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Cartilla 1. Contexto
Estrategia Unidades de Apoyo y Fortalecimiento Familiar - Poblacion con Discapacidad

Esta publicacién se realizo dentro del marco del convenio 012 de 2010 suscrito entre el Insti-
tuto Colombiano de Bienestar Familiar, la Fundacion Saldarriaga Concha y Liliane Fonds Co-
lombia.

Los contenidos son responsabilidad del ICBF y las entidades participantes.

El contenido parcial de esta publicacién puede ser usado, citado y divulgado siempre y cuan-
do se mencione la fuente. La reproduccion total debe hacerse con la autorizacién de la Ofi-
cina de Comunicaciones y Atencién al Ciudadano del ICBF y de la Oficina de Comunicaciones
de la Fundacion Saldarriaga Concha.
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El Instituto Colombiano de Bienestar Familiar, la Fundacién Saldarriaga Concha y la Fun-
dacion Liliane Colombia presentan la Estrategia de Unidades de Apoyo y Fortalecimiento
Familiar UNAFA. El recorrido por ella se hara a través de cinco cartillas: la primera retoma
los antecedentes y el contexto en el que fue construida; la sequnda presenta la postura con-
ceptual que soporta la estrategia; la tercera plasma el marco normativo y politico; la cuarta
refiere al desarrollo de la estrategia, instrumentos y sistema de informacién; por ultimo, la
quinta cartilla contiene la sistematizacion de esta experiencia.
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CONTEXTO

Prologo

ntender a las familias, conversar con ellas, jugar, construir respuestas, pro-
poner ideas, articular actores, hacer reflexiones, negociar con la autoridad, y proyec-
tar el futuro son pensamientos y acciones que han estado presentes en la construc-
cion de esta estrategia.

La alianza entre el Instituto Colombiano de Bienestar Familiar, la Fundacién Li-
liane en Colombia y la Fundacion Saldarriaga Concha, logra la construccion de las
estrategias necesarias, encaminadas a la transformacion de capacidades y habili-
dades de funcionarios y actores involucrados en la atencion de los nifios, nifias y
adolescentes con discapacidad y sus familias, para que puedan identificar oportu-
nidades y potenciar su quehacer a través del fortalecimiento de las Unidades de
Apoyo Familiar propuestas por el ICBF.

Esta iniciativa permite reconocer junto a las familias sus necesidades, sus in-
tereses, la forma de resolver las situaciones cotidianas de la vida y de construir
con ellas alternativas de caminos hacia la inclusion y la participacion de los nifios,
nifas y adolescentes con discapacidad en sus contextos locales.

La propuesta Unidades de Apoyo y Fortalecimiento Familiar surge en el marco
de procesos de transformacion liderados por ICBF, orientados a la articulacion de
programas vy servicios del Sistema Nacional de Bienestar Familiar a fin de dar res-
puesta integral a las necesidades de la poblacion en condiciones de vulnerabilidad
desde procesos de inclusion social y empoderamiento, como contribucion al desa-
rrollo social del Pais desde un enfoque participativo.



ESTRATEGIA UNIDADES DE APOYO Y FORTALECIMIENTO FAMILIAR UNAFA

El desarrollo de capacidades en las regiones, lo cual implica la formacion rde
lideres, la gestion con los gobiernos locales, la identificacién de necesidades co-
munes y alternativas diversas, son iniciativas que para la Fundacion Saldarriaga
Concha se convierten en ejes para la transformacion de realidades de las familias
hacia la inclusion.

En la consolidacion de esta propuesta fue fundamental el conocimiento y la ex-
periencia de la Fundacion Obra Social Beata Laura Montoya en nombre de la Red
de la Liliane Fonds Colombia, por su interaccion con comunidades marginadas, el
reconocimiento del nifio o nifa en situacion de discapacidad y su contribucion en
la construccion de un pais desde una optica humana.

El conjunto de documentos que hace parte de esta estrategia brinda soporte
y orientaciones para el actuar de los gestores y profesionales responsables de la
atencion a familias y de las familias que participan en los procesos, con el objetivo
de transformar las concepciones y practicas hacia un enfoque de construccion vy
empoderamiento, desde un enfoque que comprende la diversidad cultural y las
caracteristicas particulares de cada region.

Esta experiencia de construccion conjunta demuestra la importancia de generar
procesos de articulacion y corresponsabilidad de diferentes entidades, con la par-
ticipacion de las familias y las comunidades, quienes orientadas por un propdsito
compartido pueden lograr las transformaciones sociales que este momento histo-
rico requiere.

Instituto Colombiano de Bienestar Familiar
Fundacion Saldarriaga Concha
Red Liliane Fonds Colombia

11



12

CONTEXTO

Agradecimientos

a Estrategia Unidades de Apoyo y Fortalecimiento Familiar UNAFA, dirigida
a las familias de nifos/as y adolescentes en situacion de discapacidad, es un proceso
que nace y se desarrolla en un momento fundamental de nuestro Pais, donde el tema
de la discapacidad se empieza a reconocer en un contexto politico, familiar y social,
evidenciandose la necesidad de cambio y transformacién frente a una realidad laten-
te en la que viven personas con discapacidad y sus familias.

Hoy, después de un camino recorrido, lleno de esperanza y rostros que exponen
que la vida es un regalo maravilloso donde se construyen historias, queremos re-
conocer el aporte los diferentes actores que han hecho parte de esta experiencia
de vida que contribuye a la transformacion de una sociedad excluyente.

A los ninos, nifias y adolescentes en situacion de discapacidad, porque nos re-
cuerdan que la existencia humana tiene un significado desde la ternura, la sencillez
y la alegria, sentimientos que son capaces de transformar a toda una sociedad.
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A los cuidadores mujeres y hombres que nos ensefiaron con sus historias de vida
a redimensionar la capacidad del ser humano para amar, y en aras de ese amor,
entregar su propia existencia sin esperar retribucion alguna. Gracias a ellos porque
participaron en la estrategia, porque creyeron en nosotros, porque se entregaron
en cuerpo y alma a las diferentes actividades que se realizaron, porque nos com-
partieron sus suefios y sus esperanzas, porque nos dejaron asomar por un momen-
to a sualmay a su corazon.

Es de reconocer el aporte del Instituto Colombiano de Bienestar Familiar (ICBF),
de la Fundacion Saldarriaga Concha y de Liliane Fonds Colombia en su compromiso
con el mejoramiento de la calidad de vida de la poblacion con discapacidad, que
orientados por el principio de responsabilidad social aportan al desarrollo social-
humano de la poblacion en condiciones de vulnerabilidad.

Esperamos sequir construyendo oportunidades dignificantes para Colombia y
desde este trabajo sencillo, pero muy significativo, sequir construyendo un Pais
con posibilidades reales, cercanas y donde todos tengamos un lugar desde donde
podamos sofar, reir y amar.
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Introduccion

Este texto recoge las condiciones vy
motivaciones que tuvieron el ICBF, la
Fundacion Saldarriaga y la Liliane Fonds,
para aunar esfuerzos en la construccion
de una estrategia dirigida a las familias
de nifios, ninas y adolescentes , para ga-
rantizar o restituir sus derechos y sobre-
todo incluirlos como ciudadanos en la
sociedad.

Se plasman aqui los hallazgos y dife-
rentes caracteristicas de las 375 fami-
lias que participaron en la construccion
de la estrategia referida a los nifios, ni-
fiasy adolescentes con discapacidad, las
madres, padres y/o cuidadores, el nivel
educativo, y resultado de su abordaje en
distintos territorios del Pais.

Este proceso de caracterizacion y ana-
lisis paso por varias etapas:

El disefio de instrumentos apoyados
en la propuesta elaborada por la Lilia-
ne Fonds, a la cual se le hicieron ajus-
tes y adaptaciones.

CONTEXTO

La capacitacion a los mediadores o
lideres que usarian los instrumentos.

La recoleccion de informacion a tra-
vés de una entrevista a profundidad
con cada una de las familias.

El analisis de la informacion que
incluyo el disefio y elaboracion del
software para recolectarla; disefio de
un plan de analisis y tablas de salida,
digitacion y validacion de la infor-
macion.

Presentacion y socializacion de re-
sultados.

Este analisis lleva a concluir la im-
portancia de reconocer a los NNA con
discapacidad como primer paso a la in-
clusion; la necesidad del trabajo inter-
sectorial para dar respuestas integradas
a las necesidades multiples de esta po-
blacion; y el fortalecimiento de la par-
ticipacion comunitaria organizada y la
gestion social.
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Antecedentes

Reconocer lo historico permite vi-
sualizar los procesos y acciones que se
efectuan con fines y miradas de cambio
en donde se proyectan y también se al-
canzan metas para las comunidades, en
este caso para la construccion de reali-
dades en conjunto con las familias.

Este texto describe las diferentes for-
mas de abordar, apoyar, ayudar y cons-
truir conceptos, programas y acciones
que pretendan mejorar las condiciones
de calidad de vida de los nifios, nifias y
adolescentes (NNA) con discapacidad y
sus familias.

El Instituto Colombiano de Bienestar
Familiar (ICBF) es una entidad adscrita
al Ministerio de la Proteccion Social,
creada en 1968 para dar respuesta a
problematicas como la deficiencia nu-
tricional, la desintegracion e inestabi-
lidad de la familia, la pérdida de valo-
res y la ninez abandonada. Ademas, es
una Institucion Estatal con cubrimiento
nacional, que también tiene por obje-
to propender y fortalecer la integracion
y el desarrollo armonico de la familia,
proteger al menor de edad y garantizar-
le sus derechos.

Su mision es la de promover, aseso-
rar, evaluar programas y servicios de
atencidn, orientados a satisfacer las de-
mandas de nifios, nifias, jovenes y fami-
lias, en el marco de la descentralizacion.
Constituye el ente rector del Sistema
Nacional de Bienestar Familiar (SNBF),
y trabaja conjuntamente con organiza-
ciones publicas, privadas y la comuni-
dad, bajo criterios de corresponsabili-
dad, cogestion y co-financiacion.

La propuesta del ICBF de abordar a los
nifios, nifias y adolecentes con sus fa-
milias, estd orientada al reconocimiento
de los NNA como sujetos de derechos, y
sus familias como actores requladores y
generadores de cambios, de tal manera
que el trabajo se centra en la razon de
ser de éstasy no en las diferentes situa-
ciones o condiciones que presentan.

Teniendo en cuenta las necesidades
y vulneraciones que presentan las fa-
milias en Colombia, el ICBF desarrolla
diferentes modalidades de atencion a
las familias y a sus miembros, entre és-
tas se encuentra la modalidad de hogar
biologico y la de subsidio condicionado.
Ambas rompen con el esquema de res-
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puesta que se habia venido orientando
en el tema de proteccion a la infancia
y a la adolescencia: "Eran modalidades
totalmente diferentes en el sentido en
que no se retiraban a los nifos de sus
familias, sino que se quedaban con sus
propias familias y el Instituto les entre-
gaba un aporte economico y les daba
un apoyo psicosocial para fortalecer las
relaciones familiares, mejorar la dind-
mica familiar y fortalecer todos los as-
pectos necesarios en estos casos; este
programa lo que buscaba era garantizar
el derecho que los nifios, nifias y adoles-
centes poseen para permanecer con sus
familias y no fueran retirados de ellas’.

Posteriormente, en el proceso conti-
nuo de evaluacion y retroalimentacion
de la respuesta dada a las familias, se
visualiza que estas dos modalidades
generan a su vez trabajo de empode-
ramiento y capacidad de gestion de la
familia, por tal razon se decide denomi-
narlas "Hogar gestor". Esta nueva mo-
dalidad continua con los mismos princi-
pios de las anteriores, como mantener a
los NNA con sus familias. Es importan-
te sefialar que la modalidad de "Hogar
gestor” se encuentra sustentada en la
Ley 1098 del 2006, por la cual se expi-

1

Entrevista a actores. Reconstruyendo el proceso. Marzo 2009

CONTEXTO

de el Codigo de Infancia y Adolescencia
que orienta el trabajo a desarrollar con
y para los NNA de Colombia.

Este codigo tiene por finalidad ga-
rantizar a los nifos, a las nifas y a los
adolescentes su pleno y armonioso de-
sarrollo para que crezcan en el seno
de la familia y de la comunidad, en un
ambiente de felicidad, amor y compren-
sion. Prevalece el reconocimiento a la
igualdad y la dignidad humana, sin dis-
criminacion alguna (Art.1 Ley 1098 de
20086).

Con respecto a las familias, los NNA
tienen derecho a tener y crecer en el
seno de la familia, a ser acogidos vy a
no ser expulsados de ella (Art. 22 Ley
1098 de 2006). Como obligaciones se
encuentra que la familia tiene que pro-
mover la igualdad de derechos, el afec-
to, la solidaridad y el respeto reciproco
entre todos sus integrantes (Art.39 Ley
1098 de 2006).

Ademas, también busca

“Proporcionarles a los NNA con dis-
capacidad un trato digno e igualitario
con todos los miembros de la familia
y generar condiciones de equidad de
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oportunidades y autonomia para que
puedan ejercer sus derechos. Habilitar
espacios adecuados y garantizarles su
participacion en los asuntos relacio-
nados en su entorno familiar y social”.
(Art. 39 Numeral 15 Ley 1098 de 2006).

Con el reconocimiento de la familia
como entidad generadora y constructo-
ra de vinculos y de la importancia en su
papel socializador, se ve la necesidad de
desarrollar diferentes propuestas que
permitan fortalecer los procesos de las
mismas.

En este contexto y ante la necesidad
de continuar fortaleciendo a las fami-
lias y de asequrar los derechos e inclu-
sion social de los NNA en condicién de
discapacidad, se propone la estrategia
de Unidades de Apoyo y Fortalecimiento
Familiar (UNAFA).

La estrategia UNAFA esta dirigida a
brindar a la familia un nuevo significa-
do del rol que tiene en la sociedad co-
lombiana. Para ello requiere de procesos
de acompafiamiento, asesoria y soporte
que le permita reconocer los recursos,
potencialidades y habilidades que po-
seen, para ser duefos y constructores

de sus propios cambios y logro de ob-
jetivos.

En este sentido, la estrategia va diri-
gida a la atencion, orientacion, apoyo y
fortalecimiento de las familias con NNA
en situacion de discapacidad, que por sus
condiciones de pobreza, presentan difi-
cultades para suplir las necesidades de
sus hijos e hijas; circunstancia que por
lo general conduce a la inobservancia,
amenaza o vulneracion de sus derechos.

Las Unidades de Apoyo y Fortaleci-
miento Familiar buscan que las familias
de nifos, nifas y adolescentes en situa-
cion de discapacidad se fortalezcan y se
empoderen a nivel individual, familiar
y social para asumir su corresponsabi-
lidad en la atencion de las necesidades

de sus hijos e hijasz.

Con el fin de desarrollar la propuesta
de Unidades de Apoyo y Fortalecimiento
Familiar de nifos, nifas y adolescentes
con discapacidad, beneficiarios de los
Hogares Gestores del ICBF, se unen los
esfuerzos del ICBF, la Fundacion Salda-
rriaga Concha, la Liliane Fonds Colom-
bia - Fundacion Obra Social Beata Laura
Montoya.

2 Propuesta unidades de apoyo y fortalecimiento familiar de nifios, nifias y
adolescentes con discapacidad beneficiarios de los Hogares Gestores del ICBF. 2008
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Contexto

En la construccion de Ia
estrategia participan ins-
tituciones reconocidas por
su amplia experiencia vy
apoyo a procesos de in-
clusién y proteccion de
NNA con discapacidad
junto a sus familias, y
que trabajan por mejo-
ran su calidad de vida
a través de programas
sostenibles, de orientacion,
e integracion.

La propuesta se desarrolla me-
diante un proceso que incluye tres fa-
ses: En la primera se realiza la identifi-
cacion, vinculacién y caracterizacion de
la familia y su contexto; la sequnda tra-
ta sobre la organizacion de respuestas,
intervencion familiar, social y politica;
y la tercera etapa es de evaluacion y de
desarrollo la estrategia.

Distribucion de
familias por regiones.

El convenio en su primera fase se de-
sarrolla con una poblacion de 371 fami-
lias pertenecientes al programa Hogar

CONTEXTO

Gestor donde participan nifios, nifas y
adolescentes con discapacidad, finali-
zando con un total de 421, distribuidas
en cinco regiones de Colombia: Caqueta
(Florencia); Cordoba, (Lorica Monteliba-
no, Monteria, Planeta Rica y Sahagun);
Cundinamarca (Facatativa, Soacha, Zi-
paquira); Choco (Quibdo); Bogota (loca-
lidades de Bosa, Ciudad Bolivar, Enga-
tivad, Kennedy, Martires, San Cristobal,
Tunjuelito, Usaquén, Usme, Rafael Uribe
Uribe, Santa Fe, Suba), (Grafical).

Dadas las diferencias de territorio,
entendido como las relaciones esta-
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blecidas entre miembros de un espacio
de vida cotidiana, se reconocen las cir-
cunstancias diferenciales entre las re-
giones. Cada una se constituye como
un escenario unico, irrepetible, y cada
una de las personas con discapacidad,
junto a su familia, asume estas mismas
caracteristicas, por tanto sus necesida-
des, expectativas y organizacion de res-
puestas deben ser particulares, sin per-
der de vista la posibilidad de hallazgos
comunes que faciliten la construccion
de redes sociales.

Se vive en contextos sociales diferen-
tes, algunos atravesados por situaciones
de violencia politica que han causado
condicion de discapacidad a alguno de

Cérdoba
Quibdo 8% Caqueta
6% 7%
Cundinamarca
10%

J
HHIHHHHMWI|

Bogota

0 ¥
69% Grafica 1

sus miembros, desplazamiento, aspec-
tos que modifican la cotidianidad de las
personas. Las condiciones del ambito
economico y cultural, generan contex-
tos favorables o menos favorables para
esta poblacion y sus familias, siendo la
indiferencia el mas grave y dificil de
abordar.

Veamos en términos generales algu-
nas caracteristicas de las regiones:

Cordoba:

alidez de las personas, un proceso

rganizado de las respuestas,
apoyos y aportes en el

econocimiento de las potencialida-
des de los seres humanos y

el trabajo en equipo; su

ptimismo en la construccion
de cambio que

eneficie a la comunidad a través del

mor, solidaridad, respeto,
participacion y compromiso.

En esta region donde la calidez no
esta en el clima, sino en el trato cor-
dial y amable de su gente, en donde las
personas se comprometen a generar y a
construir cambios a pesar de la situa-
cion de conflicto e inseguridad que se
presenta y de las marcas de dolor, mie-
do y desesperanza que éstas han deja-
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do, se vivencia situaciones en donde las
personas poseen un espiritu empren-
dedor, de lucha, arranque y verraquera
para construir los suefos.

Suefos que no solo hacen parte de los
ideales de unas familias, sino también
de las entidades de salud, educacion,
gobierno municipal y departamental, y
otras entidades de la sociedad civil que
gestan procesos de articulacion para el
logro de los mismos.

Los canales de comunicacion abiertos
y horizontales; el reconocimiento de las
personas desde las potencialidades, de-
rechos y responsabilidades; la interac-
cion de profesionales de distinta gene-
racion y postura conceptual, y el trabajo
en equipo, permiten darle vida y sentido
a los suefos proyectados.

Choco:

igualo, uno de los ritmos que lle-
van consigo las personas de su tierra.

CONTEXTO

ptimismo, alegria, sinceridad,
ganas de ser

onstructores de sus cambios,
proyecciones y suefios

rientados al compromiso por
la comunidad.

Conocer las dinamicas como los se-
res humanos construyen, forman, viven
y suefan, hace parte de identificar las
potencialidades que tienen para de-
sarrollar los diferentes proyectos que
imaginan en sus vidas.

El Choco demuestra un gran interés
en el aprendizaje del reconocimiento de
las dinamicas culturales, politicas y eco-
nomicas de la region; ademas expone
como se desarrollan las diversas formas
de pensar, actuar e incidir en cualquier
tipo de decision, sea individual o colec-
tiva. Este es un territorio que demuestra
la importancia de identificar los recur-
sos y sobre todo el mas importante: Su
potencial humano.

Este potencial humano conoce las di-
namicas de su region, sabe trabajar de la
mano con las personas que orientan,
apoyan y construyen realidades
desde la identificacion y sentir
de sus necesidades. Y éstas di-

namicas construyen y generan
formas de trabajo, de relacion
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entre pares, de articulacion entre las ins-
titucionesy la sociedad civil, de incidencia
politica, de mecanismos de participacion
y acceso a los recursos que se tienen.

Gracias a los habitantes de esta re-
gion y a su potencial humano, se logran
identificar otras formas de hacer rea-
lidad los suefios que ellos mismos tra-
zaron para mejorar las condiciones de
dignidad y calidad de vida, tanto de si,
como de sus familias.

Bogota:

Busqueda constante de la
Oportunidad de entender,
comprender y respetar las culturas,
Grupos, pensamientos, ideas
Orientaciones; personas que
Transforman y construyen una
realidad de

Amor, esperanza y felicidad.

Bogota, la gran metrdpoli, es donde
se entrelazan y mezclan las culturas de
las diferentes regiones del Pais; es don-
de se construye y reconstruye la inte-
raccion con las personas que hacen de
esta ciudad un territorio de vida, suefios
y esperanza.

Suefios que se logran construir a pe-
sar de las diferencias raciales, de género,

de religién, y también sobre otro factor
muy importante: la desconfianza, aque-
lla que sienten las personas que viven
en este territorio donde la situacion de
inseguridad ha generado nuevas formas
de relacion o negacion en los diferentes
escenarios.

Es en esta ciudad en donde se re-
quiere una busqueda de nuevos lideres
0 gestores comunitarios, que aporten y
desarrollen ideas que permitan renovar
los numerosos procesos y propuestas de
trabajo en el tema de la discapacidad.
En donde todos los ciudadanos y ciuda-
danas, se sientan parte de las estrate-
gias que se desarrollan para mejorar su
calidad de vida.

“Bogotd, ciudad de contrastes y de
suefios grandes”

Cundinamarca:

Calidez, cordialidad, amabilidad
Unidad, compromiso, identidad
Necesidades, oportunidades,
potencialidades que

Dia a dia nutren e

Identifican a las personas de la
region, aquellas que
No se detienen frente
a los obstaculos y
buscan
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poyos, herramientas, estrategias que

ejoren la calidad de vida de nifos,
ninasy

dolescentes y sus familias que

equieren de procesos de

onstruccion donde todos sean
escuchados y

poyados.

Zona de muiscas que como legado
dejaron el llamado a cultivar, amar, res-
petar, valorar y cuidar la tierra, aprove-
char sus recursos para mejorar la cali-
dad de todos y todas.

Region de personas amables, sencillas
y cordiales que demuestran la importan-
cia de generar acciones de movilizacion
social en la que se reconozcan los dere-
chos de cada uno de sus ciudadanos.

Es alli donde se encuentran nifios, ni-
nas, adolescentes y adultos, junto a sus
familias, con ganas de construir, luchar,
lograr objetivos y cumplir suefios que
se construyen a pesar tener diferentes
obstaculos en lo social, lo politico, lo
economico y lo cultural.

Caqueta:

ultura apasionante de personas
mables, calidas y sonrientes

ue nos ensefian la importancia de
nir y consolidar

CONTEXTO

sfuerzos para
razar, buscar y lograr los objetivos a
lcanzar.

Zona de silencio, prudencia, temor,
pero que pese a esto cuenta con per-
sonas que quieren que la situacion del
conflicto cambie para no seguir pensan-
do si hablar o callar es malo.

A pesar del miedo a la guerra, al con-
flicto, a la amenaza, al dolor, a callar es
donde se empiezan a construir historias
de vida amables donde los nifios, las ni-
fias y adolescentes, junto con sus pa-
dres o abuelos, tienen el derecho a son-
reir, a disfrutar de un paseo, a caminar
por el campo, por otros caminos y a ser
felices.

Alli, donde no se puede explicar el
porqué de las condiciones de pobreza,
hay familias que luchan, se ayudan, se
escuchan, se protegen y lo hacen con
fines comunes en la busqueda del bien-
estar que todos y todas se merecen.

Gracias a cada una de las personas de
estas regiones por exponer sus virtudes,
fortalezas, ganas de construir y dinami-
zar propuestas que buscan el cumpli-
miento de objetivos comunes, como lo
es la calidad de vida de los nifios, nifas
y adolescentes con discapacidad y sus
familias.
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3. Las familias

Dentro de este marco se observa que
las familias colombianas con hijos en
condicion de discapacidad poseen sen-
timientos encontrados, opuestos, de
culpa, y dificultades como el bajo acce-
SO a bienes y servicios, vulneracion de
derechos fundamentales como la salud,
la educacion, la recreacion, y otras for-
mas distintas de resolver su situacion.

Es importante mencionar que en la
medida en que se desarrolla la carac-
terizacion que inicio con 345 familias,
aumenta la cifra a 421 durante el 2009,
ya que al encontrar un mayor numero
de nifnos con discapacidad, hizo que se
tomara la decision de incluir también a
sus familias.

Las primeras caracteristicas que se
tuvieron en cuenta fueron la afiliacion
al Sistema General de Seguridad Social
en Salud (SGSSS), la identidad étnica
con la que se identificaban, y la condi-
cion de desplazamiento.

a. Afiliacion a Seguridad Social

Con relacién a la sequridad social en
salud, todas las familias se encuentran
afiliadas al sistema. El mayor porcentaje
de los nifios, nifas y adolescentes in-
cluidos en el desarrollo de la estrategia,
pertenece al régimen subsidiado (729%),
si a esto se les suma el porcentaje de
poblacion de bajos recursos no asegu-
rado o vinculado (7%), se puede deducir
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AFILIACION DE LAS
FAMILIAS AL SGSSS.

Vinculado
7%

Contributiva
21%

Subsidio
72%

Diciembre 2009 Grafica 2

PERTENENCIA ETNICA
DE LAS FAMILIAS.

Afrodescendientes
7%

Comunidad Indigena
2%

Mestizos

Diciembre 2009 1% Grafica 3

que en estas familias no hay vincula-
cion al trabajo formal y por ende los
ingresos son bajos, a tal punto que son
subsidiados por el Estado, en lo referi-
do a salud, por imposibilidad de cotizar
en el régimen contributivo y aportar al
sistema. La siguiente reflexion debe
girar en torno a si todas las fami-
lias reciben la atencion en salud
que requieren y en especial la
atencion en rehabilitacion que de-
ben recibir sus hijos (Grafica 2).

b. Pertenencia a grupos
étnicos y discapacidad.

Considerando que en algunas re-
giones incluidas en el desarrollo de Ia

estrategia habitan grupos étnicos (Cho-
c6 y Caquetd), se evidencia el bajo por-
centaje de poblacion afrodescendiente
e indigenas, comparado con el 91% que
representan los mestizos (Grafica 3).
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c. Condicion de
desplazamiento y discapacidad.

“Yo soy un hijo, cuando estaba en el
vientre de mi madre unos sefiores enca-
puchados una noche Ilegaron a nuestra
finca en el Tolima, le propinaron unos
tiros en la cabeza a mi padre y mi madre
no pudo hacer nada; y todo porque no
quisimos salir de nuestra casa cuando
ellos lo ordenaron”.

Se observa que en el total de familias
el 13% de ellas se encuentran en condi-
cion de desplazamiento y discapacidad.
Al realizar comparativos de otras infor-
maciones en ciudades como Bogota, el
comportamiento es semejante encon-
trandose un 10% de personas con esta
doble condicic’m3; y en la informacion
que reporta la Liliane Fonds se evidencia
que el 10% de la poblacion se encuentra
en las mismas condiciones? (Grafica 4).

FAMILIAS EN CONDICION
DE DESPLAZAMIENTO.

No
87%

Diciembre 2009 Grafica 4

Secretaria Distrital de Salud de Bogota. Analisis de situacion de las personas con
discapacidad en Bogota. 2009.

Liliane Fonds Colombia y Fundacion Saldarriaga Concha. Caracterizacion de las fa-
milias con nifios, nifias y jovenes con discapacidad que participan de los programas
de Liliane Fonds Colombia. Liliane Fonds Colombia y Fundacion Saldarriaga Concha.
Medellin. Agosto de 2010.
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d. Los ingresos.

Tal como lo muestra la Grafica 5, ca-
si el 62% de las familias sobreviven con
menos de un salario minimo, y el 11%
con solo un salario, es decir, son fa-
milias con dificultades econémicas pa-
ra la realizacion de sus proyectos.

INGRESOS DE LAS FAMILIAS.

61.90%

26.89%

11.20%

2010

Familias sobre
con SMV el SMV

Familias por debajo Familias

del SMV

Grafica 5
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e. Tipo de Familia

De las 371 familias que participan en
la primera fase del proceso, el 37% es
nuclear y el 13% es extensa, lo que sig-
nifica que hay un porcentaje importante
de familias que cuentan con mama, papa
y otros miembros de la familia. Sin em-
bargo, se debe también tener en cuenta
que el 36% son familias donde la mama
es la cabeza de hogar (Grafica 6).

TIPO DE FAMILIA DE LOS NINOS,

NINAS Y ADOLESCENTES
CON DISCAPACIDAD.

Extensa
13%

Nuclear
37%

Simultanea
4%

Bimaternal | Otra

0% | 1%
Monoparental
Materna
36%

Grafica 6

Extendida

Monoparental
7%

Paterna
2%

Diciembre 2009
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f. Ciclo vital de la familia.

Entendiendo que el ciclo vital de la
familia se sefiala por la edad del hijo
mayor, las familias que participan en el
proceso son jOVenes porque se encuen-
tran en etapas de escolaridad (42%) y
adolescencia (23%) (Grafica 7).

CICLO VITAL DE LA FAMILIAS DE
NINOS, NINAS Y ADOLESCENTES
CON DISCAPACIDAD.

Ancianidad
3%

Salida de
los hijos
16%

Nacimiento
de los hijos
16%

Adolescencia

23% Escolaridad

4200 o
Diciembre 2009 Grafica 7

g. Cohesion y adaptabilidad.

“Soy Madre cabeza de hogar, era muy
joven en el momento de mi embarazo,
mi nifla nacio bien y a los tres dias de
nacida se enfermo de una infeccion in-
testinal. Los médicos le enviaron drogas
y a los siete dias continuaba padecien-
do de fiebre; en este dia convulsiono...
el pediatra me dijo que no sabria como
quedaria mi hija fisica y mentalmente;
cuando mi compafero permanente se
enter6 me abandono y retird su apoyo
economico, mi familia me dio la espalda
y me senti tan mal..."

Estas dos caracteristicas de las fa-
milias, tienen que ver con la forma de
resolver situaciones cotidianas. Acor-
de con la informacion, se puede decir
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que son familias conectadas y flexibles se relacionen con la existencia de una
(Graficas 8 y 9); esto significa que en  persona con discapacidad en su casa, lo
28 general estan unidas y se adaptan facil- que lleva a que se realicen adaptacio-
mente. Es posible que estas situaciones nes y las normas sean flexibles en ella.

COHESION DE LAS FAMILIAS DE
NINOS, NINAS Y ADOLESCENTES

CON DISCAPACIDAD.

Desligada
16%

Amalgamada
6%

Separada
15%

Conectada
63% i
Diciembre 2009 Grafica 8

ADAPTABILIDAD DE LAS FAMILIAS DE
NINOS, NINAS Y ADOLESCENTES

CON DISCAPACIDAD.

Rigida Estructurada
10% 319%

Caotica
6%

Flexible
53%
Diciembre 2009 Grafica 9
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h. Los cuidadores.

“Soy muy feliz al tener a mi hijo a pe-
sar de no ser su madre biologica, él me
cambio la vida ya que por €l he renun-
ciado a trabajar y a vivir frecuentando
lugares sociables y de entretenimien-

to".

En un 87% los cuidadores son muje-
resy en un 13% son hombres. (Grafica
10). La participacion de la mujer en el
cuidado de personas con discapacidad
es una situacion que se repite en dife-
rentes estudios y propuestas (Secretaria
Distrital de Salud de Bogota, 2009, Li-
liane Fonds Colombia, 2010).

Se trata de un cuidado informal, no
remunerado, que proporciona la fami-
lia, los amigos, los vecinos o parientesy
se presta cuando hay una necesidad de

CUIDADORES DE LOS NINOS,
NINAS Y ADOLESCENTES CON

DISCAPACIDAD POR SEXO.

Masculino
13%

Femenino

- 87% .
Diciembre 2009 Grafica 10

ayuda para la realizacion de actividades
de la vida cotidiana; es un trabajo fisi-
coy emocional®.

5 Buitrago E., Maria Teresa, Eslava, Daniel., Ortiz, Sandra. Cuidando a cuidadores.
Cémo cuidar al cuidador de personas en situacion de discapacidad. Informe de 29
investigacion.Universidad Javeriana 2009. Facultad de Enfermeria Departamento
de Salud Colectiva. Bogota, 2010.
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EDAD DEL CUIDADOR DEL NINO,
NINA Y ADOLESCENTES

CON DISCAPACIDAD.

De 20229
14%

Menor a 20
0%

Mayor a 41
50%

Grafica 11

ESCOLARIDAD DE LOS CUIDADORES DE LOS NINOS,
NINAS Y ADOLESCENTES CON DISCAPACIDAD.
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GRADO DE ESCOLARIDAD DE LOS PADRES DE LOS
NINOS, NINAS Y ADOLESCENTES CON DISCAPACIDAD.

Técnico

Universitaria
Incompleta
Universitaria
Completa

Grafica 13

Los cuidadores son adultos, general-
mente mayores de 30 afios (86%) (Gra-
fica 10 y 11), con nivel de escolaridad
bajo (Graficas 12 y 13). Esto significa
que son personas en edad productiva,
quienes seguramente sus proyectos de
vida cambiaron al dedicarse al cuidado
de una persona con discapacidad. A lo
largo del desarrollo de la propuesta son
varias las historias de mamas, hermanos,
hermanas que cuentan sus vivencias.

Estas vivencias invitan a pensar que
una de las formas de avanzar en la in-
clusion de los nifios, nifas y adolescen-
tes con discapacidad es cuidar al cui-
dador, contribuir para que sus suefios
continuen, dar el reconocimiento a su

. O
labor y fortalecer sus capacidades.
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4. Los ninos, ninas
y adolescentes

a. Distribucion por edad y sexo.

La distribucion en grupos quinque-
nales de los nifios, nifias y adolescen-
tes, muestra mayor concentracion en el
grupo de 10 a 15 afnos con un 34,2%,
seguido por el grupo de 5 a 10 aflos con
un 30,4%. El grupo de 15 a 20 afos re-
presenta el 20,2% del total de la pobla-
cion adolescente; el 8,6% y 4,5%, estan
representados por los extremos quin-
quenales: de 0 a 5 afios y mayores de 20
afos respectivamente (Grafica 14).

En general, esta informacion es cohe-
rente con la informacion de discapaci-
dad existente. En la etapa del ciclo vital
de infancia, hay una prevalencia mayor
de discapacidad en nifios que en nifas;
la identificacion de la discapacidad se
da después de los cinco afios, lo que
indica que los programas de deteccidn

CARACTERIZACION DE LOS NINOS, NINAS
Y ADOLESCENTES CON DISCAPACIDAD.
DISTRIBUCION POR EDAD Y SEXO0

L L L L L L L L
-80 -70 -60 -50 -40 -30 -20 -10 O

Mujer B Hombre

L L L L L L L ,
10 20 30 40 50 60 70 80

Grafica 14

temprana de deficiencias no son muy
eficientes y los chicos se identifican
aproximadamente cuando deben ingre-
sar al colegio perdiéndose los primeros
cinco afos para iniciar procesos de re-
habilitacion.
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b. Escolaridad.

“..Sin embargo, ella dice "nada es
completo en la vida, en estos momen-
tos mi hijo no esta estudiando ni pre-
parandose porque no encontramos una
institucion que sea asequible a nuestra
situacion socio econdmica y que atien-
da la necesidad educativa de él; mi en-
fermedad y responsabilidad con la nifia
no me permiten estar mas pendiente de
mi hijo".

El 78% de los nifios, nifias y adoles-
centes con discapacidad no han teni-
do contacto con el sistema educativo;
aproximadamente el 9% curso la prima-
ria incompleta y el 4% esta vinculado
a educacion especial. Lo anterior invita
a revisar dentro del desarrollo de res-
puestas, la urgencia de buscar la vincu-
lacion de estos NNA con discapacidad al
sistema educativo. (Grafica 15).

La participacion en el sistema educa-
tivo de los nifios, niflas y adolescentes

CONTEXTO

TIPO DE EDUCACION DE LOS NINOS,
NINAS Y ADOLESCENTES

CON DISCAPACIDAD.

Educacion B
Especial Educacion

4% Formal
18%

Sin Educacion
78%

Grafica 15

con discapacidad se ve muy limitada,
ademads se debe tener en cuenta que
los chicos que participan tienen limi-
taciones importantes en las actividades
de la vida diaria, se requiere entonces,
generar alternativas de participacion en
el sistema educativo acorde a las nece-
sidades de ellos.
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La discapacidad

la prestacion del servicio de salud como
origen un 6%. Causas como accidentes,
victimas de violencia, y otras causas
son las menos halladas con un 2%, 3%
y 1% respectivamente. El consumo de
sustancias psicoactivas representa el
1% del total de causas de discapacidad
(Grafica 16).

Esta informacion complementada con
la de la edad de los infantes, invita a
hacer reflexiones sobre la atencion en
salud de los procesos relacionados con
el partoy el embarazo, y a la identifica-
cion temprana de dificultades que pue-
dan desarrollarse, mas adelante, en una
discapacidad.

a. Origen de la discapacidad

ORIGEN DE LA DISCAPACIDAD DE
LOS NINOS, NINAS Y ADOLESCENTES.

Las complicaciones en el parto ocu-
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b. Tipo de deficiencia

“..Mi familia actual esta formada por
mis 4 hijos mi esposo y yo; mis tres hijas
menores nacieron con diferentes pro-
blemas fisicos, que les han impedido su
desarrollo normal, la mayor de ellas, de
8 afios no tiene rodillas, usa pafal y se
arrastra en el piso; la siguiente, de 7 afnos,

DEFICIENCIAS POR GRUPO DE EDAD.
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se moviliza con mucha dificultad porque
tiene problemas en su cadera; la menor,
de 6 afos, tiene algo que Ilaman pié
equino y no lo puede apoyar en el piso”.

En el grupo de 10 a 15 anos se con-
centra el mayor porcentaje de defi-
ciencias por tipo. De éstas, 34% son de
movilidad, 33% mental cognitivo, 31%
mental psicosocial y 32% son de tipo
voz y habla. EI 4200 de déficit senso-
rial auditivo se encuentra en el mayor
porcentaje del grupo de 5 a 10 afos; el
40% de sensorial visual se concentra en
el grupo de 10 a 15 afos. La deficiencia
de tipo sistémico evidencia su mayor
representatividad en los grupos de 0 a
5y de 5a 10 afios, con un porcentaje
de 399% cada uno. Lo sensorial olfato,
gusto y tacto se encuentran presentes
en 6 de los nifios y nifias representando
un 83% en el grupo de 5 a 10 afios. Solo
se encuentran 4 casos de piel y uiias en
grupos de 0 a 5 afos y de 5 a 10 afios
(Grafica 17).

En general, las deficiencias mas fre-
cuentes son las motoras y le siguen las
cognitivas y mentales (Grafica 18).
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o ACTITUDES DE LAS PERSONAS CERCANAS
ACtltu es A LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD.

“...El nifo nacio prematuro en una co-

munidad (Pie de pato) pesando una libra, oo L
yo en ese instante pensé que mi hijo no 150
viviria; todo el proceso de desarrollo del ‘:z -
nifo fue lento; el padre del nifio y su fa- . ,
milia retiraron todo el apoyo econdmico 8 g £5 g g
£ < [ © = g
. ’ "~ < [&] Ll o} £ =>
y sentimental, ademas tengo otra nifia =
mayor con el padre del nifo a la cual €l
, . . " Apoyo Indiferencia B Rechazo Il Sobreproteccion
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entre el apoyo y la indiferencia (Grafica
19 y 20). El apoyo puede interpretarse
como una forma de reconocimiento de
las personas como sujetos de derechos,
asi como el rechazo y la indiferencia son
actitudes que se relacionan mas facil-
mente con la discriminacion.
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7. Vivienda

“En 10 afilos me veo o aspiro a tener
una casita sin lujos pero acogedora, que
cumpla las condiciones necesarias, me-
jorando la calidad de vida para nosotros
y los que permanezcan aqui. Deseo ha-
cer lo que realmente me agrada y que
me produzca satisfaccion emocional en
todas las cosas que haga".

De las familias caracterizadas, se en-
cuentra que solo el 18% de ellas poseen
vivienda propia, mientras que el mayor
porcentaje, 44%, habita en una vivien-
da alquilada. Un aspecto que se asocia
con las condiciones socioeconomicas de
esta poblacion, se refleja en el 9% que
vive en casas invadidas; si a esto agre-
gamos los materiales y condiciones de
la vivienda, el 28% se clasifican como
precarias, sequido por un 21 9% en mejo-
ra, y un 19% reducido a una habitacion;
esto evidencia que las posibilidades de
tener o habitar en una vivienda digna
son escasas. (Graficas 21 y 22).

CONTEXTO

TENENCIA DE LA VIVIENDA DE LAS
FAMILIAS DE NINOS, NINAS Y

ADOLESCENTES CON DISCAPACIDAD.
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TIPO DE VIVIENDA DE LAS FAMILIAS
DE NINOS, NINAS Y ADOLESCENTES

CON DISCAPACIDAD.
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Conclusiones

Las familias con nifias, nifios y ado-
lescentes con discapacidad, en esencia,
son similares a otras existentes en las
mismas u otras regiones del Pais. Poseen
las capacidades y potencialidades, sue-
fios y esperanzas por desarrollar su pro-
yecto de vida como familia, y el de cada
uno de sus integrantes, condicionados
por distintos factores de orden indivi-
dual, familiar, comunitario y social.

Ademas de tener en comun la exis-
tencia de un hijo o hija en condicion de
discapacidad, las familias caracteriza-
das comparten condiciones socioeco-
nomicas similares reflejadas en: la ex-
clusion de nifos, nifilas y adolescentes
del sistema escolar, los bajos ingresos
familiares, la poca tenencia de vivien-
da, el bajo grado de escolaridad de pa-
dres, madres y cuidadores, e inclusive el
analfabetismo.

Se destaca la presencia de las muje-
res como cuidadoras, mayoria madres
cabeza de familia, con escasos recursos

educativos para modificar sus condicio-
nes y la calidad de vida de sus hijos e
hijas.

En el ambito del vecindario, las ac-
titudes generadas por la condicion de
discapacidad de los nifios, nifias y ado-
lescentes y sus familias son de poco re-
chazo y sobreproteccion; sin embargo,
la indiferencia se evidencia como un
factor importante que debe tenerse en
cuenta para buscar estrategias que le
den solucion, ya que esto puede poten-
ciar o dificultar a futuro la constitucion
de redes sociales que apoyen y den ga-
rantia a los derechos y a la restitucion,
en caso de haber sido vulnerados.

Los aspectos comunes pueden ser el
motor que movilice a las familias de
nifios, nifas y adolescentes con disca-
pacidad hacia la organizacion de la ges-
tion social, ante instituciones y otros
actores responsables o facilitadores de
las repuestas a las necesidades de esta
poblacion.
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