory-PCRI.



Tabla 12. Correlacién de Pearson entre la dimension de establecimiento de limites y
dimensiones normales de la escala de vida

Correlaciones paramétricas entre PCRI y Escala Calidad de Vida

Total, Total, Total, Total,
importancia satisfaccion importancia Total, satisfaccion
de de derol satisfaccion salud y
interaccién interaccién parental de rol seguridad
familiar (CV)  familiar (CV) (cv) parental (CV) (cv)
Correlacion
de Pearson -261 -0,085 -0,522 -0,222 -0,127
Significacion
Establecimiento  bilateral 0,149 0,643 0,002 0,222 0,489
de limites (PCRI) N 32 32 32 32 32

Autoria propia

Teniendo presente la tabla anterior, se muestra la relacién entre la dimension normal
“establecimiento de limites (PCRI)” y las dimensiones normales de la escala de calidad de
vida (CV); se tiene que, por medio de la correlaciéon de Pearson, se encontrd6 una
significacion bilateral importante (0,002) de la correlacién negativa (-0.522) entre la
dimensién de “establecimiento de limites (PCRI)” y la dimensién de “total importancia del
rol parental (CV)”. Con base a esto se tiene que, los padres de las personas en condicion
de discapacidad intelectual del municipio de San Miguel - Santander asumen como
importante la ensefianza de valores, la orientacion de los nifios y la formacién en la toma
de decisiones. Sin embargo, al presentarse una discapacidad intelectual, los padres tienen
dificultades para establecer disciplina y ensefiar normas en el hogar, esto genera que no
haya un establecimiento de limites adecuados en este contexto. Es decir, los padres creen
que al aumentar los limites de disciplina de sus hijos se disminuye esa importancia asociada
al hecho de ser padre, por lo cual, entre mayores limites parentales existan en la familia,
ellos creen que no estan generando un rol de padres de forma apropiada, y/o entre menos
limites parentales existan en la familia, asumen que su rol es importante hacia el nifio. Aqui
aparece la figura de la sobreproteccién, que, en suma, es otro tipo de maltrato a la inversa;
esto indica nuevamente el desconocimiento del cuidado de una persona con discapacidad
intelectual en la familia.

Tabla 13.Correlacion de Pearson entre la dimensién de participacion en la crianza
y dimensiones normales de la escala de vida.

Correlaciones paramétricas entre PCRI y Escala calidad de vida

Total, Total,
importancia satisfaccion Total, Total, Total,
de de importancia satisfaccion  satisfaccion
interaccién interaccién de rol derol salud y
Participacion familiar familiar parental parental seguridad
en la crianza (Calidad de (Calidad de (Calidad de (Calidad de (Calidad de

(PCRI) vida) vida) vida) vida) vida)



Correlacion de

Pearson 0,291 0,92 0,520 0,062 0,331
Significacion
bilateral 0,107 0,615 0,002 0,736 0,64
N 32 32 32 32 32

Autoria propia

Para este grupo de relaciones paramétricas, se hall6 una correlacion de Pearson
fuerte de 0,520 puntos, cercano a 1, arrojaron una significacion bilateral de 0,002 entre
“participacion en la crianza (PCRI)” y “total importancia de rol parental (Calidad de Vida)”,
es decir, los padres asumen que, participar en la crianza de sus hijos es un rol importante
a nivel parental, entre mayor participacion exista en la crianza, mayor debe ser la
importancia de este rol parental, y entre menor sea la participacion en la crianza, el padre
tiene una menor importancia de desarrollar su rol parental. Aunque también se observa una
dificultad para reconocer y aceptar la discapacidad de sus hijos, por lo que, no tienen una
interaccion cercana que les permita conocer las necesidades diarias de los mismos
relacionadas con su condicién y con su proceso de crecimiento y desarrollo; esto influye en
que los padres no logren orientar individualmente a sus hijos y no se involucren
positivamente en su formacion.

Tabla 14. Correlacion de Pearson entre la dimension de autonomia y dimensiones normales
de la escala de vida.

Correlaciones paramétricas entre PCRI y Escala calidad de vida

Total, Total,
importancia satisfaccion Total, Total, Total,
de de importancia satisfaccion satisfaccion
interaccién interaccion derol derol salud y
familiar familiar parental parental seguridad
(Calidad de (Calidad de (Calidad de (Calidad de (Calidad de
vida) vida) vida) vida) vida)
Correlacion de
Pearson -0,010 0,144 -0,010 0,099 -0,205
Significacion
Autonomia bilateral 0,956 0,432 0,955 0,591 0,259
(PCRI) N 32 32 32 32 32

Autoria propia

En esta tabla de correlaciones paramétricas (Pearson) no se hallaron datos con alta
significacion bilateral. Esto explica que, la autonomia de las personas en condicion de
discapacidad no se relaciona con factores como la importancia y la satisfaccion de la
interaccion familiar, la importancia del rol parental y la satisfaccion de salud y seguridad.

Tabla 15. Correlacién de Pearson entre la dimension de distribucion de rol y dimensiones
normales de la escala de vida.

Correlaciones paramétricas entre PCRI y Escala calidad de vida




Total, Total,

importancia satisfaccion Total, Total, Total,
de de importancia satisfaccion  satisfaccién
interaccion interaccién derol derol salud y
familiar familiar parental parental seguridad
(Calidad de (Calidad de (Calidad de (Calidad de (Calidad de
vida) vida) vida) vida) vida)
Correlacion de
Pearson 0,275 -0,020 0,126 0,141 0,350
Distribucién Significacion
del rol bilateral 0,128 0,912 0,493 0,440 0,049
(PCRI) N 32 32 32 32 32

Autoria propia

A partir de esta tabla, se dio una significacion bilateral valiosa entre la dimensién de
“distribucién del rol (PCRI)” y la dimension de “total satisfaccion salud y seguridad (Calidad
de vida)” con una correlacion de 0.350 (moderada) y un P-valor de 0,049, se traduce que,
las actitudes de los padres de las personas en condicién de discapacidad frente a los roles
de género socialmente establecidos, influyen en la salud fisica y mental de la familia y
establecen las caracteristicas de los espacios en los cuales viven; es decir, el rol parental

tradicional estaria asociado a una mejor seguridad en la familia.

Los padres de este estudio creen que los roles de género tradicionales permitirian
que sus hijos y sus familias en general pudieran tener un mejor nivel de desarrollo y
seguridad social y estabilidad familiar, sien embargo, de acuerdo a la literatura se encuentra
que justamente los roles tradicionales no promueven autonomias en personas con
discapacidad, por ende, la salud mental y fisica de las personas en condiciéon de
discapacidad se ven afectadas, asi pues, se puede deducir que, los padres de personas
con discapacidad en este estudio mantienen roles tradicionales como una forma de
estabilidad familiar, de salud mental y fisica lo que les apoya en generar una seguridad en

el entorno familiar.

Estos roles tradicionales de género estan asociados con la idea de que, los hombres
se encargan de trabajar en el campo para llevar el sustento a casa y las mujeres se
encargan de cuidado del hogar, de la alimentacién y cuidado de los hijos. Por lo tanto, de
acuerdo a la informacion otorgada por las familias, la mayoria de las personas en condicion
de discapacidad intelectual, aunque no tienen una ocupacién determinada, realizan tareas
de acuerdo a su género en la medida de sus capacidades; por lo que se mantiene

equilibrada la salud mental y la sensacion de seguridad familiar.



Correlaciones no paramétricas (Spearman) entre dimensiones no normales de
la Escala de Calidad de Vida y dimensiones normales del Parent Child Relationship

Inventory-PCRI.

Tabla 16. Correlacion de Spearman entre la dimension de establecimiento de limites y

dimensiones no normales de la escala de vida.

Correlaciones no paramétricas entre PCRI y Escala calidad de vida

Total, Total, Total, Total,
Total, importancia satisfaccion importancia satisfaccion
importancia de apoyo a de apoyo a de recursos de recursos
de salud y personas con personas con generales generales
seguridad discapacidad discapacidad familiares familiares
(Calidad de (Calidad de (Calidad de (Calidad de (Calidad de
vida) vida) vida) vida) vida)
Correlacion de
Establecim Spearman -0,038 0,199 -0,005 0,215 0,274
iento de Significacion
limites bilateral 0,838 0,275 0,979 0,238 0,13
(PCRI) N 32 32 32 32 32

Autoria propia

Por medio de esta tabla se muestra una correlacion de Spearman de la dimension
normal del PCRI denominada “establecimiento de limites” con datos sin conducta normal
obtenidos en algunas dimensiones de la escala de calidad de vida. Cabe resaltar que en
esta representacion no se muestran datos de correlacion significativos entre las
dimensiones analizadas, esto explica que, el establecimiento de limites no se ve
significativamente relacionado con la importancia de salud y seguridad, la importancia y
satisfaccion de apoyo a personas con discapacidad ni con la importancia y satisfaccion con

los recursos generales familiares.

Tabla 17. Correlacién de Spearman entre la dimensién de participacion de la crianza y
dimensiones no normales de la escala de vida.

Correlaciones no paramétricas entre PCRI y Escala calidad de vida

Total, Total, Total, Total,
Total, importancia satisfaccion importancia satisfaccion
importancia de apoyo a de apoyo a de recursos de recursos
Participaci de salud y personas con personas con generales generales
énenla seguridad discapacidad discapacidad familiares familiares
crianza (Calidad de (Calidad de (Calidad de (Calidad de (Calidad de
(PCRI) vida) vida) vida) vida) vida)




Correlacién de

Spearman -0,084 -0,227 0,086 -0,374 -0,254
Significacion

bilateral 0,649 0,211 0,642 0,035 0,161
N 32 32 32 32 32

Autoria propia

A partir de los resultados reflejados en la tabla anteriormente mencionada, se
encontré correlacion significativa y negativa de Spearman de —0,374 (moderada) entre
“participaciéon en la crianza” y “total importancia de recursos generales familiares”, con
significacion de P-Valor de 0,035. Dicho de otro modo, las familias de las personas en
condicién de discapacidad intelectual del municipio de San Miguel-Santander indican que,
entre mayor participacién en la crianza (comunicacion con la persona con discapacidad y
atencion a sus necesidades), disminuyen sus recursos generales, especialmente los
econdmicos, por lo tanto, es posible que las personas hayan decidido participar poco en la
crianza y dedicarse a la busqueda de recursos financieros. Esto puede generar algun tipo
de negligencia en la crianza, porque para ellos, el cuidado de una persona con discapacidad
intelectual demandaria una mayor cantidad de tiempo, y este se prioriza en la busqueda de
recursos econémicos para el sostenimiento familiar, siendo esto una caracteristica propia
del cuidado de una persona en condicion de discapacidad cognitiva, por ende, los padres
de estas personas deben priorizar entre la crianza o la busqueda de recursos econdémicos.

Teniendo en cuenta esto, aunque los sujetos evaluados dan gran importancia al
tema de la familia no comparten tanto tiempo entre los integrantes del nacleo familiar y no
realizan tantas actividades grupales que les permitan reconocerse como miembros de un
conjunto; esto, puede deberse a las jornadas laborales extensas manejadas en el contexto
rural, como también, al historial de aprendizaje de los padres en el que se encuentran mitos

relacionados con los roles de género y con el concepto de familia.

Tabla 18. Correlacién de Spearman entre la dimensién de autonomia y dimensiones no
normales de la escala de calidad de vida.

Correlaciones no paramétricas entre PCRI y Escala calidad de vida

Total, Total, Total, Total,
Total, importancia satisfaccion importancia satisfaccion
importancia de apoyo a de apoyo a de recursos de recursos
de salud y personas con personas con generales generales
seguridad discapacidad discapacidad familiares familiares
Autonomia (Calidad de (Calidad de (Calidad de (Calidad de (Calidad de

(PCRI) vida) vida) vida) vida) vida)




Correlacién de

Spearman -0,370 0,230 0,044 0,346 0,161
Significacion

bilateral 0,037 0,206 0,811 0,053 0,379
N 32 32 32 32 32

Autoria propia

En esta tabla se muestran correlaciones significativas negativas (-0,370) entre
“autonomia” y “total importancia de salud y seguridad” (significacién de 0,037), dicho de otro
modo, los padres perciben que a mayor autonomia se genera menor importancia de la salud
y seguridad de las personas con discapacidad y a menor autonomia, hay mas importancia
de la salud y seguridad; es decir que, los padres de las personas en condicién de
discapacidad creen que al generarse autonomia se disminuye la probabilidad de que estos
se encuentren en espacios seguros, esto conlleva a que los padres generen
comportamientos de sobreproteccion, pues, perciben como inseguros los espacios en los
gue se encuentran sus hijos, por lo tanto, se afecta la adquisicién de habilidades sociales

en los menores, el retraimiento y el no acceso a crear espacios de apoyo en el aprendizaje.

También, se dio una relacién importante (0,346) entre “autonomia” y “total
importancia de recursos generales familiares” (significacion de 0,053), es decir, a mayor
autonomia, mayor importancia de los recursos generales familiares y, a menor autonomia,
menor importancia de recursos generales familiares. Por lo tanto, de acuerdo con la
informacién recogida, las familias sanmiguelefias no dan importancia a la busqueda de
espacios que permitan a las personas en condicion de discapacidad tomar decisiones, lo
que no favorece su identidad, por lo tanto, no se promueve la independencia en tareas

especificas afectando la salud fisica y emocional dentro del nicleo familiar.

Tabla 19. Correlacion de Spearman entre la dimensién de distribucién de rol y dimensiones
no normales de la escala de calidad de vida.

Correlaciones no paramétricas entre PCRI y Escala calidad de vida

Total, Total, Total, Total,
Total, importancia satisfaccion importancia satisfaccion
importancia de apoyo a de apoyo a de recursos de recursos
de salud y personas con personas con generales generales
seguridad discapacidad discapacidad familiares familiares
(Calidad de (Calidad de (Calidad de (Calidad de (Calidad de
Distribucié vida) vida) vida) vida) vida)
n del rol Correlacion de

(PCRI) Spearman 0,159 -0,080 0,362 -0,317 0,215




Significacion

bilateral 0,385 0,664 0,042 0,077 0,237

N 32 32 32 32 32
Autoria propia

Se muestra una relacion significativa (0.362) entre la dimensién de “distribucion del
rol” y “total “satisfaccién de apoyo a personas con discapacidad” con una significacion
bilateral (0,042). Dicho de otro modo, cuando aumenta la distribucion del rol, aumenta la
satisfaccion de apoyo a personas con discapacidad y, a menor distribucion del rol, menor
satisfaccion de apoyo a las personas con discapacidad. Para el caso de la poblacién
evaluada, las familias promueven que, las personas en condicion de discapacidad tengan
la oportunidad de participar en actividades sociales, familiares y/o formativas, pero estas
deben relacionarse con su género; es decir, las familias estan satisfechas con la formacion
y/o apoyo basado en el género, donde las mujeres en condicién de discapacidad realizan
actividades de apoyo al hogar (aseo, cuidado y cocina) y los hombres apoyan en actividades

agricolas (siembra de alimentos y/o cuidado de animales).

Correlaciones no paramétricas (Spearman) entre dimensiones no normales de
la Escala de Calidad de Vida y dimensiones no normales del Parent Child
Relationship Inventory-PCRI.

Tabla 20. Correlacion de Spearman entre la dimensién de comunicacion y dimensiones no
normales de la escala de calidad de vida.

Correlaciones no paramétricas entre PCRI y Escala calidad de vida

Total, Total, Total, Total,
Total, importancia  satisfaccion importancia satisfaccion
importancia de apoyo a de apoyo a de recursos de recursos
de salud y personas con personas con generales generales
seguridad discapacidad discapacidad familiares familiares
(Calidad de (Calidad de (Calidad de (Calidad de (Calidad de
vida) vida) vida) vida) vida)
Correlacion
de
Spearman 0,095 -0,036 -0,031 -0,134 -0,366
Significacio
Comunicaciéon n bilateral 0,604 0,846 0,865 0,466 0,039
(PCRI) N 32 32 32 32 32

Autoria propia

Se muestran las correlaciones de Spearman realizadas entre la dimension de
comunicacion (PCRI) y dimensiones no normales de la escala de vida. Se encontr6 una

relacion negativa (- 0.366) con significacion de 0,039 entre la dimension de “comunicacién”



y “total satisfaccion de recursos generales familiares”. Es decir que, los padres perciben
gue, a mayor comunicacion, menor satisfaccion de recursos generales familiares y, a menor
comunicacion, mayor satisfaccion de los recursos generales familiares. Por lo tanto, las
familias sanmiguelefias que tienen un miembro en condicién de discapacidad intelectual,
se enfocan en la obtencion de ayuda externa que les permitan cubrir sus necesidades
sociales y econémicas, disminuyen la creacién de espacios familiares que permitan el
intercambio de informacion, ideas y pensamientos repercutiendo en la identificacién de la
familia como

un conjunto y por lo tanto, a la probabilidad de no crear relaciones familiares solidas

que generen un ambiente de confianza para la ensefianza.

Tabla 21. Correlacion de Spearman entre la dimensién de satisfaccion con la crianza
y dimensiones no normales de la escala de calidad de vida.

Correlaciones no paramétricas entre PCRI y Escala calidad de vida

Total, Total, Total, Total,
Total, importancia  satisfaccion importancia satisfaccion
importancia de apoyo a de apoyo a de recursos de recursos
de salud y personas con personas con generales generales
seguridad discapacidad discapacidad familiares familiares
(Calidad de (Calidad de (Calidad de (Calidad de (Calidad de
vida) vida) vida) vida) vida)
Correlacion de
Satisfacci¢ Spearman -0,196 0,012 0,017 -152 0,169
n con la SigniﬁCaCién
crianza bilateral 0,283 0,948 0,927 0,405 0,354
(PCRI) N 32 32 32 32 32

En las relaciones de Spearman entre la dimensién de satisfaccion con la crianza y
dimensiones no normales de la escala de calidad de vida no se hallaron datos con relacion
significativa.

Tabla 22. Correlacién de Spearman entre la dimension de apoyo a la crianza y dimensiones
no normales de la escala de calidad de vida.

Correlaciones no paramétricas entre PCRI y Escala calidad de vida




Total, Total, Total, Total,
Total, importancia  satisfaccion importancia satisfaccion
importancia de apoyo a de apoyo a de recursos de recursos
de salud y personas con personas con generales generales
seguridad discapacidad discapacidad familiares familiares
(Calidad de (Calidad de (Calidad de (Calidad de (Calidad de
vida) vida) vida) vida) vida)
Correlacion de
Spearman -0,136 -0,095 -0,029 -0,101 0,133
Apoyo en  Significacion
lacrianza bilateral 0,458 0,606 0,877 0,581 0,469
(PCRI) N 32 32 32 32 32

Autoria propia

Por medio de la tabla anterior, se muestra que no se hallaron datos significativos

para las relaciones de Spearman realizadas entre la dimension de apoyo en la crianza y

dimensiones no normales de la escala de calidad de vida.

Tabla 23.

Correlacion de Spearman entre la dimensién de deseabilidad social y

dimensiones no normales de la escala de calidad de vida.

Correlaciones no paramétricas entre PCRI y Escala calidad de vida

Total, Total, Total, Total,
Total, importancia  satisfaccion importancia satisfaccion
importancia de apoyo a de apoyo a de recursos de recursos
de salud y personas con personas con generales generales
seguridad discapacidad discapacidad familiares familiares
(Calidad de (Calidad de (Calidad de (Calidad de (Calidad de
vida) vida) vida) vida) vida)
Correlacion de
Spearman -0,261 -0,047 -0,134 -0,321 0,071
Deseabilid  Significacion
ad Social bilateral 0,149 0,799 0,464 0,74 0,7
(PCRI) N 32 32 32 32 32

Autoria propia

Se resalta que no se encontraron datos de correlacion significativos entre la
dimensién de deseabilidad social y dimensiones no normales de la escala de calidad de
vida.

Andlisis de las Hipotesis del Estudio

De acuerdo con los resultados descritos anteriormente que corresponden a
la recoleccion de informacion con la poblacion evaluada, a la descripcion
sociodemogréfica de la mismay a la realizacion de las respectivas correlaciones se

afirma la hipotesis H1, la cual refiere que, existe una relacion entre la dinamica



familiar y la calidad de vida de personas con discapacidad intelectual en zonas
rurales del municipio de San Miguel, Santander. Esta relacion se vio reflejada en la
presencia de datos de correlacion significativos entre algunas dimensiones del PCRI
y la Escala de calidad de vida tales como: Establecimiento de limites y total
importancia del rol parental, participacion en la crianza y total importancia del rol
parental, distribucion del rol y total satisfaccion de salud y seguridad, participacion
en la crianza y total importancia de recursos generales familiares, autonomia y total
importancia de salud y seguridad y total importancia de recursos generales
familiares, distribucion del rol y total satisfaccibn de apoyo a personas con
discapacidad, comunicacion y total satisfaccion de recursos generales familiares.

Dichas relaciones que fueron descritas en las tablas de resultados enmarcan una
serie de actividades, comportamientos, pensamientos y necesidades que ameritan
ser analizados e intervenidos; puesto que, la realizacién de este proceso permitio
encontrar datos alertadores referentes a las dinamicas familiares y a la calidad de

vida de la poblacién en condicién de discapacidad residente en ambientes rurales.

Sin embargo, hubo dimensiones de estas variables que no tuvieron una
relacion significativa. Para el caso de establecimiento de limites (PCRI) no tuvo
relacion significativa con importancia de interaccion familiar, satisfaccion de
interaccion familiar, satisfaccion del rol parental ni con la satisfaccion de salud y
seguridad. En el caso de participacion en la crianza (PCRI) no tuvo datos
significativos de relacién con las dimensiones de importancia de interaccion familiar,
satisfaccion de interaccién familiar, satisfaccion de rol parental ni con satisfaccion
de salud y seguridad. Sumado a esto, la dimensién de autonomia (PCRI) no tuvo
relacién significativa con importancia y satisfaccion de interacciéon familiar,

importancia y satisfaccion del rol parental ni con satisfacciéon de salud y seguridad.

Tampoco hubo relacion entre distribucién del rol (PCRI) e importancia y
satisfaccion de interaccion familiar ni con importancia y satisfaccién del rol parental.
Para la dimension de establecimiento de limites no se encontré relacién con
importancia de salud y seguridad, importancia y satisfaccion de apoyo a personas
con discapacidad ni con importancia y satisfaccion de recursos generales familiares.
A su vez, no hubo datos de correlacion significativos entre participacion en la crianza
e importancia y satisfaccion de apoyo a personas con discapacidad, importancia de

salud y seguridad ni con satisfaccion de recursos generales familiares. Sumado a



esto, no se hallé relacion significativa entre autonomia e importancia y satisfaccion
de apoyo a personas con discapacidad ni con satisfaccion de recursos generales
familiares.

Aunado a lo anterior, no se encontraron datos de relacion significativos entre
distribucion del rol e importancia de salud y seguridad, importancia de apoyo a
personas con discapacidad e importancia y satisfaccién de recursos generales
familiares. Tampoco entre comunicacién e importancia de salud y seguridad,
importancia y apoyo de apoyo a personas con discapacidad e importancia de
recursos generales familiares. Aspecto que también se identificé en las relaciones
no significativas entre satisfaccion con la crianza e importancia de salud y seguridad,
importancia y satisfaccion de apoyo a personas con discapacidad, importancia y
satisfaccion de recursos generales familiares. De acuerdo con esto, tampoco hubo
relaciones significativas entre apoyo en la crianza e importancia de salud vy
seguridad, importancia y satisfaccion de apoyo a personas con discapacidad ni con
importancia y satisfaccion de recursos generales familiares. Finalmente, no se hallé
relacion significativa entre deseabilidad social e importancia de salud y seguridad,
importancia y satisfaccion de apoyo a personas con discapacidad ni con importancia
y satisfaccion de recursos generales familiares.

Estos datos que no presentaron relacion significativa reflejan que tanto la
dinamica familiar como la calidad de vida son constructos que abarcan diferentes
aspectos, que, si bien presentan una relacion importante e influyen el uno en el otro,
hay dimensiones que no se relacionan y que no representan aspectos relevantes de
intervencion para el caso particular. Sin embargo, debe tenerse presente que el
grupo poblacional de la presente investigacion fue de un total de 32 personas con
discapacidad intelectual y sus familias, considerado como no robusto por la
estadistica, por lo que, pudo generar interferencia en la correlacion de datos;se debe
tener en cuenta que se tomo el total de la poblacion en condicién de discapacidad
cognitiva resiente en la zona rural de San Miguel, Santander por tales motivos, para
este grupo de personas, se puede exponer que S| Hay Relacion entre Calidad de
Vida y Patrones de Crianza en algunas dimensiones de sus variables, y que otras
dimensiones no generaron correlacion.

Dentro de lo que se puede encontrar en una hipétesis afirmativa, es que las
personas que sobreprotegen a sus hijos en la crianza no tienen limites claros como

padres, en este caso los hijos o0 personas con discapacidad permanecen encerrados



y socializan poco, inclusive por el temor al rechazo social; tienden a buscar ayudas
externas economicas dejando de lado el compartir con los hijos o personas con
discapacidad, hasta cierto punto comprensible por las dificultades econémicas que
atraviesa esta poblacion, como se ha descrito pertenecen a un estado
socioecondmico de extrema pobreza, con grandes limitantes en oportunidades de
estudio, trabajo y desarrollo socio-econémico, lo que los lleva a seguir manteniendo
roles tradicionales de género que limitan el acceso a salud, educacién y trabajo de
este grupo poblacional vulnerable.

Por lo tanto, debe resaltarse que, si estos instrumentos son aplicados en
grupos poblacionales mas grandes, es posible que se encuentren mas relaciones
significativas que expliquen el comportamiento de las familias en relacién con la
discapacidad.



Discusion

El objetivo del presente estudio fue analizar la relacion que existe entre la dinamica
familiar y la calidad de vida de personas con discapacidad intelectual de zonas rurales del
municipio de San Miguel-Santander. De acuerdo con los antecedentes revisados, esta
investigacion es de los pocos estudios que han analizado esta relacion en un contexto rural,
por lo tanto, inicia la creacion procesos investigativos y de intervencion que se pueden llevar

a cabo con este grupo poblacional vulnerable en Colombia.

Los resultados de esta investigacion indican que, al presentarse una discapacidad,
la comunicacion entre los miembros de la familia se ve afectada por factores como roles de
género (familias muy tradicionales) y mitos en torno a la discapacidad que generan dificultad
para establecer limites y promover la autoridad dentro del nucleo familiar, lo que afecta
negativamente el tiempo que los padres comparten con sus hijos. De acuerdo a Giaconi,
Pedrero & San Martin (2017) esto se asocia a factores contextuales relacionados con el
desconocimiento y a la no empatia que tiene la sociedad frente a la familia que tiene un
integrante con discapacidad; lo que genera altos niveles de inseguridad relacionados con
la crianza en un contexto marcado por las barreras sociales, culturales, econémicas,
politicas y simbdlicas que dificultan la inclusion social de la persona en condicion de

discapacidad (Guevara & Gonzalez, 2012).

Esto se relaciona también con los resultados encontrados en Aya & Cérdoba (2013)
quienes plantean que, la calidad de vida de las personas en condicion de discapacidad se
ve influenciada negativamente por la sobreproteccion de algunos familiares hacia las
personas con discapacidad intelectual, el desconocimiento de sus derechos y los escasos
apoyos Yy oportunidades de inclusién social dados en la actualidad a nivel gubernamental.
Sin embargo, estos resultados son contrarios a los de Brifiez et al., (2017) quienes en sus
hallazgos en la aplicacion del PCRI en familias de personas en condicion de discapacidad
encontraron que, los padres perciben que sus estrategias comunicativas son efectivas
dentro del proceso de crianza y estas se asocian a las caracteristicas particulares de la

discapacidad, lo que favorece a la creacion de comportamientos comunicativos.

Con relacion a la dinamica sobreprotectora que mantienen los padres hacia

personas con discapacidad, se entiende que es debido a una sensacion constante de



inseguridad en los espacios en los que estos se encuentran que se ve reflejada en el
aislamiento, en la realizacién de tareas exclusivas del hogar y en el no ingreso a entes
educativos (por temor de los padres a rechazos y burlas de sus comparieros y profesores),
limitando la independencia y la formacion de autonomia en las personas con discapacidad
cognitiva. Por lo tanto, se identifica dificultad en la promocion de la independencia en
contextos que no estén relacionados con su género, obstruyendo asi la creacion de un
proyecto de vida y la adquisicion de habilidades que favorezcan el desarrollo personal en
las diferentes esferas. En este mismo sentido Cérdoba, Mora & Bedoya (2007) encontraron
que las personas adultas en condicion de discapacidad intelectual carecen de
oportunidades que les permitan desarrollarse autbnomamente y aprender conductas
sociales apropiadas para su inclusion social, esto se ve reflejado en los resultados de su
estudio, donde se evidencia que, la mayoria de las personas en condicién de discapacidad
socializan Unicamente en su entorno familiar, por lo que, las oportunidades de interactuar

en medios educativos, laborales o de ocio, se encuentran seriamente limitadas.

Esto indica que, el déficit en habilidades sociales y la pobre socializacion son
factores que afectan el desarrollo socioemocional en esta poblacién. Esto se relaciona con
lo expresado por Luckasson, Borthwick, Buntinx, Culter, Craig, Reeve & Tasse (2002),
quienes refieren que, la discapacidad intelectual se relaciona con limitaciones significativas
en diferentes areas de adaptacion, dentro de las cuales se encuentran las habilidades
sociales que afectan la vida diaria de las personas con discapacidad intelectual puesto que
interfieren en la habilidad para responder a los cambios en la vida y a las demandas que

genera el contexto en el que se encuentra.

Esto se relaciona también con los hallazgos de Brifiez, Vivas & Castiblanco (2017),
quienes en su investigacion encontraron que, los padres de personas con discapacidad
pueden presentar problemas relacionados con la promocién de la independencia en sus
hijos, por lo tanto, recomiendan el fomento de la autonomia mediante la proyeccion de
responsabilidades a los hijos, en la medida de sus capacidades, permitiendo asi que ellos
mismos resuelvan problemas cotidianos. Con esto, se resalta la relevancia que tiene la
familia en la formacién integral de las personas en condicion de discapacidad cognitiva y
en la adquisicion de habilidades sociales y de expresion emocional, puesto que, la manera
en que las familias establezcan su entorno educativo familiar define las competencias

basicas de independencia y de personalidad de quien aprende en este contexto.



También, Dominguez & V&squez (2010) refieren que, la sobreproteccion trae
efectos negativos en la calidad de vida que se ven reflejados en el desenvolvimiento social,
en la adquisicion de conductas dependientes hacia el entorno familiar, social y en la
creacion de la personalidad, lo que crea problemas comportamentales y el funcionamiento
deficiente de habilidades adaptativas. Por consiguiente, de acuerdo a Zebadua (2022) una
familia con un nifio con discapacidad presenta el reto de conducir, estimular y crear un
entorno seguro para la adquisicion de habilidades de crecimiento y desarrollo y dicho
proceso se ve afectado por la concepcion de fragilidad hacia la persona en condicion de
discapacidad cognitiva en relacion con el mundo que le rodea, lo que genera la incapacidad
de desarrollarse autbnomamente dentro de la sociedad, de truncar la creatividad, de
promover la frustracion y provocar falta de autonomia, de iniciativa y de seguridad en la
toma de decisiones ante retos que se presentan, lo que puede generar la sensacién de

inferioridad y de miedo en los diferentes contextos.

Sumado a esto, se encontr6 que los padres de las personas en condicion de
discapacidad cognitiva no participan activamente en la crianza de los menores, esto, por la
falta de acceso a informacién acerca de la discapacidad y a la distribucion del tiempo
enfocado en la busqueda de ayudas externas que afectan al establecimiento de redes
familiares soélidas, el aprendizaje y la realizacién de tareas dentro del grupo familiar. De
acuerdo con los hallazgos de otras investigaciones se destaca el papel importante de la
familia en la formacién educativa de los menores, donde, el apoyo econémico y moral, son
aspectos necesarios para alcanzar las metas educativas de las personas en condicion de
discapacidad (Valero, 2021).

Es decir que, factores como la violencia intrafamiliar, las problematicas
comunitarias y econémicas que afectan a la familia de la persona en condicion de
discapacidad cognitiva, disminuye las posibilidades para mejorar el aprendizaje de este
grupo poblacional (Valero, 2021). Es de resaltar que este hallazgo referente a la importancia
que dan las familias a la busqueda de ayudas externas también se reflejo en la investigacion
de Cérdoba, Gomez & Verdugo (2008) quienes utilizaron el mismo instrumento de calidad
de vida en poblacion colombiana, encontrando que, las familias de personas en condicion
de discapacidad priorizan las expectativas hacia el apoyo gubernamental y pierden de vista

la responsabilidad de toda la sociedad en la clarificacion y provision de apoyos para este



grupo poblacional y su familia, evidenciando asi, la escasa capacitacion funcional que

tienen las familias por lo que demandan constantemente ayudas externas.

Relacionado con lo anterior, la pobreza extrema que exhibe la mayoria de la
poblacion y el bajo nivel educativo asociado a la crianza de roles tradicionales, puede ser
una triada que obstaculice la promocién y autonomia de las familias, puesto que, al no tener
todos acceso a programas sociales (Familias en Accion o Devolucién del IVA) se centran
en buscar constantemente otros apoyos econdémicos, descuidando los aspectos del cuidado
familiar de la persona con discapacidad intelectual. Asi, de acuerdo a lo referido a lo largo
de este estudio relacionado con mitos, barreras y pensamientos enfocados en el factor
econdmico hay que ser claros en lo nocivo de la ignorancia, puesto que estas familias se
aferran a lo conocido, a lo vivido, o a lo tradicional como una forma de mantener el control
dentro del grupo familiar y esto los sesga para identificar que sus familias pueden tener
altos problemas de salud mental y fisica, debido a la falta de apoyos, y al miedo al cambio

caracteristico de los padres sujetos de la presente investigacion.

Algo a destacar, es que a pesar de la discapacidad y de las barreras en torno a la
educacion, la salud y el trabajo, los padres se encuentran satisfechos con la crianza y con
su desempefio como buscadores de oportunidades para su familia, es decir, se expresan
positivamente del hecho de ser padres y dan importancia a todas las tareas que esto
involucra, especialmente las relacionadas con la bausqueda de apoyos econémicos que

fortalezcan a su nucleo familiar.

Esto se relaciona con los hallazgos de Brifiez et al., (2017) quienes evidenciaron
que los padres de personas en condicidn de discapacidad se encuentran satisfechos con
la crianza a pesar de enfrentarse a escasos recursos econdémicos y a poca ayuda externa.
Asi, Zapata & Galarza (2020) plantean que, la busqueda de apoyo es una caracteristica
propia de los seres humanos, quienes crean una red de apoyos de servicios, emociones y
actividades que impactan en la calidad de vida familiar; la satisfaccion de estos apoyos se
relaciona en qué tanto los individuos sienten, que pueden compartir responsabilidades, unir
fuerzas y sentirse acompafiados en los procesos que deben realizar con las personas en
condicion de discapacidad diariamente. A su vez, estos hallazgos son contrarios a los

encontrados por Barrientos, Hurtado & Vera (2010) quienes refieren que, las personas con



menores ingresos econdmicos son quienes perciben més insatisfaccion con la crianza

debido a las limitaciones que esta condicion genera.

Por otro lado, en la presente investigacion se identificé un contexto rural disperso
caracterizado por la falta de oportunidades educativas y por la brecha de pobreza en este
sector que denota una limitacion en el acceso a libros, juguetes o elementos que permitan
incentivar el aprendizaje y el desarrollo de habilidades. Con estos hallazgos segun
Martinez, Pertuz & Ramirez (2016) resaltan la deuda histérica de Colombia con los
territorios rurales y con las poblaciones vulnerables. Por lo que es importante resaltar la
relacién que existe entre el nivel socioeconémico de una persona y su nivel de educacion
puesto que, segun Agualongo & Garcés (2020), en esta dinAmica se involucran aspectos
tales como la falta de acceso a material educativo, tecnologia u otros materiales que

conlleva a la no adquisicion de habilidades o formacién para la vida y para el trabajo.

Por lo tanto, a partir de este documento se presenta la situacion actual de la calidad
de vida de las familias de personas en condicion de discapacidad, residentes en ambientes
rurales y vulnerables, donde, se denota un estado de pobreza extrema a pobreza moderada
y donde se presenta dificultad para comunicarse, para acceder a educacién, a salud, a
trabajo y a programas y/o recursos que permitan eliminar mitos y estigmas en torno a la
discapacidad. Estas caracteristicas propias del grupo poblacional evaluado demuestran
gue las barreras propias de la discapacidad se ven maximizadas en este ambito y que de
acuerdo a lo expresado por Martinez, Pertuz & Ramirez (2016) contribuyen a mantener el
analfabetismo en ambientes rurales, a obtener bajos logros educativos en el sector y a
seguir manteniendo procesos de exclusion en todos los ambitos; lo que merma la
probabilidad de generar un proyecto de vida que disminuya el analfabetismo, que favorezca
la independencia y que instaure a las personas en condicién de discapacidad como sujetos

de derecho.

Adicionalmente, los resultados de esta investigacion demuestran que, las personas
en condicion de discapacidad pueden tener una expectativa de vida alta y que factores
protectores como alimentacion, calidad del aire, tareas desarrolladas y seguridad, generan
la posibilidad de aumentar la expectativa de vida, aun si se presenta discapacidad. Sin
embargo, es necesario realizar intervencion en puntos criticos relacionados con la salud y

seguridad de las familias de personas en condicién de discapacidad cognitiva evaluadas en



el presente estudio y con la importancia de la interaccion familiar, pues estos aspectos,
afectan negativamente a los factores protectores mencionados anteriormente y a la calidad
de vida de este grupo poblacional.

Esto se presenta de manera contraria a los hallazgos de Zapata & Galarza (2020),
quienes en su investigacién encontraron que la dimension “Interaccion familiar” no fue
identificada como prioridad de intervencion por parte de los familiares y en la dimensién
“Salud y seguridad” hubo una disposicion hacia la satisfaccién, lo que muestra el valor que
le atribuyen los sujetos evaluados en su estudio al acceso a todos los servicios cuando se
necesitan, situacion que no esté ocurriendo en el grupo poblacional evaluado en la presente
investigacion, lo que demuestra que factores contextuales influyen en la dinamica familiar

y en la calidad de vida de las familias de personas en condicién de discapacidad cognitiva.

Teniendo en cuenta el andlisis realizado anteriormente, se encuentra que, entre las
limitaciones de esta investigacion, se tiene un grupo poblacional de 32 familias en el
municipio de San Miguel- Santander, por lo tanto, no se pueden generalizar los resultados
a toda la poblacién con discapacidad cognitiva residentes en zonas rurales de Colombia. A
su vez, es necesario desarrollar investigaciones enfocadas en la calidad de vida de los
cuidadores que exploren sobre sus emociones y creencias dadas en torno a la

discapacidad, esto favoreceria a la ampliacion de estas teméaticas en ambientes rurales.

Con esto, se resalta que, a partir de lo descrito en esta investigacion, se crea la
necesidad de abordar interdisciplinarmente a esta poblacion, enfocandose en la familia y
en las limitaciones que la sociedad le genera a las personas en condicién de discapacidad
y a sus procesos de aprendizaje. Por lo que, a partir de estos hallazgos y por la
responsabilidad ética que se tiene en la investigacion, se esboza una posible propuesta de
intervencion anexa para el municipio de San Miguel-Santander, enfocada en la intervencion
para la mejoria de la calidad de vida de estas personas en condicion de discapacidad y sus
familias (Anexo 4). Esta propuesta busca enfocarse en tres areas importantes: Desarrollo
personal de las personas en condicion de discapacidad, intervencion educativa familiar y

mediacion gubernamental.

Teniendo en cuenta lo anterior se presento el capitulo de andlisis que abarcé lo

encontrado a partir de los instrumentos de investigacion y su respectivo procesamiento con



el programa SPSS version 25 en relacién con los objetivos especificos y la descripcion de
las variables, a su vez, a raiz de dicho proceso se realizé la discusion teniendo en cuenta
los antecedentes de investigacion que han abarcado la tematica de calidad de vida y
dinAmica familiar en poblaciones con discapacidad intelectual, teniendo como
consecuencia la generacion de nuevo conocimiento en este grupo poblacional y en el
ambito de la ruralidad. Con esto, se destaca la importancia de investigar estas tematicas en
grupos que han sido histéricamente ignorados y se marca un inicio para la generacion de

procesos de intervencién con este grupo poblacional.

A raiz de esto, a continuacién, se presenta el capitulo de conclusiones y

recomendaciones, donde, se destacan los aspectos mas importantes de esta tematica.



Conclusiones

En este apartado se presentan los argumentos finales de este estudio que han
resultado a partir del proceso investigativo. Estas conclusiones destacan la importancia que
tiene la familia en el contexto de la discapacidad cognitiva y presentan informacion relevante
que debe tenerse en cuenta para generar investigacion en contextos rurales. Teniendo en

cuenta lo anterior, las conclusiones son:

La familia es el eje principal en el desarrollo y formacion basica y para la vida de
todo ser humano, este aspecto toma mas relevancia cuando se presenta una discapacidad,
por lo tanto, la manera de asumirla influye en el acceso a servicios de salud, educacion y

trabajo de las personas con algun tipo de discapacidad.

La calidad de vida de las familias de las personas en condicion de discapacidad es
afectada tanto por procesos internos como la dindmica (comunicacién e interaccion) del
nacleo familiar y la pobreza extrema que se observa en estos ambientes carentes de
apoyos, ayudas gubernamentales, en abandono, por tal motivo todos los mitos y barreras

repercuten directamente en la educacion y acceso a factores protectores.

Los padres/ cuidadores de las personas en condicion de discapacidad necesitan ser
intervenidos tanto en educacion para el abordaje de la discapacidad que fomenten la
autonomia y disminuyan la sobreproteccion cuidador/ persona con discapacidad cognitiva,
como en entrenamiento en inteligencia emocional para generar ambientes mas sanos que

permitan el crecimiento personal de la familia y de sus miembros.

Las familias de personas con discapacidad intelectual son tradicionales, es decir se
refugian en sus costumbres como la Unica forma que conocen de mantener un control y
seguridad en las familias, esto resquebraja la salud mental de sus miembros, y puede

afectar negativamente en la seguridad y la comunicacion familiar.

Los hallazgos dados en este trabajo de investigacion favorecen el reconocimiento
de la poblacién en condicion de discapacidad intelectual residentes en zonas rurales de
Colombia, es decir, da relevancia a sus necesidades relacionadas con acceso a educacion

de calidad, la formacion para la vida y para el trabajo, a la vez, que da un marco de



intervencion a nivel familiar, pues, siendo la familia el primer contexto socializador de los
menores se hace necesario que quienes la integran aprendan la manera de educar dentro
de la discapacidad, de saber abordar las problematicas y disminuir los mitos, los estigmas
y las barreras generalizadas con las que se encuentra esta poblacion diariamente.

A raiz de los puntos criticos encontrados en esta investigacion se plantea como
anexo 4 una propuesta de intervencién con esta poblacién y con sus familias, dicha
propuesta resalta la necesidad de continuar con el trabajo pedagégico y didactico desde

diversos enfoques con esta poblacién en su contexto de vida.

También, dentro de los hallazgos de la investigacion se destaca la barrera en el
acceso a educacion de la poblacion en condicion de discapacidad, puesto que, por mitos
propios de la familia, la comunidad y del sector educativo se ha dejado de lado este derecho
fundamental, por lo tanto, se hace necesario realizar procesos de cualificacion docente en
temas relacionados con inclusién y diversidad que les permitan abordar de manera integra
a los estudiantes con alguna limitacion y a la vez, educar a su comunidad educativa en este

proceso.

Es evidente la necesidad de generar procesos de acompafiamiento psicolégico y
educativo a los padres y cuidadores ya que son ellos los que se encuentran a diario con las
necesidades de la poblacion en condicién de discapacidad, por esto, pueden presentar
desgaste que disminuya su calidad de vida.

El aporte que otorga este trabajo de grado al campo de la educacién esta
relacionado con el destacar las necesidades educativas que tiene la poblacion en condicion
de discapacidad y sus familias, a su vez, por medio de los resultados encontrados se

pueden generar procesos de inclusion tanto en la educaciéon formal como en la informal.

La ruralidad colombiana se destaca por sus barreras, por las dificultades en el
acceso vial y a informacion lo que ha generado altos indices de analfabetismo, aumentado
los mitos en torno a la discapacidad y ha disminuido las posibilidades de crear un proyecto
educativo y de vida de la poblacion en condicion de discapacidad, por lo tanto, el hablar de
dinamica familiar y calidad de vida en el contexto rural permite dar a conocer que esta

poblacion existe, que tiene unas necesidades que deben ser atendidas desde diversos



enfoques a la vez que permite abrir las puertas a la investigacién educativa en este
contexto, ya que a la fecha no hay mucha informacion que aborde esta tematica en

ambientes rurales.

Finalmente, resaltando lo mencionado en la conclusién anterior este proyecto de
grado al presentar las necesidades especificas de un grupo poblacional vulnerable permitio
abrir las puertas con la Alcaldia municipal de San Miguel- Santander, quienes se encuentran
interesados en realizar la aplicacion de la propuesta de intervencion mediante la politica
publica de discapacidad. A su vez, la entidad esta abierta a la posibilidad de generar un
convenio con la Universidad Autbnoma de Bucaramanga para establecer un proyecto piloto
de practicas educativas con esta poblacidbn que permita mejorar sus necesidades y

continuar con diversos procesos educativos con la poblacion abordada.

Teniendo en cuenta las conclusiones planteadas anterioriormente y lo destacado en
ellas, tales como los estilos de crianza tradicionales, la necesidad de educacion en los
padres y la influencia que tiene el contexto en la crianza, se hace necesario el establecer
recomendaciones que permitan el abordaje de las necesidades que tiene la poblacion en
condicion de discapacidad, por este motivo a continuacion se presentan algunas nociones

gue pueden favorecer al trabajo con esta poblacion.



Recomendaciones

Con la finalidad de sugerir algunos elementos que pueden ser tenidos en cuenta en
la investigacion y trabajo con poblaciones en condicion de discapacidad residentes en
ambientes rurales, a continuacién, se presentan algunas recomendaciones que favorecen

la teoria y la practica de la tematica investigada con esta poblacion.

Es necesario configurar programas que promuevan la autonomia y la incursion
laboral de las personas en condicion de discapacidad, aspecto que favorece a la

visibilizacion de la poblacion y la disminucion de los mitos en torno a esto.

Se debe promover la generacién de espacios de integracion social para los padres
que permitan el acompafiamiento y la creacién de una red de apoyo enfocada en la
discapacidad. A su vez, se deben generar espacios de bienestar psicolégico con los
cuidadores debido a la sobrecarga manejada por el cuidado de la persona en condicién de

discapacidad.

Los hallazgos dados en el presente estudio pueden ser sobre analizados en otras
muestras rurales de personas con discapacidad cognitiva con la finalidad de conocer la
dindmica familiar y la calidad de vida, como también, reconocer caracteristicas o hallazgos

similares a los encontrados en el presente estudio.

Se recomienda la gestion de apoyos estatales para mejorar la calidad de vida de
estas personas mediante la creacion e implementacion de politicas publicas locales que

promuevan la visibilizacién de estas probleméticas en los ambientes rurales.

Se recomienda continuar con el proceso investigativo en este territorio y con esta
poblacién, pues los hallazgos dados permiten la generacién de nuevas preguntas de
investigacion que pueden ser abordadas desde lo cuantitativo, lo cualitativo y lo

interdisciplinario.

Por las necesidades de este grupo poblacional vulnerable, se recomienda

establecer contacto con la alcaldia municipal de San Miguel- Santander para generar un



convenio que permita el abordaje de la poblacion en condicién de discapacidad desde

diversos enfoques.

Se sugiere el estructurar este trabajo de grado como un libro, puesto que, por medio
de esto, se genera un proyecto permanente que impacta directamente a la poblacion
abordada.

Con estas recomendaciones se da por terminada la presentacion de este trabajo de
investigacion, donde, se hace necesario el reconocer la importancia que tiene la familia en
la ensefianza-aprendizaje de los menores, a su vez, es importante resaltar las necesidades
que tiene este grupo poblacional en los contextos rurales colombianos, por este motivo, es
necesario ampliar la investigacion en este ambito y generar intervencién que pueda mejorar
las condiciones de vida de las personas en condicién de discapacidad y de sus nucleos

familiares.
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Anexos
Anexo 1. Consentimiento informado

PROYECTO DE INVESTIGACION
Nombre del Proyects:
Dinamica familiar de personas con discapacidad
aml unab intebectual ¥ su relacitn con la calidad de vida en
zonas rurales del municipio de San  Miguel-
Santander.
CONSENTIMIENTO INFORMADO
Municipio de San Migued-Santandes, Fecha Hasa
Respelado (a) participante.

1 Usted ha sdo invitado a paricipar en el proyecio de investigacidn biulade “Dindrmeca familiar de personas con
discapacidad intelechual ¥ su relackn con ka calidad de vida en 2onas rurales del municipio de San Miguel-
Santandes”

2. El cual esta patrocinads pos a instituekia (s)

Universidad Auténoma de Bucaramanga-UNAB

3. Serd deigido por la docente

Edna Johanna Herrera Merchan

4_Sus datos de contacio son: comes instituckonal eherreral40@unab.edu.co

5. M pomibee es Angie Gorett Sudrez Manrigue en calidad de nvestigador () de este proyecto, tomang su
consentimienio nformado. e cual usted podrd firmar de manera voluntaria y aulbnoma, una vez se |e hayan
explicado claramenie y tenga el conocimients de cada uno de los criterios dticos que conlleva esta investigacsin_

. Usted podrd revocar su consentimiento en cualguier momenio & esa es su voluniad y sin necesidad de
explicar sus razones. lgualmente podrd consultar con algulen acerca de la decision de parbeipar o no; &si como
taimibeén, hacer las pregunlas necesarias acerca de eata investigacian.

7. Para poded realizar este estudio, fusion selecconadas |as personas en condicidn de discapacidad ntelectual
¥ sus familias residentes en el municipio de San Miguel-Santander con 1a finalidad de enconirar una comelacin
entre dindmbca familiar y calidad de vida en familias de parsonas con discapacidad intelectusl.

8. Esta Invesbgacitn se llevard a cabo en el municipio de_San Miguel-Santander v tendrd & propdsiio de
analizar la relacion gque existe entre b3 dindmica familiar ¥ la calidad de vida en personas con
discapacidad inteleciual de ronas rurales de este Lerritorio.

9. Usted como participante, recibird come beneficio; Conocer log resullados de la investigacion y generar
CONOCMeants que favorezea & ka poblacidn en condicidn de discapacsdad intelectual y sus famlias.

10. El procedimienio que se le ha de realizar & usted come parbcipante, consiste en: la aplicacion de 2
instrumentes Blulados “Escala de calidad de vida famillar para famillas de personas con discapacidad” &
“vventano de la Relacidn Padre-Hije, PCRI adaptade a Perl”. Para conocer sobre la calidad de vda v la
din&mica familiar de personas con discapacidad y sus familias.

11. Tambsén ha de guedar claro, que esta es una investigacion gque conlleva un riesgo minimo segln |a

resolucian 8430 de 1993, Este riesgo consisle a que no se rabajard con sustancias, nl procedimientos a nivel
fisico de la persona).

12. Tenga en cuenta que, sus datos mulimodales son de caracler confidencial ¥ S0n mansajados con abaohita
regen:a durante y una vez terminada la invesigackin.

PROYECTO DE GRADO "DINAMICA FAMILIAR FRENTE A LA DISCAPACIDAD INTELECTUAL ¥ SU
RELACION CON LA CALIDAD DE VIDA EN Z0NAS RURALES DEL MUNICIPIO DE SAN MIGUEL-
SANTANDER"



PROYECTO DE INVESTIGACION

Nombre del Proyecto:
F 1 Dinamica familiar de personas con discapacidsd
Em) unab inteleciual y su relacion con la calidad de vida en
zonas rurales del municipio de San Miguel-
Santander.

CONSENTIMIENTO INFORMADO

13. La sagundad de sus datos y de ka informacion obienida serd maneada por |a persona responsable, que en
esle caso son Angle Gorett Suérez Manrique esiudiante de la maesiria en educacion de la Universidad
Autdnoma de BUcaramanga Y sU asesora de tesss la docente Edna Johanna Herrera Merchan.

14. Finalmente, s resalla que su participaciin en esle estudio es voluntara, por o tanto, en caso de no guerer
participar o querer reliranse de procesa investigativo podrd hacedo sin problema

Al restzar la informacion referente a la lematica investigada, a continuacin, se procede & dar su respuesta
frente & la paricipacidn o no partcipacn dentro de este estudio:

Yo ientificads  con  docurments
decids parcigar | ) o no participar | ) del presants
proyecio de grado para |a obtencion del titule “magsier en educacidn”.

Firma dil participante

Teatige

Firma

Relacitn con la persona en condicion de discapacidad

PROYECTO DE GRADO *“DINAMICA FAMILIAR FRENTE A LA DISCAPACIDAD INTELECTUAL ¥ SU
RELACION CON LA CALIDAD DE VIDA EN ZONAS RURALES DEL MUNICIFIO DE SAN MIGUEL-
SANTANDER"



Anexo 2. Escala de calidad de vida familiar para personas en condicion de
discapacidad

ESCALA DE CALIDAD DE
VIDA FAMILIAR
Para familias de personas con
discapacidad

CUESTIONARIO
Versiéon 1

VERSION ORIGINAL
Beach Center University of Kansas
2001

ADAPTACION PARA COLOMBIA
L. Cordoba, M.A. Verdugo y J. Gomez

INICO, Universidad de Salamanca
2011



SECCION 12: INFORMACION SOCIODEMOGRAFICA

1- INFORMACION GENERAL

1.1 Tipo de domicilio donde vive la persona con discapacidad
Vivienda familiar (] Institucién []
1.2. Si su familiar asiste a alguna institucion para personas con discapacidad, escriba:

Nombre de la institucion:

Ciudad: Localidad o Comuna:

2 — INFORMACION SOBRE USTED

2.1. ;Cuél es su género?
[0 Masculino [J Femenino

2.2. ;4 En qué afo nacié usted?

2.3. ¢ Qué tipo de parentesco lo une a la persona con discapacidad?

[] Padre/madre [] Hermano/a  [] Otro parentesco (Especificar)
2.4.  ;Cuantos habitantes tiene su ciudad, aproximadamente?
[J Menos de 200.000 habitantes [] Entre 200.000 y 500.000 habitantes

[] Entre 600.000 y 1°000.000 habitantes [] Entre 1°000.000 y 2°000.000 de habitantes
[C] Entre 3'000.000 y 4'000.000 de habitantes ~ [] Méas de 4°000.000 de habitantes
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¢ Cual es su estado civil?

[J Viudo []Casado []Soltero [] Divorciado [] Separado [] Otros

2.6

2:7:

2.8

2.9.

2.10.

2.11.

¢, Cual es su situacion laboral?

[J Trabajo tiempo completo

[] Trabajo tiempo parcial

[[] Desempleado pero buscando trabajo

[J Inactivo (por ejemplo, atiende las labores de casa, pensionado, discapacidad)

¢ En qué trabaja? (Especificar)

¢ Cual es el nivel educativo mas alto que ha alcanzado?

(] Sin estudios (] Bachillerato o estudios secundarios
[] Estudios Primarios [] Estudios superiores (técnico o tecnolégico, universitario,
postgrado)

Personas que viven en su mismo hogar, incluyéndose usted.

Mama

Papéa
Hermanos/ as
Pareja

Hijo (s)

Otros ¢ Cuales?

o0 B W=

¢ Cuales son los ingresos mensuales en su hogar, tenga en cuenta a todas las personas que viven
en su mismo hogar? Asegurese de incluir los ingresos de todas las fuentes (Como pensiones o
apoyo a la discapacidad).

[] Menos de un salario minimo legal vigente SMLV

[] Un salario minimo legal vigente SMLV

[] Entre dos y tres salarios minimos legales vigentes SMLVs

[] Entre cuatro y cinco salarios minimos legales vigentes SMLVs
(] Mas de cinco salarios minimos legales vigentes SMLVs

¢, Con que frecuencia convive con su familiar con discapacidad?
[] Fines de semana

[] Diariamente
[] Otra. Cual?:




3

- INFORMACION SOBRE LA PERSONA CON DISCAPACIDAD

3.1.
3.2.

3.3.

3.4.

3.5.

3.6.

¢ Cuantos miembros con discapacidad tiene en su familia?

¢ Qué tipo de servicio tiene su familiar con discapacidad?

[J servicio de Educacion (] Empleo ordinario
[] Servicio de Salud [] Formacién artistica
[] Empleo con apoyo [[] Capacitacién en un oficio

[[] capacitacion en manualidades [] Otros. Cuales?

¢ En que afio nacio su familiar con discapacidad?

¢ Cual es el nivel de discapacidad de su familiar?

[ Leve [J Moderado [] severo
[] Profundo [] Desconocido

¢ Presenta su familiar problemas graves de comportamiento que afecten al funcionamiento en la s
tareas diarias?

S| [ — por favor especifique cual

NO[]

Indique la naturaleza de la discapacidad principal de su familiar (Por favor MARQUE SOLO UNA)

[] Trastorno por déficit de atencién o
trastorno por déficit de atencion e
hiperactividad

[ Trastorno del espectro autista

[J Retraso del desarrollo o
discapacidad temprana infantil

[] Trastorno emocional o conductual

[[] Deficiencia auditiva incluyendo
sordera

[] Discapacidad del aprendizaje

[] Discapacidad intelectual

[] Discapacidad fisica

[[] Deficiencia del habla o lenguaje

[] Trauma craneo encefalico

[[] Deficiencia visual incluyendo ceguera

[ Deficiencia de salud (por favor
especifique)

[[] Otra discapacidad (por favor especifique)

[] Sin diagnostico especifico



3.7. Tiene alguna discapacidad mas a parte de la principal? Por favor, indique cual.
3.8. ¢ Cual es el estado civil de su familiar con discapacidad?
[ Viudo [] Divorciado [] Separado
[ casado [] Soltero [J otros
3.9. 4 Cual es la situacion laboral de su familiar con discapacidad?
[] Trabajo tiempo completo [] Desempleado pero buscando trabajo
(] Trabajo tiempo parcial (] Inactivo (por ejemplo, atiende las labores de casa,
pensionado)

[] Trabaja en algun periodo del afio

3.10. ¢ Cual es el nivel educativo mas alto que ha alcanzado su familiar con discapacidad?

[J Sin estudios [] Bachillerato o estudios secundarios
[] Estudios primarios [] Estudios universitarios



SECCION 32: CALIDAD DE VIDA FAMILIAR
VERSION 1

INSTRUCCIONES

Esta Escala nos servira para construir juntos el mapa de calidad de vida de la familia, en
el que encontraremos todos aquellos aspectos que hacen fuerte a la familia, y aquellos que
es necesario fortalecer, para que la familia tenga una mejor calidad de vida.

Su “familia” puede incluir mucha gente -madre, padre, pareja, nifios, tios, tias, abuelos, etc-. Para
responder a esta escala, por favor incluya las personas A quienes considera parte de su familia (ellos
pueden o no estar relacionados por lazos sanguineos o legales), y quienes apoyan y cuidan el uno al
otro regularmente.

Para este cuestionario, por favor NO piense sobre parientes (familia extensa) que se relacionan con
su familia sélo de vez en cuando.

Ya que la vida de las familias experimenta cambios a través del tiempo, por favor, mientras llena el
cuestionario piense acerca de lo que ha sucedido en la vida de su familia durante los Gltimos seis
meses.

En ésta escala hay dos partes: Importancia y Satisfaccion.

-

= Importancia: A medida que usted lee las frases sobre el lado izquierdo de la pagina,
tache el rectangulo para mostrar que tan importante eso es para usted. Si usted tacha el primer
rectangulo (numero 1), eso significa que piensa que esa afirmacion es solo poco importante. Si usted
tacha el quinto rectangulo (5), eso significa que usted piensa que esa afirmacién es de importancia
crucial (vital, fundamental para la vida de su familia).

x Satisfaccion: Ahora, tache el rectangulo para indicar que tan satisfecho estd usted. Si
usted tacha el primer rectangulo (1), eso significa que usted estd muy insatisfecho. Si usted tacha el
ultimo rectangulo (5), eso significa que usted esta muy satisfecho.

Ahora veamos el siguiente ejemplo.

PARA QUE MI FAMILIA TENGA UNA BUENA VIDA JUNTOS

Que tan importante es que... Qué;tan;satisfecho estyy:yo

con ello...
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Mi familia viva en
una casa limpia.

Sobre la importancia de la pregunta, Maria taché el cuarto rectangulo debajo de importancia porque
ella piensa que tener una casa limpia es muy importante (4), pero no tiene una importancia crucial.
Sobre la pregunta de satisfaccién, ella taché el segundo rectangulo porque su familia no tiene el tiempo o
la ayuda para mantener la casa limpia como ella quisiera y esto le molesta a ella de alguna manera (2).



INTERACCION FAMILIAR

PARA QUE MI FAMILIA TENGA UNA BUENA

VIDA JUNTOS
Que tan(l|Que tan satisfecho
importante es [|| estoy yo con ello...
que...
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Mi familia disfrute el tiempo que
pasa reunida.

Mi familia sea capaz de manejar los
altibajos de la vida.

Mi familia tenga esperanza en el
futuro.

Los miembros de mi familia nos
apoyemos unos a otros para lograr
las metas.

Los miembros de mi familia
conversemos abiertamente unos con
otros.

Mi familia resuelva los problemas
juntos.

Los miembros de mi familia
mostremos que nos queremos Yy
cuidamos mutuamente.

Los miembros de mi familia
tengamos buenas relaciones con la
familia extensa (abuelos, cufiados,
etc)

Los miembros de mi familia estemos
orgullosos unos de los otros.




ROL PARENTAL

PARA QUE MI FAMILIA TENGA UNA BUENA

VIDA JUNTOS
Que tan|l|Que tan satisfecho
importante es || estoy yo con ello...
que...
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Los miembros de mi familia
ayudemos a los nifios con las tareas
y actividades escolares y de
formacion.

Los miembros de mi familia
ensefiemos a los nifios como ayudar
en el trabajo de la casa.

Los adultos en mi familia
conozcamos otras personas en la
vida de los niflos (amigos,
profesores, etc.)

Los miembros de mi familia
ensefiemos a los niflos como
llevarse bien con otros.

Los adultos en mi familia tengamos
la informacién necesaria para tomar
decisiones acerca de los nifios.

Los adultos en mi familia ensefiemos
a los nifios a tomar buenas
decisiones.

Los adultos en mi familia tengamos
tiempo para atender las necesidades
individuales de cada nifio.

Los miembros de mi familia
ayudemos a los nifios a aprender a
ser independientes.




RECURSOS FAMILIARES

PARA QUE MI FAMILIA TENGA UNA BUENA

VIDA JUNTOS
Que tan|| Que tan satisfecho
importante es || estoy yo con ello...
que...
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Mi familia reciba ayuda externa para
las tareas rutinarias y los mandados
cuando lo necesita.

Los miembros de mi familia cuenten
con recursos para desplazarse hacia
los sitios donde necesitan estar.

Mi familia se sienta apoyada por

nuestros grupos sociales,
espirituales o culturales.
Mi familia disponga de ayuda

externa para que podamos cuidar de
las necesidades individuales de toda
la familia.

Mi familia tenga el apoyo que
nosotros necesitamos para bajar el
estrés.

Mi familia tenga su manera de
controlar los gastos.

Los miembros de mi familia
tengamos amigos u otros que nos
den apoyo.

Los miembros de mi familia
tengamos algo de tiempo para
perseguir nuestros intereses

individuales.




SALUD Y SEGURIDAD

PARA QUE MI FAMILIA TENGA UNA BUENA

VIDA JUNTOS

Que tan|lQue tan satisfecho
importante es (|| estoy yo con ello...
que...
[ o o _g
E| £ |8 £ 2
88[5, 512,08 2 3
2| 8|58 8 |2l 5| 8 g | &
ElE 28| Els8lf 2|5 8%

8 T2 > |92 > 3 5 2 >
B| 8|32 25802 2|2 5 ¢
1 [2 [3 [4 |5 [T [2 |3 [4 |5

Mi familia sea fisicamente sana.

Mi familia obtenga servicio médico
cuando lo necesita.

Mi familia obtenga servicio
odontolégico cuando lo necesita.

Mi familia sea emocionalmente
saludable.

Los miembros de mi familia nos
cuidemos unos a otros cuando
alguno esta enfermo.

Mi familia tenga servicio de
entidades de salud que conozcan
nuestras necesidades individuales de
salud.

Mi familia se sienta segura en casa,
el trabajo, el colegio y en nuestro
vecindario.

Mi familia se realice chequeos
meédicos regulares.




APOYO PARA PERSONAS CON
DISCAPACIDAD

PARA QUE MI FAMILIA TENGA UNA BUENA

VIDA JUNTOS
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El miembro de mi familia con
discapacidad tenga apoyo para
progresar en el colegio o en el lugar
de trabajo.

El miembro de mi familia con
discapacidad tenga apoyo para
progresar en el hogar.

El miembro de mi familia con

discapacidad
hacer amigos.

tenga apoyo para

El miembro de mi familia con
discapacidad tenga apoyo para ser
incluido en actividades comunitarias.

Mi familia tenga apoyo para
conseguir los beneficios del gobierno
que necesita el miembro de nuestra
familia con discapacidad.

Mi familia tenga apoyo de las
entidades locales para conseguir los
servicios que necesita el miembro de
nuestra familia con discapacidad.

Mi familia tenga apoyo para obtener
un buen cuidado médico para el
miembro de nuestra familia con
discapacidad.

Mi familia tenga una buena relacién
con los profesionales de las
instituciones de salud y educativas
que trabajan con el miembro de
nuestra familia con discapacidad.




MAPA DE CALIDAD DE VIDA FAMILIAR

Poco
importante

Interaccion

Rol parental
Salud/Seguridad
Recursos

Apoyo a la discapacidad

Muy insatisfecho

Insatisfecho

Neutral

Satisfecho

Muy satisfecho

Algo
importante

Interaccion

Rol parental
Salud/Seguridad
Recursos

Apoyo a la discapacidad

Medianamente
importante

Interaccion

Rol parental
Salud/Seguridad
Recursos

Apovyo a la discapacidad

Muy
importante

Interaccion

Rol parental

Salud/Seguridad

Recursos

Apovyo a la discapacidad

Crucialmente
importante

Interaccion

Rol parental

Salud/Seguridad

Recursos

Apoyo a la discapacidad

FAMILIA:

Fecha:




Anexo 3. Inventario de Relacién Padre-Hijo PCRI

Apéndice B: Inventario de la Relacién Padre- Hijo

Inventario de la Relacion Padre-Hijo

PCRI
Fecha: Edad:
Escolaridad: Escolaridad de su hijo:
Sexo del nino: Masculino Edad de su hijo:
Femenino
Instrucciones:

A continuacion hallara usted unas aseveraciones u oraciones que describen lo que
algunos padres de familia sienten y piensan acerca de sus hijos. Al leer cada oracion,
decida usted lo que piensa y siente al respecto. Si usted estd rotalmente de acuerdo,
encierre en un circulo el mimero 1 que se halla al lado del mimero de la oracion en la
hoja de respuestas. Si usted estd de acuerdo, encierre en un circulo el nimero 2. Si usted
estd en desacuerdo, encierre en un circulo el niimero 3. Si usted esta rotalmente en
desacuerdo, encierre en un circulo el mimero 4. Aseguirese de que esta marcando la
respuesta correcta.

Trate de contestar todas las preguntas. Si no esta segura de lo que usted piensa o
siente, marque la respuesta que mas aproxime a sus actuales sentimientos. No hay
respuestas correctas ni incorrectas. Todas las respuestas son estrictamente
confidenciales.

Total- De En Des- Total-
acuerd

mente acuerdo  Mente

de en des-

acuerd

° acuerdo

1 2 3 4 1. Mi hijo (a) por lo general me avisa cuando algo
le preocupa.

1 2 3 4 2. Me cuesta trabajo disciplinar a mi hijo (a).

1 2 3 4 3. El tener hijos me satisface a mi tanto como a
otros padres de familia.

1 2 3 4 4. Me cuesta mucho trabajo comunicarme con mi
hijo (a).

1 2 3 4 5. Paso mucho tiempo con mi hijo (a).

1 2 3 4 6. En cuanto a la crianza de mi hijo (a), me siento sola gran pare del tiempo



Total-

mente
de
acuerd
o

1

De
acuerd

En Des-
acuerdo

Total-

Mente
en des-

acuerdo

4

7. Mis sentimientos en cuanto a ser madre
cambian de n dia para otro.

8. Los padres deben proteger a sus hijos contra las
cosas que puedan entristecerlos.

9. Si le tengo que decir que no a mi hijo(a), trato
de explicarle la razon.

10. El cuidado de mi hijo (a) es mas dificil que el
de la mayoria de los ninos.

11. Con solo verle el rostro a mi hijo (a) puede
saber lo que esta sintiendo.

12. Me preocupo mucho por el dinero.

13. A veces me pregunto si las decisiones que
tomo en la crianza de mi hijo(a) son las mas coirectas.

14. El don de ser madre lo tengo por naturaleza.

15. A veces dejo que mi hijo(a) se salga con la
suya para evitar un berrinche.

16. Quiero a mi hijo(a) tal y como es.

17. Disfruto mucho de todos los aspectos de mi
vida.

18. Mi hijo(a) nunca les tiene envidia a los demas.

19. me pregunto con frecuencia si nos espera
alguna recompensa por haber criado hijos.

20. Mi hijo(a) me cuento todo acerca de sus
amistades.

21. Quisiera poder imponer limites mas estrictos a
mi hijo(a).

22. El tener hijos me da una enorme satisfaccion.



Total- De EnDes- Total-

acuerd

mente ° Acuerd Mente

de o en des-

2cuerd acuerdo

1 2 3 4 23. A veces pienso que si no paso mas tiempo
lejos de mi hijo(a), voy a volverme loca.

1 2 3 4 24. Me arrepiento de haber tenido hijos(as).

1 2 3 4 25. A los nifos se les deberia dar casi todas las
cosas que desean.

1 2 3 4 26. Mi hijo(a) se halla fuera de control la mayor
parte del tiempo.

1 2 3 4 27. El ser madre no me brinda tanta satisfaccion
como yo esperaba.

1 2 3 4 28. Me parece que puedo comunicarme con mi
hijo(a) desde su propio nivel.

1 2 3 4 29. De momento llevo una vida de mucha tension
(mucho estrés).

1 2 3 4 30. Nunca me preocupo por mi hijo(a).

1 2 3 4 31. Quisiera que mi hijo(a) no me interrumpiera al
estar hablando yo con alguien.

1 2 3 4 32. Los padres les deberian dar a sus hijos todas
las cosas que los padres nunca tuvieron.

1 2 3 4 33. Por lo general me siento satisfecha conmigo
misma como madre.

1 2 3 4 34. A veces me siento sobrecargada de
responsabilidades como madre.

1 2 3 4 35. Me siento muy unida a mi hijo(a).

1 2 3 4 36. En general me siento satisfecha con el rumbo
que lleva mi vida en este momento.

1 2 3 4 37. Nunca he tenido problemas con mi hijo(a).

1 2 3 4 38. No soporto la idea de que mi hijo(a) va a crecer.



Ttal-

mente
de
acuerd
o

1

Total-

mente

De
acuerdo

De
acuerd

En Des-

acuerdo

En Des-

Total-

Mente
en des-

acuerdo

Total-
Mente

39. Mi hijo(a) diria que soy una persona que sabe
escuchar.

40. A menudo pierdo los estribos con mi hijo(a).

41. Estoy muy ocupada con los deportes de mi
hijo(a) u otras actividades.

42. Mi esposo y yo trabajamos unidos como
equipo al hacer los quehaceres de la casa.

43. Nunca me he sentido avergonzada por algo
que haya hecho o dicho mi hijo(a).

44. Mi hijo(a) si que sabe hacerme enojar.

45. Los padres deberian tener cuidado con las
personas que sus hijos seleccionen como amigos.

46. Cuando mi hijo(a) tiene un problema, por lo
general me busca para hablar conmigo sobre el asunto.

47. Mi hijo(a) nunca deja para después lo que
deber hacer de inmediato.

48. El ser madre es una de las cosas mas
importantes de mi vida.

49. Las mujeres deberian quedarse en casa para
cuidar a sus hijos(as)

50. Los adolescentes no son los suficientemente
maduros como para decidir las cosas por su cuenta.

51. Mi hijo(a) me oculta muchos secretos.

52. Las madres que trabajan estan perjudicando a
sus hijos(as).

53. Me parece que en realidad no conozco a mi
hijo(a).



Total-

mente

De
acuerd

acuerdo

En Des-

acuerdo

en des-

acuerdo

4

Total-

Mente
en des-

54. A veces se me hace dificil decir que no a mi
hijo(a).

55. Me pregunto si no me habré equivocado al
tener hijos.

56. Yo prefiero hacer muchas otras cosas que
pasar tiempo con mi hijo(a).

57. Es la responsabilidad de una madre el proteger
a su hijo(a) contra todo peligro.

58. A veces me pregunto que coémo podria
sobrevivir si algo le llegara a pasar a mi hijo(a).

59. Extrafio la relacion tan unida que tenia con mi
hijo(a) cuando era mas joven.

60. Mi hijo(a) casi nunca me habla a menos que
quiera que yo le dé algo.

61. La principal obligacion de un padre es la de
mantener financieramente a sus hijos.

62. Es mejor razonar con los hijos en lugar de
darles ordenes nada mas.

63. Paso muy poco tiempo hablando con mi
hijo(a).

64. Me parece que hay una enorme distancia entre
mi hijo(a) y yo.

65. Para una mujer, el tener una carrera que
constituye un reto es tan importante como ser buena
madre.

66. A menudo amenazo con castigar a mi hijo(a)
pero nunca lo hago.

67. Si pudiera hacerlo de nuevo, yo probablemente
no tendria hijos.



acuerd

acuerdo

68. Los maridos deberian ayudar con el cuidado
de los ninos.

69. Las madres deberian trabajar solamente
cuando hay necesidad.

70. Algunas personas dirian que mi hijo(a) ha sido
un tanto mimado(a).

71. Me preocupo mucho pensando que mi hijo(a)
podria lesionarse.

72. Casi nunca tengo tiempo disponible para
pasarlo con mi hijo(a).

73. La mayoria de los nifios menores de 4 afios no
tienen la suficiente edad como para estar en un
programa regular de jardin de ninos o guarderia infantil.

74. Una mujer puede tener una carrera que le
brinde satisfaccion y ser buena madre a la vez.

75. Llevo una foto de mi hijo(a) en mi billetera o
bolso.

76. Se me hace dificil dejar ir a mi hijo(a).

77. Me parece que no soy capaz de hablar con mi
hijo(a) de tal manera que él/ ella pueda comprender lo
que le digo.

78. Es mejor para un nino(a) el tener una madre de
tiempo completo.
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Introduccién

Esta propuesta de intervencion surge de los resultados obtenidos en el estudio
titulado “Dinamica familiar de personas con discapacidad intelectual y su relaciéon con la
calidad de vida en zonas rurales del municipio de San Miguel-Santander” (Suarez, 2022).
Los resultados indicaron que al presentarse una discapacidad la comunicacién se ve
afectada, puesto que hay dificultad para establecer limites y favorecer la autonomia de las

personas en condicion de discapacidad.

También, se encontrd que los padres no participan activamente en la crianza lo que
afecta el establecimiento de redes familiares sélidas y la transmision de conocimiento, a su
vez, todo este proceso se ve inmerso dentro de un contexto donde priman los mitos y
estigmas en torno a la discapacidad cognitiva y por las barreras de la ruralidad se limita la
posibilidad de acceder a informacién que permita intervenir adecuadamente a la poblacion

en condicién de discapacidad.

Por lo tanto, es importante tener en cuenta que de acuerdo con los resultados de la
investigacion se encontrd que la poblacién se encuentra clasificada dentro de pobreza
extrema a pobreza moderada de acuerdo con la clasificacion del SISBEN municipal, por lo
que, gran parte de ella no tiene acceso a programas sociales que les permita disminuir la

barrera econdmica.

Es por este motivo que en la presente propuesta se aborda la discapacidad desde
tres areas fundamentales que permiten intervenir a las familias de personas con
discapacidad intelectual desde sus propias necesidades, favoreciendo asi a la dinamica

familiar de cada nucleo como a la calidad de vida de esta poblacién en el contexto rural.

Poblacién objeto:



32 familias con miembros en condicion de discapacidad cognitiva residentes en

zonas rurales del municipio de San Miguel-Santander.

Objetivos

Objetivo General:

Desarrollar una propuesta de intervencion en calidad de vida que fortalezca la red
de apoyo familiar y comunitaria de las personas en condicion de discapacidad residentes

en zonas rurales del municipio de San Miguel-Santander.

Objetivos especificos de acuerdo con ejes planteados:

1. Area personal:
Objetivos:
o Estimular los recursos cognitivos de la persona con discapacidad

cognitiva que apoyen al aprendizaje de nueva informacion.

o Promover la inclusion social de las personas con discapacidad
cognitiva a través del fortalecimiento de sus capacidades y habilidades sociales.

o Desarrollar habilidades motrices que permitan la realizacién de un

oficio y que generen oportunidades productivas para el proyecto de vida.

2. Area familiar
Objetivos:
o Realizar intervenciones familiares en los puntos criticos encontrados

en el mapa individual de calidad de vida.

o Fortalecer los factores criticos comunes encontrados en el estudio
titulado “Dindmica familiar de personas con discapacidad intelectual y su relacion
con la calidad de vida en zonas rurales del municipio de San Miguel-Santander”.

o Brindar acompafamiento psicoemocional a los padres de familia

sobre el diagnéstico de discapacidad.



3. Area gubernamental

Objetivos:

o Promover el ejercicio de ciudadania a través del acompafiamiento en
la creacion del comité de discapacidad cognitiva que permita la movilizacion social
de esta poblacion.

o Apoyar en la construccion e implementacién de la ruta de atencién
integral de las personas con discapacidad cognitiva y sus familias.

o Gestionar programas enfocados en la mejoria de la calidad de vida
de personas con discapacidad cognitiva, a través de estrategias que permitan la
inclusiéon y el acceso a salud, vivienda, educacion y trabajo.

o Orientar a los entes territoriales en la consolidacién de un equipo de
profesionales enfocados en la rehabilitacion social de las personas con

discapacidad.

Método

La presente propuesta de investigacion esta enmarcada dentro del modelo
biopsicosocial de la discapacidad, desde este modelo se analizan las mdltiples relaciones
que se establecen en la vida de las personas con discapacidad, es decir, la discapacidad
esta compuesta por factores propios del sujeto y por factores externos creados por la
sociedad (Pinillos & Naranjo, 2018). Por lo tanto, es importante tener presente que, bajo
esta perspectiva, la discapacidad se vive de manera diversa, presentandose de manera
Unica en cada sujeto, pues se ve influenciado por las diferencias en cuanto a experiencias,

antecedentes, emaociones, y contexto.

Por lo tanto, aunque gran parte de las actividades planteadas buscan realizar
intervencion grupal, se realizaran actividades teniendo en cuenta las individualidades
propias de cada nucleo familiar y de cada persona en condicion de discapacidad cognitiva,
para realizar procesos efectivos que permitan impactar positivamente dentro de estas
familias rurales. Es por esto, que, posterior a la aplicacion de la escala de calidad de vida
familiar para personas en condicién de discapacidad, se realiz6 la elaboracién de mapas
de calidad de vida para cada nucleo familiar, los cuales seran analizados individualmente

con las familias y se abordaran los puntos criticos en cada caso.



A continuacion, se plantean las actividades a realizarse de acuerdo con las areas y
objetivos mencionados anteriormente, es importante tener en cuenta que las actividades
planteadas pueden ser realizadas de manera simultanea, teniendo en cuenta las
necesidades propias de cada persona en condiciébn de discapacidad cognitiva y sus
familias.

Area Personal

Objetivos

Actividades

o Estimular los
recursos cognitivos de la persona
con discapacidad cognitiva que
apoyen al aprendizaje de nueva
informacion.

° Fomentar la
autonomia como habilidad para la
vida.

o Promover la
inclusion social de las personas con
discapacidad cognitiva a través del
fortalecimiento de sus capacidades
y habilidades sociales.

. Desarrollar
habilidades motrices que permitan
la realizacion de un oficio y que
generen oportunidades productivas

para el proyecto de vida.

. Realizacion de
diversas actividades enfocadas en
la  seleccibn de  elementos
concretos  entre  grupos de
estimulos, teniendo en cuenta
formas, tamanos, colores, texturas
(estimulacion cognitiva).

. Utilizacion de
rompecabezas, sopas de letras y
diversos juegos de estimulacién

para aprender a solucionar

problemas (estimulacion
cognitiva).
° Ensefanza y

estimulacion constante para la
realizacion de actividades basicas:
cepillarse los dientes, bafarse el
cuerpo, peinarse, cambiarse las
prendas de vestir (autonomia).

. De acuerdo con las

condiciones propias de cada

discapacidad se ensefaran
habilidades basicas de
comunicacion, expresion y

regulacion emocional (relajacion

progresiva, respiracion profunda,




técnicas de distraccion, técnicas de
asertividad) (inclusién social).

. Utilizacion del juego
como herramienta de socializacion
(se deben realizar en espacios
abiertos), buscando generar grupos
de personas con discapacidad
cognitiva, creando grupos de
socializacién y apoyo. Para estos
juegos se animarA a pasar
obstaculos, utilizar la pintura, el
papel, bailar, gatear, rondas como
herramientas de  socializacion
(inclusién social).

. A raiz de los
intereses encontrados mediante las
actividades de juego de
socializacibn se animard a la
poblacion para realizar diversas
actividades manuales que permitan
el desarrollo motriz. Para esto, es
necesario el acompafiamiento de
profesionales expertos en el area
(profesores de manualidades vy
profesionales de la salud que
apoyen la estimulacion fisica),
guienes creardn clases hasta

terminar un producto (habilidades

motrices).
o Creacion de la “feria
cognitivo-artesanal’ donde

trimestralmente se expondran los
productos elaborados por las

personas en  condicion  de




discapacidad y se colocaran a la

venta (proyecto de vida).

Area F

amiliar

Objetivos

Actividades

. Realizar

intervenciones familiares en los
puntos criticos encontrados en el
mapa individual de calidad de vida.

Fortalecer los

factores criticos comunes
encontrados en el estudio titulado
“Dinamica familiar de personas con
y

relacion con la calidad de vida en

discapacidad intelectual su
zonas rurales del municipio de San
Miguel-Santander”.

o Brindar
acompafiamiento psicoemocional a
los padres de familia sobre el

diagnéstico de discapacidad.

del

mapa de calidad familiar en cada

o Socializacion
ndcleo donde se les compartiran los
puntos criticos que deben ser
abordados (intervencion familiar).

. Visitas domiciliarias
enfocadas en el abordaje educativo
de los puntos criticos mencionados
anteriormente, se realizaran talleres
practicos con las familias enfocados
en la educacion sobre la
discapacidad especifica de su
miembro el

con discapacidad,

manejo de esta problematica, la

basqueda de soluciones en
aspectos concretos, el
establecimiento de ruta de

acompafiamiento para los diversos

casos teniendo en cuenta los

agentes sociales del municipio
(intervencién familiar).

o Planteamiento de un
proyecto familiar enfocado en el
de

familiares y comunitarios vy

fortalecimiento los lazos
la
promociéon de la autonomia y
sustento econémico de las familias
y las personas con discapacidad

(intervencion familiar).




. Creacion y
formalizacion de grupos de apoyo
para cuidadores distribuidos por
zonas de residencia, estos grupos
se reuniran dos veces al mes (esto
debido a las labores de los
participantes y las largas
distancias). En estos espacios se
abordaran temas especificos vy
criticos encontrados en el estudio
base de esta propuesta tales como:
participacibn en la crianza, rol
parental, establecimiento de limites
en el contexto de la discapacidad,
comunicacion, influencia de los
roles de género y mitos en la
discapacidad, autonomia,
busqueda de oportunidades para
personas con discapacidad, temas
relacionados con acceso a salud,
educacion, trabajo
(Fortalecimiento de factores
criticos).

o Habilitacion de
espacios de acompafiamiento
psicoemocional (tanto presenciales
como virtuales) que favorezcan la
salud mental de los cuidadores y
gue les permitan mantener su
bienestar individual
(acompafiamiento a cuidadores).

o Creacién de manual
de atencibn a personas con

discapacidad cognitiva dirigido a




familiares y/o cuidadores donde se
explicara el abordaje adecuado de
acuerdo con areas personales:
educacién, salud, trabajo, se
plantearan actividades a realizar
como familia y ejercicios basicos de

estimulacion cognitiva y sensorial.

Area Gubernamental

Objetivo

Actividades

. Promover el gjercicio
de ciudadania a través del
acompafamiento en la creacion de
comité de discapacidad cognitiva
qgue permita la movilizacion social
de esta poblacion.

o Apoyar en la
construccion e implementaciéon de
la ruta de atencién integral de las
personas con discapacidad
cognitiva y sus familias.

o Gestionar
programas enfocados en la mejoria
de la calidad de vida de personas
con discapacidad cognitiva, a través
de estrategias que permitan la
inclusion y el acceso a salud,
vivienda, educacion y trabajo.

. Acompafar la
creacion de la politica publica de
discapacidad.

. Orientar a los entes
territoriales en la consolidacion de

un equipo de profesionales

. Creacién de puente
comunicativo entre la poblacion en
condicion de discapacidad y los
entes territoriales para la creacion y
formalizacion mediante acto
administrativo del comité municipal
de discapacidad cognitiva. En este
proceso se instruye en los tiempos
de reunion, en las caracteristicas
del comité, en los procesos que se
pueden llevar a cabo dentro de él.

o Junto con las
diferentes entidades del municipio
gue tienen atencién a poblacién con
discapacidad (Colegio, Alcaldia,
Iglesias, Policia, Bomberos,
Hospital) se realizaran encuentros
para la construccion de la ruta de
atencion integral a personas con
discapacidad enfocada en el trato
diferencial y goce efectivo de
derechos.

. Mediante el comité
creado se formalizaran proyectos

para radicarse en las entidades




enfocados en la rehabilitacion social
de las personas con discapacidad.

publicas enfocados en el acceso a
salud, vivienda, educacion vy
trabajo. Se priorizardn a las
personas que sus ambientes
estructurales afectan su calidad de
vida.

o Ante la
administracion municipal se
planteara y se justificara mediante
este proyecto de investigacion la
necesidad de crear la politica
publica de discapacidad. Puesto
gue, las diferentes personas en
condicion de discapacidad y sus
familias necesitan ser visibilizadas y
atendiditas para mejorar su calidad
de vida.

Se presentaran los puntos
criticos encontrados en esta
investigacion referentes a:
educacion familiar relacionada con
la  discapacidad, estimulacioén
cognitiva de las personas con
discapacidad, creacion de
proyectos enfocados en el trabajo,
facilidad de acceso a salud y
educacién e importancia de la
creacion de proyectos de vivienda y
acceso a la tecnologia para facilitar
la educacibn en torno a la
discapacidad y mantener ambientes
adecuados que apoyen a la buena

calidad de vida.




En este proceso se alentara
a las entidades publicas a
consolidar y mantener un grupo de
profesionales enfocados en Ila
rehabilitacion que atiendan de
manera individual y colectiva a la
poblacion en  condicion de
discapacidad y sus familias.
Principalmente teniendo en cuenta
los obstaculos de distancia, que
sean los profesionales quienes se
dirjan a los territorios para

favorecer a las poblaciones.

Resultados esperados

Esta propuesta de investigacion busca fortalecer la red de apoyo familiar y
comunitaria de las personas en condicidn de discapacidad cognitiva mediante la atencion
integral a este grupo poblacional y a sus familias. Este proceso se espera realizar a través
de la intervencion en las areas personal, familiar y gubernamental, permitiendo asi el

desarrollo humano y el ejercicio de sus derechos y sus deberes.

Por lo tanto, se espera fortalecer aspectos como la autonomia, las relaciones
familiares, el dinamizar los roles de género en cuanto a la crianza, distribuyendo

responsabilidades de forma equitativa entre los miembros de la familia; también se espera



el reconocimiento de las personas con discapacidad personas productivas dentro de la
sociedad mediante la incorporacion de mecanismos que permitan acceder a educacion,

trabajo y salud.

Es por este motivo que, de acuerdo con los objetivos, se espera que las personas
en condicion de discapacidad tengan acceso a sus derechos, por lo que, se espera conform
ar un trabajo intersectorial que permita intervenir las areas familiar, social y gubernamental
favoreciendo asi la dinamica familiar mediante la creacién de procesos inclusivos en su
contexto social que promuevan participacion y la eliminacion de mitos y estigmas que giran
en torno a la discapacidad. Se espera también que, mediante la realizaciébn de estas
acciones se logren incorporar mecanismos de participacion favoreciendo asi la gestion
politica en la mejora de la calidad de vida de la poblacion en condicion de discapacidad

cognitiva.
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Anexo 5. Solicitud de base de datos de personas en condicion de discapacidad
solicitada a la alcaldia municipal de San Miguel

San Miguel, noviembre 09 de 2021

Jefe de enfermeria,

Ismenia Valbuena Ledn
Secretaria de Salud y Desarrollo Social
San Miguel-Santander

Buen dia.

Exaltando de antemano el trabajo que ha venido realizando en el municipio con poblaciones
vulnerables, me complace el saludarle y explicarle el motivo de la presente carta; como es
de su conocimiento soy psicéloga de profesién y actualmente me encuentro realizando una
maestria en educacion en la Universidad Auténoma de Bucaramanga, durante el proceso
educativo se invita a los estudiantes a realizar una investigacién enmarcada en el ambito
educativo para la obtencion del titulo de “magister en educacion”.

Siendo oriunda del municipio de San Miguel y como actual psicéloga de comisaria de familia
pude evaluar diferentes necesidades dentro del municipio que podia abarcar como
investigadora; de este proceso tomé la que para mi tiene gran relevancia y que puedo
trabajar generando un impacto importante dentro de la comunidad, de ahi surge mi proyecto
de investigacion titulado “Dinamica familiar frente a la discapacidad intelectual y su relacién
con la calidad de vida en zonas rurales del municipio de San Miguel-Santander”.

Atendiendo a que su despacho tiene enlace directo con esta poblacién y que desde su
oficina se maneja el comité municipal de discapacidad, me remito amablemente a usted con
la finalidad de realizar un trabajo articulado que favorezca al grupo poblacional de personas
con discapacidad, especificamente discapacidad cognitiva y se cologque al municipio en el
radar para temas de investigacion que generen gran impacto dentro del pais. Por este motivo
solicito respetuosamente la base de datos de personas con discapacidad cognitiva que se
han localizado y caracterizado entre el afio 2020 y el afio 2021, esto con la finalidad de
contactarlos e invitarlos a participar del proceso investigativo.

De igual manera es de mi conocimiento que el proximo 3 de diciembre se realizara en el
municipio un evento que busca celebrar el dia internacional de la discapacidad en el, es por
este motivo, que requiero nuevamente de su apoyo para que me sea proporcionado un
espacio que dé a conocer este tema al grupo poblacional mencionado.

Agradezco su valiosa colaboracion, quedo atenta a su respuesta.

Atentamente,

TN
e ’(\‘Qg ;
Angige Goretf Suarez Manrique
Psicologa UNAB
Maestrante en educacion
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San Miguel, diciembre 3 de 2021

Respetada,

Angie Gorett Suarez Manrique
Psicéloga
Estudiante de maestria en educacién de la UNAB

Referencia: Respuesta sobre informacion de discapacidad

Cordial saludo;

Mediante el presente oficio me permito allegar a usted la base de datos de personas con
discapacidad intelectual residentes en el municipio de San Miguel-Santander, en dicha base de
datos se encuentran adscritos los datos actualizados con fecha 2020-2021 de quienes en ella se
encuentran. A su vez, es importante tener en cuenta que esta informacion aparece en el registro
nacional de personas con discapacidad donde los usuarios fueron localizados y caraclerizados,
también, cabe mencionar que la informacion que se relaciona es confidencial, por lo cual, debe
utilizarse Unicamente con fines académicos.

Sumado a esto, a su inquietud por poder socializar su investigacion con las personas en condicion
de discapacidad intelectual, e realizamos la invitacién para que pueda realizar este proceso con
los interesados, pues es notorio que esta investigacion puede favorecer enormemente a nuestra
comunidad. Este evento se realizara durante el mes de diciembre, en préximos dias le haremos
llegar la fecha especifica, puesto que por cuestiones logisticas no fue posible realizar el evento el
dia de hoy viernes 3 de diciembre.

1 .
Espero que la informacion relacionada le apoye en su proceso. \D
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