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Resumen
El presente estudio se encuentra orientado a una investigacién mixta secuencial y documental,
tuvo como objetivo general analizar la gestion de las politicas pablicas en discapacidad en
relacion con la inclusion social y educativa en los nifios, nifias y adolescentes con Trastornos del
Espectro Autista (TEA), Santa Marta, Afio 2022. La poblacion estuvo conformada por 250
padres y representantes de NNA con TEA. La muestra fue a conveniencia de 125 personas, se
hizo un analisis documental de leyes, ejes estratégicos y lineas de accion relacionadas con la
educacidn y salud en politica publica nacional de discapacidad. Se disefid un cuestionario de 16
items con los resultados obtenidos y opinion de los encuestados se hizo una matriz de
triangulacion de datos. Se concluye que: Los padres, representantes y familiares deben
explicarseles sobre las leyes que acobijen con el fin de que participen en las modificaciones de
las mismas, que se adapten de acuerdo a las necesidades de los NNA, no se realizan
supervisiones, seguimientos ni evaluaciones en Santa Marta ya estuvieran estudiando, no tienen
sus certificados de discapacidad, caracterizacion y localizacion. Se le ha vulnerado el derecho a
la educacion al nifio TEA. Se recomienda: Que la Alcaldia Distrital de Santa Marta haga un
censo que permita identificar los NNA con TEA para poder acceder al Registro para la
Localizacién y caracterizacion de las personas con discapacidad -RLCPD programa del
Ministerio de Salud y Proteccion Social. Formar a los Educadores en temas de inclusion la
metodologia para la ensefianza de estos nifios como es la Terapia ABA — Aplicacion de Terapia
de Comportamiento. Brindar acompafiamiento y capacitacion a la familia quienes son pieza
fundamental para que el desarrollo del nifio, nifia y adolescente se dé correctamente.

Palabras claves: Gestion, politicas publicas, discapacidad, educacion, inclusion social y

trastorno de espectro autista.



Abstract

The present study is oriented to a mixed sequential and documentary investigation, its general
objective was to analyze the management of public policies on disability in relation to social and
educational inclusion in children and adolescents with Autism Spectrum Disorders (ASD). ,
Santa Marta, Year 2022. The population consisted of 250 parents and representatives of NNA
with ASD. The sample was at the convenience of 125 people, a documentary analysis of laws,
strategic axes and lines of action related to education and health in national public policy on
disability was made. A 16-item questionnaire was designed with the results obtained and the
opinion of the respondents, a data triangulation matrix was made. It is concluded that: Parents,
representatives and relatives must be explained to them about the laws that they embrace in order
for them to participate in their modifications, which are adapted according to the needs of the
children, there are no supervisions, follow-ups or evaluations. in Santa Marta they were already
studying, they do not have their disability, characterization and location certificates. The TEA
child's right to education has been violated. It is recommended: That the District Mayor's Office
of Santa Marta carry out a census to identify children with ASD in order to access the Registry
for the Location and Characterization of Persons with Disabilities -RLCPD program of the
Ministry of Health and Social Protection. Train Educators in inclusion issues, the methodology
for teaching these children such as ABA Therapy — Behavior Therapy Application. Provide
accompaniment and training to the family who are a fundamental part for the development of the
child and adolescent to occur correctly.

Keywords: Management, public policies, disability, education, social inclusion and

autism spectrum disorder.
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Introduccion

Los diferentes paises de América Latina han reconocido la importancia que tiene de forma
institucional y en materia juridica para promocionar, fortalecer y garantizar los derechos de la
educacion y la inclusion social de los nifios, nifias, adolescentes y adultos con discapacidad desde
el &mbito internacional nacional, regional y local. Por lo tanto, estos avances, resultados
practicos de las acciones institucionales y de aquellas politicas publicas que se ejecutan y
necesitan ser monitoreadas y evaluadas de una manera minuciosa para saber si se esta
cumpliendo o no con la implementacion de la misma.

Sin embargo, la mayor parte de las naciones latinoamericanas tienen gran reconocimiento
juridico para proteger los derechos de personas con discapacidad, pero a la vez cuenta con
instituciones que instrumenta politicas que contribuyen para que se respete la inclusion social y
los derechos fundamentales ya que un gran nimero de personas son afectados, vulnerados
socialmente, sufren desigualdad de oportunidades en comparacion con otros grupos, se les
excluye a los derechos a la educacion, inclusion social y empleo.

Es por ello, que se debe garantizar el acceso a las instituciones educativas y ofrecer una
mejor calidad de vida en especial a los nifios, nifias y adolescentes con discapacidad,
considerando que es un aspecto clave para terminar con estas barreras que les impiden asegurar
la inclusidn social, la educacion e insercién muchas veces en el campo laboral.

Ademas, se puede inferir, que América Latina si ha tenido sus adelantos en cuanto al
disefio de marcos juridicos y normativos muy completos desde los derechos, instituciones y
politicas pablicas en personas con discapacidad. Asimismo, desde el afio 1999 grupos
importantes de las naciones Latinoamérica han ratificado que la “Convencion Interamericana

para la Eliminacion de todas las formas de Discriminacion contra las personas con
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Discapacidad” han promovido a través de la Organizacion de los Estados Americanos (OEA)
con el proposito de prevenir y acabar de una manera u otra la discriminacion contra las personas
con diferentes discapacidades con el fin de fortalecer y lograr la inclusién social a través de las
politicas publicas, planes, proyectos y programas educativos y sociales.

A continuacion, se presenta una investigacion que tiene como objetivo general analizar la
gestion de las politicas publicas en discapacidad en relacion con la inclusion social y educativa
en los nifios, nifias y adolescentes con Trastornos del Espectro Autista (TEA), Santa Marta. El
mismo estd estructurado de la siguiente manera:

En el primer apartado, planteamiento del problema, pregunta, justificacion, objetivo
general y objetivos especificos. En la segunda parte, marco teérico, arte del estado, bases teoricas
y marco conceptual. En el tercer apartado, marco metodoldgico, alcance, tipo de investigacion,
disefio, poblacién, muestra y técnicas e instrumento de recoleccion de datos. Asimismo, una

cuarta parte andlisis de resultado por ultimo conclusiones y recomendaciones.
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Justificacion

En América Latina si ha tenido sus adelantos en cuanto al disefio de marcos juridicos y
normativos muy completos desde los derechos, instituciones y politicas publicas en personas con
discapacidad. Asimismo, desde el afio 1999 grupos importantes de las naciones Latinoamérica
han ratificado que la “Convencion Interamericana para la Eliminacion de todas las formas de
Discriminacion contra las personas con Discapacidad” han promovido a través de la
Organizacion de los Estados Americanos (OEA) con el propdsito de prevenir y acabar de una
manera u otra la discriminacién contra las personas con diferentes discapacidades con el fin de
fortalecer y lograr la inclusion social a través de las politicas publicas, planes, proyectos y
programas educativos y sociales.

El presente estudio tiene como prop6sito analizar la gestion de politicas pablicas en
discapacidad para mejorar la inclusion social y educativa de los nifios, nifias y adolescentes con
Trastornos del Espectro Autista (TEA), Santa Marta. Por lo tanto, desde lo desde el punto de
vista tedrico y practico, permite emplear los conocimientos, estrategias y lineamientos
aprendidas durante toda la maestria de gobierno en politicas publicas, ademas servira de
antecedentes para otras investigaciones. En cuanto a la perspectiva metodoldgica, el enfoque es
mixto (Cuan-Cualitativo) con disefio explicativo secuencial (DEXPLIS), la técnica un sondeo
que se le realizé a los padres y representantes de los NNA, analisis documental y una
triangulacion.

Ademas de ayudar a los representantes y padres de familias de los nifios (as) y
adolescentes con discapacidad pasan por diversas situaciones y estados emocionales, que

provoca cambios bruscos y a veces radical en las familias que provocan un distanciamiento, que
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no haya comunicacion y armonia familiar, generando estrés, frustraciones y la no convivencia
familiar.

También, se pretende hacer un anélisis critico sobre la situacion actual de la gestion de las
politicas publicas en discapacidad para mejorar la inclusion social y educativa en los nifios, nifias
y adolescentes con Trastornos del Espectro Autista (TEA), identificar y analizar las leyes,
normativas y directrices y analizar ejes estratégicos y lineas de accion relacionadas con la
educacion y salud en politica publica nacional de discapacidad e inclusién social.

En cuanto a la linea de investigacion, en el presente estudio corresponde a la linea:
Estudios politicos, gobierno y relaciones internacionales, sublinea: Gestion de Politicas Publicas,
tematica: Desarrollo y Gestion Territorial ya que se refiere a las politicas publica nacional de
discapacidad e inclusién social.

Desde el punto de vista social, es de gran importancia o relevancia, considerar a los nifios
y nifias como beneficiarios de la gestion de politicas publicas deben dejarse en manos expertos
desde el aprendizaje social, de como se pueden disefiar o transformar de acuerdo a las posibles
soluciones, necesidades y discapacidad que ayuden a la elevacion de la calidad de vida de los
nifios a traves de la imagen Estado — Comunidad y Familia. Se busca la inclusion social de estos
nifios que muchas veces son discriminados y despreciados por la sociedad, ademas se pretende
que las personas tomen conciencia sobre la realidad de los nifios (as) Trastornos de Espectro
Autista (TEA), asi como fomentar y promover su inclusion y evitar la discriminacion que sufren
por tener esta condicion. Finalmente, se aportaran herramientas metodoldgicas que contribuyan a
mejorar inclusion social y educativa de estos infantes se dictaran talleres con terapias

psicologicas a través de una fundacion llamada “Te apoyamos” en Santa Marta.
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Objetivos

Objetivo general

Analizar la gestion de las politicas publicas en discapacidad en relacion con la inclusion
social y educativa en los nifios, nifias y adolescentes con Trastornos del Espectro Autista (TEA),
Santa Marta, Afo 2022
Objetivos especificos

Identificar y analizar las leyes, normativas y directrices sobre las politicas publicas en
discapacidad para mejorar la inclusion social y educativa en los nifios, nifias y adolescentes con
Trastornos del Espectro Autista (TEA), Santa Marta.

Analizar los ejes estratégicos y lineas de accion relacionadas con la educacion y salud en
politica publica nacional de discapacidad e inclusion social en los nifios, nifias y adolescentes,
Santa Marta.

Conocer las percepciones, la informacién y las experiencias que han tenido las familias o
cuidadores de los nifios, nifias y adolescentes con Trastornos del Espectro Autista (TEA)

Establecer la politica publica de discapacidad en cuanto al acompafiamiento en el aula
educativa para una inclusion social en los nifios, nifias y adolescentes con Trastornos del

Espectro Autista (TEA), Santa Marta.
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Descripcion del problema

Formulacion del problema

Una gestion publica se orienta hacia la administracion eficiente de todos aquellos
recursos que tiene la nacion disponible para una determinada comunidad con el propdsito de dar
respuesta a la demanda de los habitantes y a su vez que garanticen el desarrollo de un pais.
Ahora bien, las politicas publicas juegan un papel muy importante e indispensable, ya que son el
instrumento que disefian los Estados Modernos a traves de los organismos gubernamentales para
cambiar o transformar una social.

Por lo tanto, en el ambito internacional, “Se calcula que mas de mil millones
de personas experimentan discapacidad, cifra que corresponde aproximadamente al
15% de la poblacion mundial, y que hasta 190 millones (un 3,8%) de las personas de
15 o mas afios tienen dificultades importantes para funcionar, que a menudo exigen
servicios de atencion de salud. EI nimero de personas con discapacidad va en
aumento, lo que se explica por la creciente prevalencia de dolencias cronicas y el
envejecimiento de la poblacion. La discapacidad plantea problemas de derechos
humanos porque las personas afectadas ven conculcados sus derechos de multiples
maneras, en particular siendo objeto de actos de violencia y maltrato o de prejuicios
y actitudes poco respetuosas en razon de su discapacidad, lo que concurre con otras
formas de discriminacion por motivos de edad y género, entre otros. Las personas
con discapacidad también afrontan obstaculos y realidades estigmatizantes y
discriminatorias a la hora de acceder a servicios y dispositivos de salud o
relacionados con la salud (Organizacion Mundial de la Salud, OMS, 2022, p. 02)”

Como se puede observar a nivel mundial cada dia aumenta la poblacién que presentan
discapacidad e incluso los adolescentes, enfrentando dificultades o limitaciones en el area de
salud a pesar de que estas personas deberian de tener prioridad por sus condiciones especiales se
les vulnera sus derechos humanos o fundamentales a tener una mejor calidad de vida, educacion

e inclusién social influyendo cada dia mas en la pobreza y su discapacidad.
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Asimismo, a nivel mundial existe grandes diferencias de las tasas de asistencia desde el
nivel primaria en los nifios y nifias que tengan discapacidad y los que no tienen un aproximado
del 10% es en la India y el otro 60% en Indonesia. También, a nivel secundario, la tasa de
asistencia a la escuela es del 15% en Camboya y en Indonesia el 58%. Esto incluye aquellos
paises que han tenido grandes porcentajes de matriculas a nivel primario como es el caso de
Europa oriental, donde los nifios con discapacidad no tienen la oportunidad de asistir a la
escuela. Sin embargo, en Colombia de 37 estudiantes de cada 100 nifios con discapacidad entre
las edades comprendidas escolar no van a la escuela.

Segun este organismo existe diferencia entre los nifios que asistente a la educacién
primaria con o sin discapacidad en los paises como: Indonesia, La India, Camboya, Europa
oriental y en Colombia muchos de estos nifios no asisten a las instituciones educativo por no
tener para pagar un acompafiamiento terapéutico ya que es lo que exige dichas escuelas.

Es por ello, que la discapacidad no es solo un campo o ambiente de saberes o de vinculacion
entre la persona que presenta dificultades o limitaciones ante la sociedad, sino que la praxis
social es la que va a reflejar la manera de cémo se implementa las politicas publicas, la forma en
coémo se presenta desde la perspectiva social ante las necesidades que presenta una comunidad en
general.

Asimismo, la discapacidad no solo ha sido tema de discusion, debates, convenciones
entre otros, sino que es una condicién que limita a muchas personas, pero a la vez es de
competencia del Estado disefiar politicas publicas que se representen desde el ambito social,
educativo, salud, politico y cultural a una determinada poblacion, es decir, a nivel colectivo.

Desde el entorno de la discapacidad, no se pone en duda el valor que representan las

politicas publicas como etapas 0 procesos que buscan hacer cambios socialmente, a pesar de que



18

cada dia se necesita actualizar y redisefiarlas. Segun la preferencia que indica que se ubica por
fuera de lo normal ante la limitante en lo personal. Es por ello, que las politicas publicas han sido
tema de discusion y analisis de acuerdo a las diversas situaciones desde lo social que necesitan
acciones y el redisefio desde lo social. La discapacidad en las politicas publicas representa un
gran valor ya que a través de una serie de procedimientos se busca realizar cambios socialmente
que enfoquen las posibles soluciones a través de acciones ejecutadas por entes gubernamentales
desde la perspectiva social.

Es por ello, que la discapacidad interfiere en el discapacitado, representantes y padres
desde la perspectiva de salud y una serie de factores tanto ambiental como personal afectando de
una forma negativa en el acceso a transporte, edificios, apoyo moral, educativo y social.
Asimismo, en Colombia se ha comprobado que las condiciones de promocion, permanencia,
acceso y promocién en el sistema de atencidn integral en salud donde se incluye el empleo,
proteccion, comunicacion y espacios de participacion de las Personas con Discapacidad (PCD)
son muy escasos.

“Es de sefialar también que los resultados de la Encuesta Mundial de Salud
indican que la prevalencia de la discapacidad es mayor en los paises de ingresos
bajos que en los paises de ingresos mas elevados. Las personas en el quintil mas
pobre, las mujeres y las personas mayores, también presentan una mayor prevalencia
de discapacidad. Finalmente, los datos de las encuestas a base de indicadores
maultiples en paises seleccionados ponen de manifiesto que los nifios de las familias
mas pobres y los que pertenecen a grupos étnicos, presentan un riesgo
significativamente mayor de discapacidad que los demas nifios (Ministerio de Salud
y Proteccion Social, Minsalud, 2014, p. 14)”

En cuanto a la gestion publica de discapacidad en NNA con TEA, las personas que

tengan discapacidad deben y pueden participar en todas aquellas actividades, espacios,

ambientes, escenarios, experiencias y entornos debido a que ningn Decreto, ley, normativa y
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resolucion esta obligado a garantizar los derechos que una sociedad otorga, pero Colombia no
esta exenta. A pesar de que han pasado muchos afios y se han realizado muchos esfuerzos tanto
en el a nivel internacional como nacional han existido diferencias, debates, luchas y brechas
contindan siendo deudas de justicia social con esta poblacién tan vulnerables.

Segun la Constitucién Politica de Colombia, considera y consagra a los colombianos que
presentan alguna discapacidad en cuatro hitos: El primer hito, es la Ley 361 de 1997, se
encuentra liderado por el Consejero Presidencial de Discapacidad Jairo Clopatofsky. El segundo
hito, se da después de 20 afios con la Ley 1346 del 2009, donde se realiza la Convencion de
Derechos de las Personas con Discapacidad, de Naciones Unidas donde se relaciona el bloque
constitucional de Colombia en el afio 2011 a través de la Ley 1618 del 2013 garantizando los
derechos y goces de los PCD.

En el tercer hito, surge la expedicion de la Resolucion 583 del afio 2017, a través de
orientaciones sobre el proceso de certificacion de los PCD y establece quienes son los que
pertenecen a este grupo. El cuarto hito, es la Ley 1996 del 26 de agosto del afio 2019, el cual
establece un régimen para el ejercicio de capacidad legal en personas que tienen la mayoria de
edad a nivel nacional, es decir, todo el territorio.

Sin embargo, las exclusiones, injusticias, discriminacion y desigualdad surgen para los
PCD y sus familias en el contexto social ya que no se cumplen las normas, no se les brinda la
oportunidad que necesitan donde surgen diferentes paradigmas negativos frente a esta poblacion.
En los dltimos 28 afios se han disefiado 350 actos legislativos, leyes, resoluciones, decretos y
acuerdo sin embargo no se ha logrado el impacto que se desea para esta poblacion. Por lo tanto,

comprobando que la politica publica es un elemento importante, que necesita ser materializado
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los derechos de estas personas que se encuentran excluidas desde el punto de vista social,
educacion, salud y sociedad en general.

Es por ello, que, en la educacion, han surgido deudas y logros, segin Decreto 1421 del
2017, en el marco de atencidon de diversidad realiza ajustes dentro de lo que cabe razonables para
alumnos con discapacidad, incentivando a que tengan acceso a las instituciones que hagan parte
de ellas y tenga la oportunidad de participar con igualdad. En la Ley 115 de 1994, se ha incluido
la integracion/educacion e inclusion/atencion a la diversidad, pero los resultados no han sido los
esperados ya que hace falta herramientas administrativas que garanticen el derecho. Por
consiguiente, en salud, la Resolucion 583 del 2017, expresa sobre el procedimiento para la
certificacion de discapacidad.

La gestion territorial en discapacidad depende en gran parte de los Gobernadores y
Alcaldes, ya que el impacto de la calidad de vida influye de la gestidn publica del compromiso,
establecimiento y cumplimiento de las leyes. Por lo general, la garantia de derechos delos PCD
en Colombia y a nivel mundial, necesita de una sociedad que comprenda que el desarrollo
integral y social se logra con la implementacion de acciones inclusivas con la educacion, salud y
socialmente con participacion de los PCD, la corresponsabilidad de la familia, comunidad,
mandatarios y la prioridad que se le dé en la agenda politica y publica.

Por lo tanto, en el escenario colombiano, con el proposito de aportar procesos de disefio
de politica de discapacidad a nivel territorial, departamental y a nivel nacional, se necesita un
enfoque de gestion que permita una organizacion adecuada con iniciativas en los diferentes
niveles y la articulacion de procesos para asi lograr una coordinacion y los objetivos plasmados,
se han propuesto modelos de gestion que consisten en dejar una vision de que la discapacidad es

un gasto de beneficios parciales y focalizados con muy poco impacto segun las condiciones de
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vida de las comunidades locales. Este enfoque busca asumir esfuerzos, recursos segun las
discapacidades como una inversion, planteando tres niveles de gestion:

El primer nivel, inversion basica, consiste en el tema de discapacidad con inversion de
recursos, bienes y servicios que garantizan la proteccién social de las personas con discapacidad.
Esta manera de gestionar permite determinar, diferentes fuentes de financiacion de proyectos
combinandolos con los otros dos modelos.

El segundo nivel, es la intermediacion transparente, que consiste en lograr encuentros
entre quienes necesitan apoyo, que al obtener beneficios son incentivos como, por ejemplo:
empresa, que estén dispuesta a ofrecer esfuerzos, tiempos y recursos para presentar
oportunidades o alternativas. Aunado a los procedimientos de coordinacién intersectorial y
sectorial, donde se consigan alianzas estratégicas para que se cumplan los roles misionales y las
competencias, generando procesos que generen impacto directamente en la poblacion vulnerable.

En tercer nivel, la generacion de emprendimiento, plasma las dos maneras de gestion
previa y consiste en lograr oportunidades de emprendimiento donde solo se ven como problemas
de exclusion y discapacidad. Estos emprendimientos se enmarcan en generar rentabilidad
econOmica y social como una via de desarrollo sostenible y dignificante. La politica pablica
desde la perspectiva de inclusion educativa ha sido muy lenta, si se han logrado algunos avances
con servicios, programas, innovacion en atencion a las necesidades de los sectores.

Considerando el marco normativo y relacionandolo con los cuidadores de personas con
discapacidad, se reconoce al cuidador como un actor indispensable para el desarrollo de los
programas para la poblacién con discapacidad y la atencion en salud y educacion. A nivel de
leyes estatuarias, Politica Publica Nacional de Discapacidad el cual especifica la importancia

sobre la comprension de la discapacidad desde el aspecto de la familia y de cuidadores, dentro de
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los objetivos de la politica se encuentra plasmada que el cuidador como sujeto de derecho tiene
oportunidad de participar y desarrollarse integralmente como un ser humano. Sin embargo, en la
Ley Estatuaria 1618, no ha incluido que los cuidadores tienen el derecho a la salud ya que la
asistencia en la salud es necesaria para que les facilite una vida digna.

También en CONPES 166, se establece al cuidador y a la familia con el fin de ir
identificando las necesidades de las personas con discapacidad. Asimismo, en la resolucion 1841
del afio 2013, presenta el Plan Decenal de Salud Publica. En la Sentencia T-096 del 2016, la
resolucion 5928 del 2016, compromete al Estado al cuidado cuando las familias demuestren no
demuestren la capacidad fisica 0 econémica de garantizar ese soporte. En el acuerdo 002 a parte
del afio 2013, junto con la politica expresa la necesidad de un Registro para hacer la Localizacion
y Caracterizacion de las Personas con Discapacidad (RLCPD) quedando grandes vacios en las
diferentes normativas: El ejercicio del cuidado no esta reconocido como un servicio de atencion
en salud cuando se trata de personas con discapacidad, la salud mental, psicoterapéutica
ambulatoria, atencion interdisciplinaria y especializada solo establece los cuidados paliativos
para paciente con enfermedad cronica y no NNA con Trastornos de Espectro Autista (TEA).

La gestion de la Politica Publica de Discapacidad, no se ha difundido en acciones
econdmicas y sociales concretas, lo que perjudica de una forma u otra la situacion que viven las
personas con condicion, las diferentes legislaciones frente al tema de discapacidad, no reflejan en
su mayoria la rehabilitacién y prevencién de alternativas socio — productivas para un PCD. La
politica publica de discapacidad en Colombia, no ha sido una politica regional o local, sino a
nivel global, que es impulsada por diferentes organismos como: La ONU, UNESCO, OIT, OEA,
UE entre otras por lo que es susceptible, los datos oficiales que son emanados segln censo u

registro para localizar este grupo no permite una caracterizacion operativa y practica adaptada a
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la implementacion de politicas publicas, sino esta asignada esta poblacion como beneficios
sociales.

Las personas con discapacidad no cuentan con rutas de accesos a programas, proyectos y
planes publicos para la rehabilitacion, prevencion y equiparacion de oportunidades para producir
frente a las demas personas de la sociedad. Las PCD encuentran muchas limitantes en cuanto a la
igualdad de condicion, no solo arquitectdnicas sino logisticas, se vulnera los derechos humanos,
lo que conllevan a redisefiar las politicas publicas para adaptar los criterios politicos y éticos
sobre lo que se basan. En sintesis, el Modelo Conceptual Colombiano de Discapacidad e
Inclusion Social, es una dindmica real, con dos efectos: 1) La interaccién o interactividad entre
una persona que presenta limitacion corporal y el entorno y 2) La problematica que surge por las
diferencias.

Asimismo, entre las investigaciones que se han realizado han determinado que los nifios y
adultos con TEA conforman un grupo diverso, cuyas necesidades van a variar a lo largo de la
vida en términos de evaluacién como de intervencion; en ese sentido, es necesaria una
evaluacion cuidadosa para determinar los servicios mas apropiados de forma individualizada
(Lord, 2018, p. 01)

Por lo que se considera que una intervencion temprana, tomando en cuenta las
caracteristicas de cada nifio con Trastorno de Espectro Autista y sus familiares, antes de que el
nifio inicie la escuela es primordial para que vaya desarrollando habilidades que lo ayuden a
desempefiar en el ambito escolar que contribuyan a la inclusion. En general, el TEA, se
encuentra dentro de los niveles del autismo donde se vinculan con diferentes areas del desarrollo

y es muy importante un equipo multidisciplinario que participen a su identificacion a temprana
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edad, asi como la intervencion, de esta manera favorece en el apoyo psicoldgico a los padres e
integracion a una institucion educativa y a su entorno.

Al desarrollar estrategias que faciliten en el desarrollo del nifio TEA se necesita que
participen temprana de diferentes profesionales e instituciones con cultura de dialogar,
constantemente y fluido entre ambos. Es por ello, que los padres de los nifios TEA opinan que no
se cuenta con el personal educativo especializado y capacitado para tratar a los infantes es muy
pequefio el grupo que implementan modelos verticales y jerarquicos, sin tomar en cuenta las
experiencias y opiniones de los padres, representantes, auxiliares, familiares, docentes y no
miembros de las escuelas. Por consiguiente, los cuidadores y padres no son expertos en el area
que afecta el autismo, necesitan orientaciones especializadas de los profesionales, con procesos
de intervencion, considerando los objetivos para que faciliten las interacciones entre los nifios.

En este mismo orden de ideas, en Santa Marta, realizaron un control politico sobre la
administracion distrital por medio de una citacion al Secretario de Salud Deimer Marin,
Secretario de Educacion Antonio Peral, el Concejal Efrain Lozano Duefias y ademas asistieron
los representantes, madres, padres de familias como también algunas instituciones que defienden
a esta poblacién por la mala atencion que se les da para conversar sobre la situacion de los nifios
y nifias que padecen de Trastornos del Espectro Autista (TEA). Por lo tanto, expresan lo
siguiente:

“Nosotros en este debate pudimos desnudar la falta de garantia que tienen los nifios
en condicion TEA en la ciudad de Santa Marta, desafortunadamente observamos una
Administracion distrital ajena a esta problematica, en donde la Secretaria de Salud
no ha hecho absolutamente nada, no se tiene ni un censo, que permita crear planes,

programas, rutas para beneficio de esta poblacion, ademas es importante que



25

pudimos dejar claro la discriminacion que hay por parte de las instituciones
educativas con los nifios en esta condicidn, pues no les permiten el ingreso en
algunas instituciones educativas (Duefias, 2022, p. 01)”

Ante esta situacion los nifios y nifias que han sido escolarizados fueron diagnosticados
después que ya habian sido matriculados, los certificados de discapacidad que contribuyen a que
las madres, padres y representantes de estos nifios puedan tener beneficios como: El doble
subsidio de vivienda, pago de copago entre otros no se estan emitiendo ya que no se han
asignado recursos para que se contraten IPS para que entreguen estos certificados. Es importante
que la Secretaria de Salud realice un seguimiento, inspeccion, vigilancia y control a la EPS e IPS
en cuanto al presupuesto que se les asignan. También, se puede inferir, que la politica publica es
exclusiva ya que se deberian capacitar docentes para tratar con nifios y nifias con Trastornos de
Espectro Autista (TEA).

En este mismo orden de ideas, en Santa Marta se cred un proyecto social que se Llama
“Te apoyamos”, el cual la investigadora, padres, familiares y cuidadores son participes de que se
reformule la politica publica de discapacidad o se busque la manera de que se cumplan. Es por
ello, que el problema que se presenta es la falta de acompafiamiento de los nifios ya que en las
instituciones educativas no los quieren matricular porque el personal docente no esta capacitado
para atender a estos nifios con la condicion que presenta y sus familiares, padres y representantes
no cuentan con recursos econdémicos para poder pagar a estos docentes para que realicen el
acompanamiento aunado la Politica Publica de Discapacidad no establece dicho apoyo”

Asimismo, en abril del afio 2022, por motivo del Dia internacional del Autismo en la
Alcaldia de Santa Marta, se realiz6 una protesta conformada por cuarenta (40) padres y

representantes con doscientos (200) nifios, nifias y adolescentes con Trastornos de Espectro
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Autista (TEA), debido a que: La Oficina de inclusién no cuenta con un censo actualizado sobre
la poblacidn de los nifios TEA. También, la Secretaria de Salud no inicia los procesos de
certificacion de discapacitados. Segun la Resolucion 133 de 2020 se regula los nuevos
procedimientos sobre la certificacion de discapacidad, registro de localizacion y caracterizacion
de las personas con discapacidades sin embargo la Alcalde encarga a ignorado dichos procesos
siendo esta poblacion la mas afectada. Ademas, la Secretaria de Educacion no se muestra interés
por la inclusion de los nifios con Trastornos de Espectro Autista.

Por consiguiente, existe una discriminacion ya que no se les ha adecuado una Institucion
educativa y ha colocado personal docente a los nifios TEA para que cumplan sus tratamientos
como el ABA. También, la Administracion del Distrito no ha buscado la forma de disciplinar los
colegios privados que no aceptan nifios, nifias y adolescentes con autismo. En cuanto, al
Gobierno Local no ha establecido Planes Individualizados de Ajustes Razonables (PIAR) como
lo establecieron en el Decreto Nacional 1421 del afio 2017. Las autoridades en el area de Salud
han sido muy flexible Entidades Promotoras de Salud (EPS) no ofrecen terapias adaptadas a la
rehabilitacion de estos infantes.

Por lo antes expuesto y como se dijo anteriormente, la investigadora forma parte del
proyecto social, primer movimiento social conformado por madres, padres y cuidadores de
nifios, nifias, jovenes y adultos con Trastornos del Espectro Autista (TEA) de la ciudad de Santa
Marta, el cual estan de acuerdo se realicen una serie de modificaciones a la politica publica de
discapacidad donde se incluya el acompafiamiento al momento de que los nifios asistan a las
instituciones educativas o se busque la manera de que se cumplan.

Entre las problematicas que se presentan a las familias de los nifios Trastornos de

Espectro Autista (TEA) el tema de exclusion en la sociedad, otro es la falta de acceso a la
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escolaridad de los nifios (as) y caso omiso a estos mandatos legales y convirtiéndose asi en una
vulneracién sistematica de los derechos fundamentales de los nifios (as)

Las causas que originan la exclusion y la falta de atencion de los nifios con discapacidad
se encuentran: Que las instituciones encargadas no realizan una supervision y seguimiento si se
cumple o no las politicas de discapacidad para la inclusion social en las instituciones educativas,
se les niega matricularlos en las instituciones educativas a nivel preescolar, primaria y basica
secundaria.

“Trayendo como consecuencias que los centros de ensefianzas exigen acompafiamiento
terapéutico, el cual debe ser asumido econémicamente por los padres, en este sentido el no
contar con los medios econdmicos, esta situacion se convierte en un obstaculo para la mayoria de
las familias de escasos y medianos recursos, incluso para familias con economias mas holgadas
por tratarse de un acompafiamiento que se necesita por largo tiempo lo que lo hace insostenible
para cualquier hogar. Toda esta problematica genera trauma, desmotivacion, alejamiento y
frustracién tanto para los nifios como los padres y representantes de los infantes”

En general, los NNA con Trastorno de Espectro Autista, en Santa Marta, no cuentan con
rutas de acceso precisas y claras que le permitan ser caracterizados y localizados, no se les ofrece
el certificado de discapacidad, no tienen el apoyo de acompafamiento al momento de recibir las
clases en las instituciones educativas, se encuentran con muchas limitantes que no les permiten
se matriculados, los padres y representantes son de escasos recursos como para cubrir esos
gastos.

La importancia de analizar la gestion de las politicas publicas en discapacidad en relacion
con la inclusion social y educativa en los nifios, nifias y adolescentes con Trastornos del Espectro

Autista (TEA), Santa Marta, radica en redefinir las politicas publicas en discapacidad y adecuar
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los criterios econdmicos, politicos, sociales y éticos a través de una propuesta y la Fundacion
“Te Apoyamos”, donde la investigadora, familia, padres y representantes presentaran ante los
entes competentes una propuesta para que se logre la caracterizacion, localizacion, certificacion
y que aprueben el acompafiamiento en las instituciones educativas para que estos nifios puedan
ser incluidos en la educacion ya que es una de las grandes limitantes. En los Gltimos afios, ha
aumentado los casos de los NNA con TEA en los que se solicita terapias especializadas e
integracion sensorial como el Método ABA (Analisis Conductual Aplicado), es una rama de la
psicologia en el que se unen diferentes estudios cientificos fundamentados en algunos
procedimientos y técnicas conductuales con el propdsito de disminuir o eliminar
comportamientos que no son adecuados en estos nifios. También, es utilizado para reforzar las
conductas adecuadas y adquisicion de algunas habilidades. Ademas de los nifios que tengan
dificultades para el aprendizaje y problema de procesamiento para la integracion sensorial, la
ayuda del terapeuta, equipo educativo y acompafiamiento, surja un enfoque claro y efectivo mas
el rol de los padres y representantes se puede coordinar, planificar e implementar programas de
educacidn y salud por el bienestar de los PCD.

Este trabajo en conjunto entre los padres, profesionales de la salud y educativo fortalecera
y coadyuvara la inclusion progresiva de los NNA en el aula de clases. Con lo anteriormente
nombrado la efectividad de la inclusion en el ambito escolar y el desempefio exitoso, procedera a
una formacion integral que implique la deteccion temprana e intervencién abordado por un
equipo multidisciplinario y los cuidadores.

Pregunta de investigacion

¢Cual es la gestion de las politicas publicas en discapacidad en relacion con la inclusion
social y educativa en los nifios, nifias y adolescentes con Trastornos del Espectro Autista (TEA),

Santa Marta?
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Marco Tebrico
Estado del arte

Por lo tanto, Lopez, C.y Larrea, M. (2017), en el “Autismo en Ecuador: Un grupo
social en espera de atencion: La presente investigacion de tipo caso-control con nifios/as de entre
2 a 12 afios, provenientes de Quito y Guayaquil, permitié conocer la situacion real del autismo en
el Ecuador, se revelaron grandes problematicas en lo que respecta a la forma de obtener el
diagnostico, y los procesos terapéuticos; datos que se entrelazan con la situacién socioeconémica
de los padres estudiados. La poblacion fue de 160 nifios y nifias de la costa y de la sierra, 80
diagnosticados con autismo junto con otros 80 neurotipicos, destaca la necesidad de atender estos
topicos. Se implementaron tres instrumentos de recoleccion de datos: EI SCQ, de tamizaje, el
ADI-R, entrevista clinica a cuidadores y padres, Observacion Diagnostica del Autismo (ADOS)
escala de observacion semiestructurada. También, se ejecutd un cuestionario de Insercién Social
(INSOC) para analizar la categoria clase social y el Cuestionario del Estado de la Situacién
(CESA). Los casos del grupo clinico fueron obtenidos por el método bola de nieve a través de
un consentimiento informado con cada familia en conjunto Ministerio de Salud de Ecuador”.

Los autores llegaron a la conclusién en cuanto a la insercion social y la gestion de
politicas pablicas, en primer lugar, es conseguir que se apruebe un instrumento de tamizaje
especializado para que se realicen los diagnésticos a temprana edad del autismo. En segundo
lugar, comprobar la prevalencia de la realidad del autismo desde el aspecto social y econémico
ya que muchos padres no pueden costear los tratamientos, terapias, medicamentos entre otros. En
tercer lugar, formar y capacitar al personal profesional idéneo para los diagndsticos,
acompafiamientos y seguimientos.

Ya que los procedimientos diagnosticados demandan grandes gastos econémicos y que

varian de acuerdo a la ubicacion socio espacial e insercion social. La problematica es mayor en
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dos provincias del pais, no existen profesionales capacitados para realizar un diagndstico
especializado, aunque por otra parte los resultados demarcan un camino a seguir para poder
Ilegar a la elaboracion de politicas publicas.

Es por ello, que De La Torre (2020), en “La inclusion del alumnado con Trastorno de
Espectro del Autismo (TEA) en Educacion Infantil: analisis de buenas practicas en la
Comunidad de Madrid. Tuvo como objetivo general identificar y analizar los aspectos clave
para el desarrollo de précticas inclusivas para este alumnado escolarizado en centros preferentes
en la primera etapa educativa (Educacion Infantil). El disefio utilizado en este trabajo responde a
un estudio de casos colectivos o casos maltiple. Se utilizaron métodos cuantitativos y
cualitativos, como revision documental de diferentes fuentes de informacion, observacion no
participante, cuestionarios y entrevistas. Se disefiaron siete guiones de entrevistas dirigidos a la
Administracion Educativa, Personal Directivo, Equipo de orientacion psicopedagdgica y
educativa, Equipo Especifico de Alteraciones Graves del Desarrollo, tutores de aula, docentes
especialistas responsable de apoyo en aula TEA y familias del estudiante TEA”

“Entre los aspectos claves que se relacionan con la cultura y politica de cada centro se
encuentran: Una amplia trayectoria y sensibilizacion por la diversidad, tienen sentido de
ampliacién en cuanto a la inclusién educativa, hay compromiso con la atencion a la diversidad de
los estudiantes por parte de la Comunidad Educativa. Igualmente, entre los aspectos positivos la
cultura, politicas y practica que se llevan a cabo en los centros educativos, se cumple con la
inclusién educativa de los estudiantes que tienen Trastornos de Espectro Autista (TEA) (De La
Torre, 2020, p. 17)”

Asimismo, Guzman, M. (2021), en la “Politica publica nacional de discapacidad e

inclusion social en Colombia, especificamente visual: marco normativo de aplicacion, Bogota™:
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El presente estudio es de tipo cualitativo, con especial énfasis en el uso de las
herramientas del disefio documental. El objetivo fue analizar como los diferentes actores
Ejecutivo, Legislativo y Corte Constitucional, participaron en el disefio de la politica pablica
nacional de discapacidad e inclusion social en Colombia. Se presenta un anélisis cronoldgico
documental basado en un método comparativo descriptivo.

Se utiliz6 la metodologia comparativa para establecer un nexo causal entre los estados de
una o varias propiedades o variables, desde esta perspectiva holistica, se observa comparativa y
descriptivamente como ha devenido la interaccion de las acciones de cada uno de los actores en
la dindmica de la implementacion del marco normativo de la Politica Pablica de la Discapacidad
especificamente Visual, se disefid la Matriz General Normativa: Heuristica Argumentativa:
PPNDIS — ACTORES (Anexo B), en la que se registraron comparativa y descriptivamente los
componentes estructurales de la PPNDIS y la base normativa por actor y que, desde una lectura
analitica, se identifica claramente el eje polémico que se da entre el planteamiento tedrico de la
politica publica y su espectro de aplicacion en contexto.

Se concluye que a partir del analisis de la politica publica en discapacidad en Colombia,
hay interés por parte del Estado por proteger y garantiza los derechos de los PCD
independientemente de su condicion fisica o sensorial, pero la materializacion ya queda de parte
de la voluntad administrativa en planes, programas y proyectos por la asignacion de pocos
recursos, desde lo politico el oportunismo de desviar dichos recursos econdmicos, las limitantes
del gobierno local, hermetismo social y como seres humanos que expresan los patrones
culturales en el ejercicio.

Tambien, Bacca, S. y Sabogal, T., (2018), en el “analisis del marco normativo derivado

de la politica publica de discapacidad en Colombia en relacion con los cuidadores: El objetivo
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de la investigacién fue analizar el marco normativo derivado de la politica publica de
discapacidad en Colombia en relacion con los cuidadores. EI método utilizado fue un analisis de
la politica publica, un estudio de tipo retrospectivo y de carécter descriptivo. La fuente de
informacion fueron los documentos oficiales de caracter nacional de los afnos 213 al 2017”.

También, se realiz6 inventarios de normas como: leyes, decretos, politicas, actos
administrativos y reglamentos acordes a la politica de discapacidad. Asimismo, realizaron una
lectura ordenada y sistematica con tres categorias:

1.- Normas vinculadas con la politica de discapacidad y los derechos que tienen a la
atencion en salud.

2.- Los vacios relacionados a los cuidadores y familiares

3.- La dinamica debe surgen entre las personas con discapacidad y familiarizacion.

Entre los hallazgos, se analizaron 16 normas que guardan relacion entre el derecho a la
salud y discapacidad generando el 64% son las acciones dirigidas a los cuidadores, el 53% es el
contenido en relacion con la dindmica de familiarizacion de cuidado y el 36% refieren vacios a
los cuidadores.

Los autores concluyen que desde el punto de vista del derecho a la salud el cuidado se
presta un servicio asistencial, sin participacion, ni reconocimiento del cuidador en el escenario
politico y publico. Las normas que se revisaron se toman en cuenta el rol del cuidador en gran
parte se familiariza su papel del cuidado, pero se limita desde el sector privado los cuales omiten
la importancia que tiene el cuidador en el proceso de participacion politica, econdémica y social

de los PCD.



33

Marco Teorico

Al realizar el estado del arte se establece que a nivel internacional se ha ido debatiendo,
analizando y estudiando la gestidn de las politicas publicas en discapacidad en relacion con la
inclusion social y educativa en los nifios, nifias y adolescentes con Trastornos del Espectro
Autista y discapacidad en general. Por lo tanto, a continuacion, se analiza: En primer lugar, los
antecedentes de investigacion relacionadas al tema. En segundo lugar, las leyes, normativas y
directrices sobre las politicas publicas en discapacidad. En tercer lugar, los ejes estratégicos y
lineas de accion relacionadas con la educacion y salud en politica pablica nacional de
discapacidad. En cuarto lugar, las percepciones, la informacién y las experiencias que han tenido
las familias o cuidadores de los nifios, nifias y adolescentes con Trastornos del Espectro Autista
(TEA). Y por altimo como se establece las politicas publicas:
Antecedente de la investigacion

A nivel internacional, Garcia (2023), en una peticion titulado “Politicas publicas para
personas con autismo, asperger y TEA, Chile”:

En la actualidad en el pais, no hay politicas publicas, debido no es considerado como
una enfermedad ni una discapacidad fisica, pasa desapercibida. Ademas, no existe cifras oficiales
ni oficiales respecto a la cantidad de individuos con el Espectro del Autismo, ha sido dificil
disefiar acciones y lineamientos que incluyan al Trastorno del Espectro Autista (TEA) no existe
un medio efectivo para la prevencion del autismo o tratamiento eficaz o una curaciéon. Han
realizado investigaciones que indican que, al detectar a temprana edad en el ambiente educativo
en la etapa de preescolar, puede generar buenos resultados ya que se enfocarian en las

habilidades, socializacion, comunicacion y cognoscitivo.
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El Trastorno de Espectro Autista (TEA) es considerado como una discapacidad en efecto
sanitario, educacional y laboral, pero en Chile no se le otorga la misma consideracion. Estos
NNA presentan una discapacidad social, generando ciertas limitaciones para acceder a medios
que le permitan participar e incluirse socialmente a veces tienden a ser agresivos y rechazados
por las demas personas la falta de aceptacion elimina la corresponsabilidad social fortaleciendo
la exclusion del grupo, restricciones de oportunidades y una gran exclusion. Este autor concluye,
que: que no cuentan con una cifra oficial y no oficial de cuantos casos hay en el pais, segin
contactos internacionales la prevalencia en Chile del autismo solo alcanza de 1 cada 150
personas, no es una epidemia de autismo, las terapias ocupacionales, psicologia, psiquiatria,
psicopedagogia y medicamentos no pueden ser cubierto econdmicamente por sus padres ya que
no cuentan con esos recursos ni tienen ayuda por parte del Estado.

Se puede deducir, que en Chile no existe una politica publica en materia especifica del
TEA, que garantice un acceso a la Atencion temprana, deberia de existir una pension para estas
personas viéndolo como una inversién mas no como un gasto, el acceso a la educacion es escasa
ya que no hay cupos para ellos no se cuenta con profesionales capacitados para nifios (TEA)
atienden de manera exclusiva a nifios que presenten problemas de lenguaje. Se deberia de
trabajar en Politicas Publicas en materia de Trastorno del Espectro Autista que se incluyan los
siguientes aspectos:

a) Deteccidn temprana e intervencion terapéutica, ofrecer un control de salud al nifio

cuando nazca el pediatra realice una evaluacion preventiva para poder diagnosticar
que el Gobierno garantice dicha evaluacion, incluirlo en el Plan Auge, que se

administre, maneje y garantice estos servicios, la obtencion de credencial de



35

discapacidad con su respectivo registro segun la Ley 20422 ya que no se especifica
las personas TEA.

b) Realizar censos que permitan obtener una estadistica en materia de TEA y el disefio
de politica pablica segun los resultados de lo encuestado.

c) Acceso a la educacion, garantiza el derecho a ingresar a colegios inclusivos no
especial que tengan la oportunidad de incluirse con los demas nifios donde la familia
se involucre, capacitar al personal directivo, docente y auxiliar a la educacion
inclusiva.

d) En el campo laboral, lograr la potencializacion de las politicas publicas para que
contraten a personas con discapacidad en especial con TEA para que sean
reinsertados laboralmente.

e) En cuanto a la proteccion social, hacer seguimiento de los avances de las personas
con TEA midiendo las politicas que se implementen

f) Reconocer los derechos que tienen estas personas como ser humano en Chile

Esta investigacion tiene una vinculacion con el estudio en curso ya que a partir del

modelo de integrar la educacion a través de un proceso sistematico y continuo deben crear e
implementarse desde la perspectiva de los derechos humanos donde las politicas publicas se
adapten a las necesidades de los nifios TEA y que se logre disminuir la desigualdad,
discriminacion y vulneracion de los derechos humanos a través de la modificacion de las
politicas publicas en discapacidad donde se incluya la adaptabilidad y aceptabilidades desde la
perspectiva educativa.

A nivel nacional, Lara, J. y Ramos, K. (2022), en la “Evaluacion de la politica de

discapacidad e inclusion social 2013-2022, desde los imaginarios sociales, Bogota™:
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El objetivo general fue analizar el imaginario social de un grupo de personas sobre la
discapacidad de acuerdo a lo definido por la Politica de Discapacidad e Inclusién Social 2013-
2022. El estudio estuvo enmarcado en una investigacion cualitativa. Se realizaron entrevista y a
la aplicacion de la Teoria Modelo Representacional Computacional de la Mente de Paul Thagard
si existen representaciones o imaginarios sociales a cerca de la Discapacidad e inclusion social,
lo que permitié evaluar si se ha implementado la politica segun la definicion de sus ejes las
personas entrevistadas tienen conocimiento de una parte de la Politica de Discapacidad e
Inclusion Social, sin embargo, se implementan muy poco las politicas publicas en Discapacidad.

Se concluye que se aprecia que la discapacidad es una carga econémica, estas personas
no son valoradas, los que pertenecen a estrato 1 y 2 no tienen educacion generando ain mas
creencias de la falta educacion, falta de apoyo familiar genera desmotivacion para salir adelante.
Sin embargo, las PCD se encuentran mas comprometidas laboralmente y desarrollan mas
habilidades.

Este antecedente se relaciona con la investigacion que se esté desarrollando ya que se
analiza los ejes estratégicos, desde el cambio en general y en lo econémico, la garantia juridica
no es muy conocida por los padres y representantes, la participacién de estas personas no es
realmente valoradas hay personas con discapacidad de estrato 0, 1 y 2 que no gozan de
educacion.

A nivel regional, EA, Noticias e investigacion (2022), segtn su articulo, “Nifios en
condicion TEA no tienen garantias para su atencion en Santa Marta: Concejal Efrain Lozano”:

A través del Concejo de Santa Marta realizaron un control politico en la Administracion
Distrital ya que se busca un debate sobre la tematica de los nifios que presentan Trastornos del

Espectro Autista (TEA) y de la forma que son atendidos. En este debate participaron el secretario
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distrital, padres y madres de familia que tienen esa condicidn, representantes de entidades que
apoyan a esta poblacién que claman apoyo para que sus hijos sean atendido y se les cumplan sus
derechos. Por lo tanto, les hace falta garantia se observa que la Administracion Distrital hace a
un lado esta problemaética al igual que la Secretaria de Salud, no cuentan con un censo, que
ayuden a disefiar un plan, proyecto, programas o rutas que beneficien a estos NNA, es importante
resaltar que no debe haber discriminacion por partes de las Instituciones Educativas por tener
esta condicién no los matriculan.

Asimismo, los nifios que estan escolarizados es porque se les diagnostico después que ya
habian ingresado a la escuela, la mayoria no cuentan con los certificados de discapacidad que les
permiten obtener beneficios como: Subsidio de vivienda, exencidn del pago del copago, la razén
es que las IPS contratadas por falta de recurso no estan emitiendo dicha certificacion. Por los
resultados obtenido de este debate genera una gran preocupacion ya que la Secretaria de Salud
no realiza un control, inspeccion y vigilancia a las EPS e IPS para corroborar la expedicion de
los certificados.

Finalmente, se puede inferir que este articulo guardan relacion con la investigacion ya
que se pretende analizar la situacion actual de la gestion de las politicas publicas en discapacidad
para mejorar la inclusién social y educativa en los nifios, nifias y adolescentes con Trastornos del
Espectro Autista (TEA), Santa Marta. Asimismo, identificar y analizar las leyes, normativas y
directrices sobre las politicas publicas en discapacidad, analizar los ejes estratégicos y lineas de
accion relacionadas con la educacion y salud y aportar herramientas metodologicas que
contribuyan a mejorar inclusion social y educativa.

Teorias relacionadas con la gestion de las politicas publicas en discapacidad para

mejorar la inclusion social y educativa en los nifios, nifias y adolescentes con trastornos del
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espectro autista (TEA): Dimension I: Leyes, normativas y directrices sobre las politicas
publicas en discapacidad. Marco normativo con nifios, nifias y adolescentes con trastorno de
espectro autista en Colombia. En la actualidad la legislacion colombiana, en su marco normativo
del trastorno del espectro autista (TEA), se encuentra clasificado en la poblacion con
discapacidad a través de leyes, decretos, debates entre otros. En los Ultimos afios se ha disefiado
con la finalidad de garantizar y respaldar esta poblacion vulnerable. A continuacion, se analizan
todas las Leyes y Decretos estipulados en Colombia para la atencion y proteccion de la
poblacion:

En la ley General de Educacion 115 de 1994, se reglamento que en todas las instituciones
educativas deben adaptar al curriculo correspondiente segun la necesidad del alumno y su
discapacidad, lo cual se le ofreceré capacitacion al personal docente.

También, Ley 1145 de 2007, expresa la participacion activa para la formular la politica
publica para la discapacidad desde el punto de vida de los derechos humanos. Ademas, se hace la
solicitud de la presentacion de recomendaciones técnicas que contribuyan al desarrollo de la
politica social con el propésito de disefiar planes, politicas, directrices, estrategias y programas
de intervencion del sector discapacitado.

A través del Decreto 366 del afio 2009, se establece los servicios de apoyo pedagdgico
para personas con discapacidad, el cual debe ser implementado en entidades territoriales,
organizaciones del servicio de apoyo pedagogico ofertando la educacion inclusiva de los
estudiantes que tienen como limitante la participacion, aprendizaje y su condicion de
discapacidad y aquellos alumnos que cuentan con talentos excepcionales, matriculados en

instituciones educativas. Asimismo, debe planificar, organizar y ordenar un plan de estudio
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segun las condiciones y estrategias que se establecen en el Ministerio de Educacion Nacional
segun las orientaciones pedagdgicas.

La Ley Estatuaria 1618 de 2013, indica un escenario educativo de las personas con TEA,
segun su articulo 11 el derecho a la educacion, atencion, fomentacidn, acceso y permanencia a
una educacion con calidad debe estar basado a la inclusion del servicio educacional, asi como la
promocion y creacion del respeto a la diversidad de los NNA, las instituciones educativas deben
garantizar el ingreso a estos NNA a las escuelas.

El Decreto 1421 del 2017 el estudiante que tiene alguna discapacidad se deber ingresar al
sistema educativo formalmente, pero deben mostrar el diagnostico, informe médico certificacion
emitido por el area de salud y PIAR, asi como un informe pedagdgico. Sino no tiene los
requisitos completos se le dar un lapso de tres meses para que presente lo requerido.

“En cuanto al Proyecto de ley 046 del 2017, se determina que la institucion educativa
asignada, a través de los profesionales de apoyo realicen la evaluacién pertinente a la
persona con TEA, para determinar: Nivel o grado de escolaridad al cual ingresa el
alumno; fortalezas y necesidades para proyectar flexibilizacion curricular o Si el alumno
necesita acompafnamiento en aula regular. En el “Proyecto de ley 083 del 2015, se debe asegurar
que se brinden medidas efectivas basadas en las caracteristicas individuales de las personas TEA
y condiciones similares, con el fin de maximizar el desarrollo social y la inclusion educativa.
Habra de tenerse en cuenta los diferentes grados cognitivos que se presentan dentro del Espectro
del Autismo y condiciones similares, ya que se encuentran personas con nivel bajo, medio
y superior a la media, asi mismo, se prestaran medios de comunicacion como
(diapositivas, medios tecnologicos, entre otros) en el caso de que la persona no cuente con una

comunicacion verbal”
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Se requiere de una Ley TEA que tenga como proposito fortalecer y promocionar la
inclusion, atencién integral y proteccion de los derechos a las personas que presentan trastorno
del espectro autista (TEA) desde el punto de vista social, educativo y de salud. Asimismo, que
establezca la inclusidn, atencion integral y proteccion de los derechos de la persona con trastorno
de espectro autista que garantice: Un trato digno, perspectiva de género, autonomia progresiva,
intersectorialidad, neurodiversidad, deteccién temprana, seguimiento continuo, también buscaran
desarrollar una red de servicio que ofrezca el diagnéstico y atencidn especificamente en TEA.

Es por ello, que las leyes deben adaptarse a la realidad y considera la educacion inclusiva
para que los NNA puedan ingresar a cualquier institucion educativa sin ninguna limitante,
discriminacion entre otros.

El marco legal en la educacion inclusiva con nifios con discapacidad, en la actualidad la
legislacion colombiana enfrenta cinco ambitos importantes para las personas con discapacidad:
Educacion, empleo, salud, accesibilidad y transporte, donde la calidad de vida es indispensable
para esta poblacion con el fin de que gocen de una serie de derechos para evitar discriminaciones
y marginacion para garantizar mejores condiciones y que surja un empoderamiento para los
PCD.

“La politica publica y el marco legal de la educacion inclusiva: “La inclusion desde la
equidad y la calidad del servicio educativo. Es evidente que en la historia actual existen acciones
a favor de la inclusion, en la actualidad se contempla dentro de las politicas publicas como un
derecho general a toda la poblacién a la educacion, en la cual se asegura que estos nifios/as y
jovenes sean incluidos en todas estas iniciativas y tomen el lugar que les corresponde en una
sociedad. Desde la Conferencia Mundial sobre NEE realizado en Salamanca, se comienza a

imponer un panorama mas alentador para la poblacién con espectro NEE, acontecimientos que


https://redgol.cl/tendencias/Congreso-aprueba-Ley-de-Autismo-Que-busca-la-normativa-y-de-que-se-trata-20230126-0175.html
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cobijan trastornos que de estas se desprenden como el TEA. En esta conferencia se dan las
primeras pautas sobre los horizontes de las intervenciones, que se pueden realizar a través de
escenarios como la escuela, y establece politicas publicas al respecto (Declaracion, 1994)”

Colombia ha generado varios lineamientos, guias, en general procesos que buscan
establecer el proceso de abordaje nacional al autismo y demas necesidades educativas especiales.
Segun esta informacion desde hace afios se ha buscado la forma de incluir a los nifios TEA con el
fin de establecer una serie de directrices, lineamientos y politicas que permitan identificar las
etapas que se han abordado en cuanto al tema del autismo y aquellas necesidades especiales que
necesitan estos nifos.

A través del Decreto No. 366, se reglamentd que se debia prestar un apoyo pedagdgico
para la atencién de los alumnos con condiciones especiales o algunas limitaciones, pero a la vez
que tuvieran talentos que contribuyan a incluirlo con calidad y equidad.

En la resolucion 2565 determind una serie de requisitos y criterios que fortalezcan
vinculos de participacion, derechos humanos, democracia, tramites escolares y la diversidad en
las instituciones educativas. Asi como en el decreto 1075, establece que se debe organizar el
curriculo y el plan de estudio con el proposito evaluar las fases segin los lineamientos,
estrategias y directrices para hacer orientaciones dentro de los procesos de ensefianza —
aprendizaje.

Ahora bien, la educacion e inclusion social de los nifios, nifias y adolescentes con
Trastornos del Espectro Autista (TEA), la educacion inclusiva surge por la Conferencia Mundial
sobre Necesidades Educativas Especiales organizada por el Gobierno espafiol en cooperacion
con la UNESCO en el afio 1994 que permitio configurar sistemas educativos con principios de

integracion e inclusion educativa, adaptandose a las necesidades que presenten los estudiantes,
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este principio de inclusién en la educacion se orienta a disefiar un sistema que tenga la capacidad
de incluir, enfrentar y soluciones los problemas de los alumnos.

La educacion inclusiva se puede definir como aquel procedimiento que permite
establecer e identificar las necesidades especiales y diversidad los alumnos por medio de la
participacion en el proceso de ensefianza — aprendizaje, cultura y comunidad con el fin de
disminuir la exclusion de los nifios en la educacion.

La inclusién educativa debe definirse como un equilibrio entre el rendimiento escolar y el
aprendizaje que garantice un importante aprendizaje, ya que los nifios con trastornos de espectro
autista, presentan dificultades y buscan mejorar el desempefio de una manera correcta. Es muy
importante el diagnostico, tratamientos y terapias a temprana edad, ya que las caracteristicas de
lo NNA por lo general son fuera del ambito clinico obstaculizando el aprovechamiento de
oportunidades de intervencion que ayudan a la neuro — plasticidad en los primeros afios de edad.

Otro aspecto importante, es la comunicacion, ya que es otro proceso que ayuda a generar
una coordinacion entre el objetivo propuesto y los actores, ayuda a beneficiar dicho proceso y
que se adapte y se vincule con las necesidades, actores y contexto, es decir, familia, escuela 'y
terapeuta). Si no surge esta comunicacién con el propdsito de lograr una coordinacion se correra
el riesgo de perder el espacio — vinculacion y desarrollo no empledndose el proyecto de vida.
Dentro del trastorno del espectro autista la comunicacién es primordial tanto para la
coordinacion y el trabajo completo e integral que se quiere entre la familia, terapeuta y docente.

Considerando el marco legal, la educacion e inclusion social de los nifios, nifias y
adolescentes con Trastornos del Espectro Autista (TEA), se relaciona con el eje estratégico Nro.
4 desarrollo de la capacidad con las siguientes lineas: Linea 4.1 educacion, linea 4.2 salud

linea 4.3 habilitacion/rehabilitacion y linea 4.8 proteccion social
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Dimension 2. Ejes estratégicos y lineas de accion relacionadas con la educacién y salud
en politica pablica nacional de discapacidad. La Politica Pablica Nacional de Discapacidad e
Inclusion Social estd compuesta por cinco (05) ejes estratégicos y Diecisiete (17) lineas de
accion:
Tabla 1

Eje estratégico

Eje Estratégico Linea de accion

Eje 1. Transformacion de lo publico  Linea 1.1 Gestion publica
Linea 1.2 Gestion de la informacion

Linea 1.3 Gestién del desarrollo normativo

Eje 2. Garantia Juridica Linea 2.1 Acceso a la justicia

Linea 2.2 Igual reconocimiento como persona

Eje 3. Participacion en la vida Linea 3.1 Ejercicio de la ciudadania
politica y publica Linea 3.2 Fortalecimiento del movimiento asociativo
Eje 4. Desarrollo de la capacidad Linea 4.1 Educacion

Linea 4.2 Salud

Linea 4.3 habilitacion/rehabilitacion

Linea 4.4 Inclusion laboral y productiva

Linea 4.5 Turismo

Linea 4.6 Recreacion, actividad fisica, educacion
fisica y deporte

Linea 4.7 Cultura

Linea 4.8 Proteccion Social

Eje 5. Reconocimiento de la Linea 5.1 Igualdad y no discriminacion
diversidad Linea 5.2 Accesibilidad/disefio universal

Nota. Ejes estratégicos y lineas de accidn relacionadas con la educacion y salud en politica

publica nacional de discapacidad. Fuente. Minsalud (2022)
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Eje estratégico 4: Desarrollo de la capacidad. Estas acciones se disefiaron con el
objetivo de generar, fortalecer y orientar a las personas con discapacidad, cuidadores y
familiares, asi como la equiparacion de alternativas para que avancen y participen en los
diferentes escenarios a nivel social, educativo, politico y social. Desde el area de salud, se
incluyo diferentes planes con servicios, beneficios, tecnologia, dispositivos entre otros con el fin
de que se rehabiliten y habiliten funcionalmente estas personas, se incorpora indicador de
auditorias para mejorar la calidad de atencion en salud , se crearon e implementaron mecanismos
de articulacion, seguimiento y monitoreo para sancionar la Entidades Prestadoras de Salud y las
Instituciones Prestadoras de Salud, quienes no cumplan, sin embargo realmente suceden muchas
irregularidades.

Asimismo, las acciones para el fortalecimiento y accesibilidad a la educacién se
realizaron cambios en el curriculo educativo para la inclusion de orientaciones sobre las
actividades fisicas, deportes para olimpicos, federaciones, ligas paralimpicas, organizacion con el
fin de lograr una recreacién. Adicionalmente, se ejecutan medidas que son necesarias para
garantizar el acceso fisico, comunicacional e informativo en los ambientes practicos, deportivos
y recreativos para que los PCD puedan participar.

Por su parte, el ICBF “construird e implementard un programa de atencion a familias de
Personas con discapacidad en situacion de vulnerabilidad. Asi mismo, se implementard el
Programa Nacional de Alfabetizacion para Personas con discapacidad, incluyendo la formacion
de docentes, también se garantizaran los apoyos necesarios para la inclusion educativa durante
todo el afio lectivo y se definiran estrategias para la participacion de NNA excluidos del sistema

educativo en razon de su discapacidad (Minsalud, 2022, p. 107)”
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Finalmente, “Minsalud, (2022), para garantizar la inclusion social de esta poblacion el
Gobierno Nacional fortaleceré el acompafiamiento a las familias de la Red Unidos de las
Personas con 108 discapacidad y construira e implementara un programa de atencion a familias
de Personas con discapacidad en situacion de vulnerabilidad. Las actividades de este eje
estratégico se agrupan en ocho lineas de accion”:

Linea 4.1. Educacion

Linea 4.2 Salud

Linea 4.3. Habilitacion / rehabilitacion

Linea 4.4 Inclusion laboral y productiva

Linea 4.5. Turismo

Linea 4.6. Recreacion, actividad fisica, educacion fisica y deporte

Linea 4.7 Cultura

Linea 4.8. Proteccion Social

Como se puede observar en la politica publica se habla sobre el acompafiamiento en el
area laboral pero no se habla sobre el acompafiamiento en la educacion de manera tal que se le
facilite la integracion al nifio junto a sus comparieros de clases.

En la linea 4.1, educacion, las acciones deben ser fortalecidas en cuanto al acceso a la
educacidn, se deben cambiar los curriculos educativos para la inclusion de orientaciones en
deporte, educacion fisica entre otros para personas con discapacidad. Se deben implementar las
medidas para que garanticen la accesibilidad fisica, informativa y comunicacional en los
diferentes ambitos y préacticas recreativas, deportivas y la participacion de la persona

discapacitada.
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Por otra parte, el Instituto Colombiano de Bienestar Familiar (ICBF) disefiara e
implementara la atencion para los padres, madres y representantes de las personas discapacitadas
que se encuentren vulnerables. Ademas, ejecutaran un Programa Nacional de Alfabetizacion,
incluiran la capacitacion y formacion de docentes, se garantizara el apoyo que sea mas idoneo
para hacer la inclusion educativa, asi como definir estrategias para que participen los nifios, nifias
y adolescentes (NNA) en el sistema educativo con discapacidad aquellos que han sido excluidos.

Por lo tanto, la percepcidn, experiencia e informacion que los cuidadores y familiares
ofrezcan es de gran importancia en el tema de las politicas publicas en los NNA con Trastornos
del Espectro Autista (TEA)

Dimension I1: Percepcion, informacion y experiencias que han tenido las familias o
cuidadores. Los padres, madres y representantes de nifios con autismo muchas veces presentan
estrés debido a los recursos econémicos, horarios de las terapias, tratamientos, responsabilidades
familiares y laborales. Tener un hijo con autismo genera muchos impactos tanto en la vida
familiar, mental, salud y fisica de cada uno de los miembros que pertenecen a la familia,
limitandolos a las necesidades de los demas nifios, hermanos, amigos, amigas y vecinos.

Varios estudios que han realizado sobre el tema han comprobado que muchas familias
con nifios con autismo deben enfrentarse a varios desafios que tienen un impacto negativo y
significativo para el buen funcionamiento de los padres y familias generando un gran estrés. Es
por ello que el déficit social y comunicacion afecta a todos los miembros de la familia tanto
financiera como emocionalmente ya que se desgastan fisica y mentalmente.

Por lo general, el TEA es evidente que tiene un impacto potencialmente en el
funcionamiento de la familia, existe una alta tasa de divorcio en padres con nifios con trastornos

de espectro autista mas que aquellos padres que no tienen hijos con alguna discapacidad. El



47

binomio estrés de los padres y conducta de los nifios con autismo son las consecuencias de los
pensamientos y emociones, la relacion entre los problemas de conducta y el estrés de los nifios
con autismo es mutuamente. A continuacion, se presentan una serie de comentarios de padres
con nifios (TEA):
1. “Fundacion ConecTEA, es necesario buscar redes de apoyo para que el impacto no sea
tan grande”

Es una fundacion se encuentra ubicada en Madrid, busca la fomentacion del apoyo social
y mejorar la calidad de vida, ofrecer asesoramiento a las familias y personas con autismo,
fomenta, forma y busca dar un aprendizaje a las PCD, representa y los conecta con la sociedad.
Consideran 5 aspectos importantes:

Atencion temprana: Al obtener un diagnostico las terapias son primordiales para los NNA
TEA.

Educacién. Es necesario recurrir a un equipo que oriente con el propdésito de valorar al
nifio y determinar la modalidad de estudio que se adapte.

Sanidad. Se busca hacer un seguimiento por el pediatra y el refiere a especialista de
acuerdo a su condicion.

Economia. Existen diferentes ayudas econémicas para familias con nifios con Trastorno
de Espectro Autista (TEA), pero deben ser valorados en el CRECOVI1 y que se le haya dado un
certificado de discapacidad.

Familia. No solamente los nifios con TEA deben recibir asesoria, terapia y tratamientos
también los padres, madres y representantes deben recibir ya que la vida le cambia y necesitan

apoyo.


https://yasonlasocho.es/
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Desde las politicas publicas de discapacidad e NNA TEA, esta fundacion mejora la
calidad, apoyo, asesoramiento, difusion y formacion, conscientes de la importancia que tiene de
la detencién a temprana edad, del esfuerzo econdmico que hacen las familias, pero muchos de
ellos no pueden cubrir esos gastos, aprendizaje, representacion de afectados, promocion e
iniciativas todo esto de logra una inclusion social y educativa.

Ente las lineas estratégicas transversales desde lo sanitario se encuentra orientado a
iniciativas y planes de salud coordinados por el Ministerio de Sanidad, servicio social e igualdad.
El cual tiene como objetivos:

Obijetivo 1. Favorecer el conocimiento y comprension social s

Obijetivo 2. Promover el conocimiento y la sensibilizacién de los sectores claves como

sanidad, educacion, bienestar social e indirectos administracion Publica, personal de

emergencias, fuerzas del orden publico.

Objetivo 3. Fomentar campafas informativas y guias de buenas practicas dirigidas a

distintos agentes sociales

Objetivo 4. Facilitar el acceso a informacion sobre los TEA y los recursos disponibles

para el colectivo.

Se puede inferir que las estrategias europeas sobre la discapacidad del 2010 — 2020,
recolecta las necesidades de esta poblacion vulnerable para la promocion del acceso y la igualdad
en el sistema sanitario asistencial concienciacion, detencion temprana y la evaluacion de estas
necesidades considerando desde los diferentes enfoques.

2.- “Ana Trujillo cruz, somos de Las Palmas de Gra Canaria Espafia, Mi hijo tiene 48 afios, y yo
he querido por todos los medios curarlo, Pero me ha sido imposible. He recorrido todos los

médicos psiquiatras neurdlogos, y hasta Francia. Mi hijo lo quiero con toda mi alma, pero te que
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decir que yo no he vivido. Solo he sufrido, pero tenéis mucha razon las familias no existe cuando
hay un nifio autista, y la mia tampoco, el padre y los hermanos lo rechazan si yo no estoy en casa
me lo maltratan, jaméas lo han sacado de paseo, solo yo a médicos y de paseo con él a mi lado
toda la vida. Yo ahora de tanto estrés y ansiedad, estoy mal de salud, procuro cuidarme para
estar bien y poder seguir sacandolo de paseo y llevarlo a comer de vez en cuando, pues mi hijo es
el motivo por el cual vivo y quiero seguir viviendo para no dejarlo en este mundo tan cruel con
estos chicos que no son comprendidos. Y tengo que decir que ni la familia del padre ni por la mia
nunca me han tendido una mano, siempre mi hijo y yo solos y lo malo de todo es que él me
nombra a toda la familia por los nombres, pero claro yo siempre le digo que estan de viaje para
que no sufra y por ultimo tengo que decir que mi hijo es mucho mas inteligente que muchos de
sus tios y primos (Fundaciéon ConeCTEA, 2020, p. 02)”

3.- “Patricia Iglesias, desde el 1999 que mi vida familiar ha sido atravesada por el trastorno del
espectro autista. Aunque los diagnosticos de Sindrome de Asperger de mi hijo y el de autista de
mi hija llegaran recién en 2007. Nuestra vida familiar ha sido muy dura, absolutamente reglada y
cronometrada para cumplir con los tratamientos cognitivo conductuales de mis hijos. Ellos hoy
estan muy bien en cuanto a que no experimentan conductas disruptivas como cuando eran
pequefios, tienen mayor tolerancia a la frustracion, han desarrollado juego simbolico, empatia,
han logrado manejar la informacion sensorial que reciben, hasta casi no tienen fallas en teoria de
la mente. Algun profesional me ha dicho alguna vez que se nota que estan muy trabajados. Por
supuesto que me lo han dicho con animo de elogiarlos, pero no todo es color de rosas porque
siguen teniendo intereses restringidos, conservan un poco de inflexibilidad y en particular en mi
hijo con SA hay muy poco interés social. Con casi 22 afios no quiere estudiar, siendo que es muy

inteligente, y no quiere trabajar, su obsesion son los dibujos animados. Ha intentado iniciar
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alguna carrera como Traductorado de inglés, ya que también le encanta el inglés, pero dado sus
intereses restringidos cuando le dieron prospectos de medicamentos para traducir dijo que esto
no le gustaba y dejo de asistir a clases. Generalmente se pone el foco en el paciente TEA y no se
ve a la familia. No digo que este mal, pero mi familia es atipica. Mi hijo tiene SA, mi hija
Autismo de Alto Rendimiento y mi esposo es casi Aspie (al menos las evaluaciones que le
hicieron arrojan eso le falta muy poco para ser SA.) Y al lado de ellos estoy yo que lleve adelante
10 afios de tratamientos y 20 acompafiandolos en la escolarizacion (Fundacion ConeCTEA,
2020, p. 02)”

“Desde 2007 estoy en la Asociacion Asperger Argentina, brindo charlas de asesoramiento para
padres. Se todo lo que se debe saber y hacer para trabajar en estos casos, pero no se ser feliz
como neurotipica. Los profesionales me dicen que ellos son felices y ese es el logro de esta
familia. Eso me da mucha alegria y la paz de haber hecho todo lo que estaba a mi alcance. Pero
hoy siento que di 20 afios de mi vida y no puedo morirme en paz sino logro que mis hijos
trabajen y sean econdmicamente independientes. Es un gran peso para las familias que después
de uno no haya nadie mas. No tengo mas hijos para que puedan velar por el futuro de ellos. Y yo
he dejado todas mis energias en estos 20 afios de trabajo, que dieron muchos frutos, pero aun no
todo lo necesario. Yo tengo necesidades que ellos no sienten, yo si necesito salir, me encantaria
que ellos generaran alguna iniciativa y no yo poner el esfuerzo de organizar salidas, planear mi
propio cumpleafios porgue si no es probable que ni haya un beso o un regalo. Es duro para mi
que no tengan la iniciativa de darme un abrazo o un beso. Los fines de semana en casa es duro
que no tengan ganas de hablar conmigo y que el silencio del almuerzo solo se rompa por el
sonido de una television. Estando de vacaciones en la playa descubri que la gente conversa en la

playa, mi familia no, disfruta estando en el agua o escuchando masica o mirando cada uno su
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celular. Es muy dificil la vida de un neurotipico en el seno de una familia TEA y
lamentablemente es un tema que no encuentro que se trate, he buscado y no he encontrado nada

al respecto (Fundacion ConeCTEA, 2020, p. 02)”

4.- En Santa Marta, “Karen Jiménez, madre de un nifio TEA y una de las lideres de esta
actividad, indic6 que decidimos hacer comunidad entre varias madres, por ello nos congregamos
en el Parque Bolivar para hacernos visibles y apoyar a otras familias, queremos una
transformacion social para que haya una verdadera inclusion de la poblacion TEA. Realmente la
Alcaldia ha sido abierta a escuchar nuestras preocupaciones y dificultades en materia de salud,
educacion e inclusion social, donde ya tuvimos un primer acercamiento para trabajar
articuladamente (Alcaldia Distrital Santa Marta, 2022, p. 02)”

“Nosotros en este debate pudimos desnudar la falta de garantia que tienen los nifios en
condicion TEA en la ciudad de Santa Marta, desafortunadamente observamos una
Administracion distrital ajena a esta problematica, en donde la Secretaria de Salud no ha hecho
absolutamente nada, no se tiene ni un censo, que permita crear planes afirmé el concejal Efrain
Lozano Duefias. De acuerdo con el cabildante, el debate sacé a la luz la discriminacién que
existe en las instituciones educativas con los nifios que tienen esta condicién, debido a que
muchas veces no les permiten el ingreso, negandoles el derecho a la educacion (Alcaldia de
Santa Marta, 2022)”

En base a los comentarios anteriores de familiares con personas con Sindrome de

Espectro Autista (TEA), en Espafia, Argentina y Santa Marta:
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Comentarios

Limitacion

Relacion  politica nifos,

adolescentes

publica en nifias vy

“Fundacion ConecTEA, es necesario
buscar redes de apoyo para que el
impacto no sea tan grande”, Madrid

Ninguna, la fundaciéon utiliza sus
recursos y de aquellas
organizaciones que deseen colaborar
a estos proyectos sociales

La Estrategia Espafiola para las personas con TEA
(2015), contempla caracteristicas que definen este tipo
de trastornos como las necesidades asociadas y
ambitos que tienen prioridad.

“Ana Trujillo Cruz, somos de Las
Palmas de Gra Canaria Espafia, Mi hijo
tiene 48 afios, y yo he querido por todos
los medios curarlo, pero me ha sido
imposible”

Cuidadora desgastada fisica y
mentalmente

Discriminacién social y familiar

Esta familia deberia de recibir informacion, apoyo
directo, es imprescindible que cuenten con fuentes
informales y formales de apoyo social.

“Patricia Iglesias, desde el 1999 que mi
vida familiar ha sido atravesada por el
trastorno del espectro autista. Aunque
los diagndsticos de Sindrome de
Asperger de mi hijo y el de autista de mi
hija llegaran recién en 2007”

Discriminacion educativa: le encanta
el inglés, pero dado sus intereses
restringidos cuando le dieron
prospectos de medicamentos para
traducir dijo que esto no le gustaba y
dejo de asistir a clases.

“Legislacion sobre el autismo TEA en Argentina. Al
principio de la pandemia, algunas instituciones no
gubernamentales hicieron presion para que, durante el
confinamiento, las personas autistas salieran a la calle
a dar un paseo terapéutico y nos fueron siguiendo con
la misma medida diferentes paises. ElI problema era
coémo identificar que esa persona que sale a la calle es
autista”

“En Santa Marta, Karen Jiménez, madre
de un nifio TEA y una de las lideres de
esta actividad, indic6 que decidimos
hacer comunidad entre varias madres,
por ello nos congregamos en el Parque
Bolivar para hacernos visibles y apoyar
a otras familias”

Necesidades de atencién en salud,
educacion, inclusion y equidad.

Los Nifios con autismo no se les garantiza la atencion en
Santa Marta. El Estado no da garantia a estos nifios en
condicion TEA, en la Secretaria de Salud no existe un
cenco con caracterizacion y localizacion, las instituciones
educativas discriminan a los nifios negando el derecho a
la educacion.

Nota. Informacion, experiencias y opiniones de padres y representantes de nifios, nifias y adolescentes con trastornos de espectro

autista. Autor. Manjares (2022)


https://yasonlasocho.es/
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En base a lo anteriormente planteado sobre la percepcion, informacion y experiencias que
han tenido las familias o cuidadores ante los nifios, nifias y adolescentes con el Trastorno de
Espectro Autista (TEA), considerando que es una condicién que se ha ido descubriendo, pero
aun se desconoce las causas exactas. Para el afio 2010, la Fundacion Centros de Aprendizaje,
establece varias pautas para trabajar con los nifios TEA, donde busca a acabar con barreras de
aprendizajes bajo el ambiente del alumno y aumento de recursos que contribuyan a la
construccion de conocimientos.

Asimismo, para el afio 2012, Pifieros presenta la metodologia ABA, considerada una
estrategia educativa que tiene como objetivo primordial disminuir el comportamiento
inapropiado, logrando mejorar la integracion de los nifios en un entorno. Otro acontecimiento, es
que se comprueba que la Ley 046, ha sido una de los méas grandes descubrimientos y
metodologias importantes para lograr incluir de una forma acertada para este tipo de poblacion
con TEA, que en base a la percepcion, informacion y experiencias que han tenido las familias o
cuidadores, realizan sus opiniones en cuanto a la propuesta de ruta de accion asi como ajuste en
el acompafiamiento individual, adaptacion del material, actualizacién del censo tanto para la
caracterizacion y localizacion, inclusion social y educacion inclusiva dejando claro que la
Secretaria de Educacidn es la que tiene mayor participacion es necesario que el Congreso
continde trabajando para disefiar una Ley muy clara y especifica para las personas con Trastorno
de Espectro Autista (TEA). Es alli, donde las politicas publicas en discapacidad juega un papel
importantisimo en la modificacion o creacion de nuevas leyes analizando y garantizando los
derechos de las personas con el Trastorno del Espectro Autista (TEA) como lo es el

acompafiamiento individual, detencion temprano y la implementacion del método ABA.
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Dimension 1V: Politica publica. Las politicas publicas es el resultado de la interaccién
entre el Estado y la sociedad que busca mediar. No solo es el resultado del Estado se trata de
procedimientos para hacer una construccion social donde se vincula el Estado y el pueblo con el
fin de llegar a acuerdos, tomas de decisiones a través de las diferentes politicas publicas.

Otro aspecto importante que establece es la manera de identificar los problemas publicos
y las agendas politicas, con el objetivo de ofrecer una serie de patrones o modelos de la agenda
politica. También trata se trata de comprender los procesos que a través de la autoridad
administrativa o publica surge la necesidad de entender de una forma u otra las fases de la
situacion que se vive. Asimismo, politica busca a hacer una distribucion de valores, recursos
sociales y econdmicos entre los ciudadanos de una sociedad, responsabilidad del Estado y la
administracion publica para asi distribuir de una forma equitativa dichos recursos.

La gestion de politicas publicas, estan orientadas a la forma de como manejar los actores,
las necesidades e intereses e influye también la capacidad de tomar decisiones de una manera
transparente y explicita. Por lo tanto, Colombia ha ido avanzando en cuanto a garantizar los
derechos a las personas con discapacidad, pero sin embargo es necesario unir esfuerzos para
lograr cambios desde la perspectiva social y educativa. Es por ello, que se deben disefiar
principios en la convencion y accién publica dirigidos a las personas discapacitados que son
sujetos de deberes y derechos creando mecanismos sociales que permitan la participacién de la
vida politica y publica.

Segun Roth, en la formulacion de soluciones y decision:

1.- El problema de la decision. La actuacion del Estado y su aparato politico implica
necesariamente la priorizacion de un tipo de soluciones por encima de otras. Cada gobierno

define sus prioridades, metas, objetivos y la metodologia para llevarlos a cabo. No obstante, pese
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a que es el gobierno quien toma las decisiones, este es un proceso en el que interviene un nimero
plural de actores (politicos, administrativos, sociales, econémicos, cientificos y morales). Cada
uno de los actores interviene en la toma de decisiones guiado por sus propios intereses y recursos
tanto materiales como ideoldgicos, de ahi que las decisiones gubernamentales no siempre sean
las més racionales o coherentes. EI mismo se encuentra estructurado por dos etapas: Formulacién
de una solucion y legitimacion de la solucién (Roth, 2004)
2.- Formulacion de soluciones. Implica seleccionar diferentes alternativas que existen con el
proposito de reducir la tension entre el ser (situacion presente) y el deber ser (situacion deseada)
3.- Planificacion como ayuda a la decision politica. Se trata de calcular los objetivos en la
seleccion de la mejor opcidn, la planificacion permite intervenir y alcanzar objetivos de una
forma coherente, definiendo las prioridades, la jerarquia que tengan los objetivos segun el plazo
a corto, mediano o largo plazo segun el calculo de las herramientas que se necesiten.
4.- Toma de decisiones. Existen dos enfoques:
1. Decisor tiene libertad para tomar decisiones completamente
2. El decisor no toma decisiones, sino que se determinan a través de factores no se controla

como el primer enfoque

En el presente estudio el enfoque que mas se adapta es el decisor no toma decisiones ya
que va a depender de diversos factores tanto internos como externos en las politicas publicas en
Discapacidad.

En este mismo orden de ideas, la Politica Piblica Nacional de Discapacidad e Inclusion Social

-PPDIS-, es producto de la participacion y resultado de la busca de solucion de una serie de problemas
que enfrenta esta poblacion con discapacidad y que en su momento han sido identificadas por las mismas
PCD, sus familiares, cuidadores, organizaciones, entidades publicas y privadas que de una forma u otra

hacen parte en la implementacion de diferentes acciones que garantizan los derechos que requieren estas
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personas. Entre ese proceso participativo trasciende la construccion del diagnostico situacional para asi
disefiar propuestas que ofrezcan beneficios a nivel social, salud, econémico y politico.

Estas acciones se disefiaron a través de la comprensién del objetivo que es asegurar el goce pleno
de los derechos y de que se cumplan los deberes de estas personas, familias y cuidadores durante el
periodo 2013 — 2022. Estos derechos garantizan a cada territorio caracteristicas economicas, fisicas,
culturales y politicas ya que se adaptan a cada regién, pero a la vez vinculando la nacién — territorio
colombiano desde la diversidad e inclusion.

Por lo tanto, la diversidad es un concepto o termino clave dentro de la PPDIS, donde engloba la
condicion de vida y discapacidad. Esta es una de las razones que la politica pablica ha sido orientada
hacia un enfoque diferencial con la finalidad que estas personas que padecen de alguna condicion o
discapacidad no sufran discriminacion, falta de derechos, que no cuenten con un apoyo al momento de
necesitarlo completamente, respetando su identidad e igualdad. Asimismo, las acciones logran un
impacto perdurable que con el pasar el tiempo se debe ampliar o modificar de acuerdo a las nuevas
necesidades abarcando tres ambitos: a) Proteccidn social para las personas discapacitadas, b) lograr la
cohesion social a las comunidades y familias, c) disefiar la equiparacion para conseguir un buen desarrollo
integral Todas estas acciones se encuentran abrigadas a os cinco ejes estratégicos: Transformacion en lo
publico, participacion en la vida publica y politica, transformacidn en lo publico, desarrollo de la
capacidad y el respeto por la diversidad. A continuacion, se presenta en la figura Nro. 1, los elementos
Figura 1

Elementos clave de la politica publica nacional de discapacidad e inclusion social

Enfoque de Derechos

Enfoque poblacional — Enfoque Diferencial - Enfoque de capacldades
§ — W B nR - -
g m t * m
= v T
=
s
= Persona = Familia y Comunidad = Sociedad =
g proteccidn social cohesien social squiparacion para ol desarrolio

Fuente. Ministerio de Salud y Proteccién Social (Minsalud, 2014)
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Como se puede observar en la figura nro. 1, estd conformado por elementos claves de la politica
publica nacional de discapacidad e inclusion social el cual engloba una serie de enfoques de derechos:

Persona: Proteccion social que gocen el derecho a vivir y a una mejora calidad de vida, que no
exista exclusion y que se garantice el acceso a los sistemas de salud si requieren rehabilitacion y
habilitacion.

Familia y comunidad: Cohesion social, garantiza el derecho a la vida en familia, laboral,
inclusién educativa, actividades culturales, recreativas, deportivas y esparcimiento para que pueda ser
incluido en la sociedad como tal.

Sociedad — equiparacion para el desarrollo: Hace reconocimiento a las diferencias y
diversidad como un elemento conformado por los ciudadanos (as), adoptando una serie de
lineamientos, directrices, ajustes que sean razonables y a la no discriminacion.

Marco conceptual. En base a los objetivos especificos plasmados que derivan una serie
de dimensiones a continuacion se presentan conceptos sobre: Politicas publicas en discapacidad,
inclusion social, trastornos de espectro autista (TEA):

En primer lugar, el concepto nro. 1, las politicas publicas en discapacidad, se define como
el resultado de procedimientos participativos que expresan los principales problemas que viven
esta poblacién con discapacidad y que han sido identificado y el ejercicio participativo trasciende
para el disefio de un diagnostico situacional que busca posibles soluciones. Asimismo, el
objetivo primordial de la Politica Publica Nacional de Primera Infancia que se encuentra
plasmada en CONPES, es promover el desarrollo completamente integral de los NNA desde el
momento de sus gestacion hasta una edad de 6 afios, dando una respuesta a las caracteristicas
especificas y necesidades, logrando una equidad e inclusion social en Colombia, desde una

forma digna que se representen a través de las politicas publicas para que puedan ser protegidas
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basadas en los derechos y atencidn integral que se rijan por principios de inclusion social,
equidad, integralidad, corresponsabilidad, focalizacion y promocién.

Otro objetivo que es alusivo especificamente a las nifias y nifios de 0 a 6 afios de edad
con discapacidad, el cual garantiza la proteccion integral y restablecimiento de los derechos los
NNA que han sido discriminados o vulnerado sus derechos. El cual se vincula con el quinto eje
estratégico donde hace mencion a los nifios con discapacidad. En la misma politica se plasma la
deteccion temprano de la discapacidad, acompafiamiento, preparacion de la familia y la oferta
adaptada para asi enfrentar una serie de barreras que surgen en el ambiente.

Las politicas publicas son un conjunto de acciones que permiten enfrentar una situacion
socialmente como lo es el caso de los nifios, nifias y adolescentes con Trastornos del Espectro
Autista (TEA) con el fin de buscar posibles soluciones a modificar dicha politica pablica y
permita apoyar a estos infantes con condiciones especiales para la inclusion social y educativa.

En cuanto al Marco de Politicas Publicas y Lineamientos para la Planeacion del
Desarrollo de la Infancia y la Adolescencia, es aquel instrumento que ofrece lineas técnicas a los
municipios para que disefien sus propias politicas publicas, tomando en cuenta el objetivo
general que es lograr que los NNA ejerzan sus derechos humanos, enmarcado en caracteristicas
politicas de derecho con un eslogan TOTOYA= {TODO PARA TODOS YA! TODO

Cada situacion que vive los NNA es un desarrollo, pero una suspension de sus garantias
de derechos es un dafio injusto e irremediable cuando es excluido por la sociedad. Este marco de
politica publica estad conformado por tres ejes estratégicos:

1. Establecimiento de garantia universal
2. Superacion de limitaciones y situaciones que sea negado el acceso a sus garantias

universales
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3. Recuperacion de los derechos cuando alguien los ha perdido

En cuanto al primer eje, para que se logre la universalidad es importante tener claro que
hay diferencias que necesitan de servicios que pueden adaptarse de acuerdo a la condicion en
particular que se tenga.

El segundo eje, establece con los NNA con discapacidades ejercen sus derechos,
necesitan apoyo y cambios que ofrezca la sociedad

En el tercer eje, crear condiciones sociales que disminuyan las limitaciones para el
ejercicio de los derechos.

Por lo antes expuesto por los autores se puede inferir que deben de ampliar cobertura
nacional para las nifias, nifios y adolescente que lo necesiten. Aludiendo el acceso a los derechos
que tienen los nifios y que se incluye la politica publica de discapacidad con acompafiamiento
especializado al infante que lo amerite en las instituciones educativas para que no sean excluido
educativa y socialmente.

Igualmente, en el concepto Nro. 2, el Trastorno de Espectro Autista (TEA), se
caracterizan por tener limitaciones cualitativas para interactuar socialmente, a veces falta de
empatia, reciprocidad social, incapaces de reconocer y responder algunas expresiones y gestos de
los demas, dificulta en la comunicacion, falta de flexibilidad al razonar y los comportamientos,
con repeticiones estereotipado en actividades o interese en algun objeto u otra cosa. También, se
puede definir, como aquellas afecciones que se caracterizan por un grado de alteracién en la
comunicacion, comportamiento social, lenguajes, intereses, actividades restringidas, repetitivas y
estereotipadas, la mayor parte de casos aparecen en los primeros cinco afios de vida.

Los trastornos neurobioldgicos afectan al sistema nervioso y el funcionamiento cerebral,

afectando bien sea la interaccion social y comunicacion o la flexibilidad de la conducta y
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pensamiento. Por lo tanto, presentan diversas caracteristicas como ciertos grados de dificultades
sociales, comunicacionales y de procesamiento sensorial, asi como modelos atipicos de
comportamientos como grandes atenciones a ciertos detalles o reacciones diversas a las
sensaciones.

El concepto Nro. 3, la inclusidn social, es aquel proceso que garantiza a las personas que
tengan las mismas oportunidades de participar, acceder, relacionarse, disfrutar, opinar, a recibir
un ambiente o servicio como las demés personas que no tienen ninguna discapacidad, es decir,
sin limitaciones o restriccion por el simple hecho de presentar una discapacidad.

Es por ello, que estar socialmente incluido implica ser aceptado por un gran grupo y
convivir, tener una sana convivencia, llegar acuerdos sociales que se establezcan, compartir
modelos de actuacién, que exista un modelo que transmita la comunicacion en doble via que
conlleve a nuevas tendencias. La discapacidad, en el caso de los nifios con Trastornos de
Espectro Autista (TEA) ellos presentan dificultades intelectuales, sensoriales, mentales, fisicas
que no les permite interactuar con las demas personas, presentan problemas conductuales que
muchas veces les impiden participar y convivir con otras personas.

Finalmente, se puede decir, que las politicas publicas son indispensables para los
infantes con discapacidad ya que a través de ellas se pueden valer sus derechos como seres

humanos a una inclusion social, una mejor educacion y por ende a la insercion laboral.
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Metodologia

La metodologia forma parte en el proceso investigativo y permite organizar, sistematizar
los métodos y técnicas que son necesarias para llevar a cabo dicho estudio. Por lo tanto, la
eleccion del método ayuda al investigador a facilitar el descubrimiento de conocimientos
confiables que ayudaran a solucionar el problema planteado. A continuacion, se describe el tipo
de investigacion, alcance, disefio de la investigacion, poblacion, muestra, técnicas e instrumentos
de recoleccion y andlisis e interpretacion de los resultados:

Tipo de investigacion

El presente estudio tiene un alcance descriptivo, “buscan especificar las propiedades, las
caracteristicas y los perfiles de personas, grupos, comunidades, procesos, objetos o cualquier otro
fendmeno que se someta a un analisis. Es decir, inicamente pretenden medir o recoger
informacion de manera independiente o conjunta sobre los conceptos o las variables a las que se
refieren, esto es, su objetivo no es indicar como se relacionan éstas (Hernandez, Fernandez y
Baptista, 2006, p. 80)”

Considerando que el alcance descriptivo especifica caracteristicas, perfil de personal,
comunidades y propiedades. Se busca analizar la gestion de politicas publicas en discapacidad
para la inclusién social y educativa de los nifios, nifias y adolescentes con Trastornos del
Espectro Autista (TEA).

Ademas, el tipo de investigacion es mixta, ya que representa un conjunto de
procedimientos ordenados, sistematicos, criticos y empiricos que permite recolectar y analizar
datos tanto cuantitativos como cualitativos, ya que de acuerdo a la informacion cuantitativa que

se recoja y en base a los resultados obtenidos se realizara el analisis de la informacién
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cualitativa, para profundizar los resultados y finalmente realizar la triangulacion de la
informacion, haciendo una mezcla de datos cuanti — cualtitativos.

Asimismo, una investigacion documental, “es estudio de problemas con el propdsito de
ampliar y profundizar el conocimiento de su naturaleza, con apoyo, principalmente, en trabajos
previos, informacion y datos divulgados por medios impresos, audiovisuales o electronicos.
Tomando en cuenta, lo anterior, es importante destacar, que toda investigacion documental debe
tener, obligatoriamente, antecedentes” (Universidad Pedagogica Experimental Libertador, 2008,
p. 6)

Se disefid una investigacion mixto secuencial, este tipo de estudio no pretende reemplazar
ni a la investigacion cuantitativa ni cualitativa, sino emplear las dos con el fin de indagar,
combinar y disminuir algunas debilidades. Se realizo esta investigacion mixta, para realizar el
andlisis de la gestion pablica desde un enfoque de “ciclo de politica publica”

El objetivo del estudio secuencial es analizar la gestion de las politicas publicas en
discapacidad en relacion con la inclusion social y educativa en los nifios, nifias y adolescentes
con Trastornos del Espectro Autista (TEA), Santa Marta. En la primera etapa se realizé una
entrevista, con el fin de comprobar la hipétesis que se relacionan con la variable dependiente
gestion de politicas publicas y variable independiente inclusion social y educativa en NNA con
TEA, ampliado a través de las dimensiones:

Dimension I: Leyes, normativas y directrices

Dimension I1: Ejes estratégicos y lineas de accion

En la segunda etapa, con la informacion obtenida a través de la entrevista se realizara una
triangulacion para dar respuesta a las siguientes dimensiones:

Dimension I11: Percepciones, la informacion y las experiencias
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Dimensidn IV: Politica publica de discapacidad y acompafiamiento

Se pretende hacer un andlisis de sobre las percepciones, informacion, experiencias y
politica publica de discapacidad y acompafiamiento para la inclusion social y educativa de los
NNA con Trastornos de Espectro Autista (TEA). La investigadora forma parte del equipo que
prestara servicios a los nifios, nifias y adolescentes, ademas realizara una propuesta para
modificar la politica pablica en cuanto al acompafiamiento educativo como apoyo a estos
infantes a nivel de salud y educacion. También, permitird explorar el tema de las politicas
publicas en discapacidad, asi como comprender el problema en estudio, incluyendo el proceso
evolutivo sobre lo que se produce, formando parte de una comprension y la realidad.

Disefio de la investigacién

El presente estudio se encuentra orientado en un disefio explicativo secuencial
(DEXPLIS), se caracteriza por una primera etapa en la cual se recaban y analizan datos
cuantitativos, seguida de otra donde se recogen y evaltan datos cualitativos.

Poblacién. Se define “el conjunto de todos los casos que concuerdan con determinadas
especificaciones” (Hernandez, Fernandez y Baptista, 2014 p.174)”

La poblacién estuvo conformada por Doscientas cincuenta (250) padres y representantes
de los infantes con trastornos de espectro autista (TEA), Santa Marta.

“Las nifias, nifios y adolescentes que presentan discapacidad es el grupo mas excluido y
marginado por la sociedad, el cual sus derechos muchas veces son vulnerados de forma muy
general, si se comparan con los nifios sin discapacidad es por ello por lo que estan mas expuestos
a la inequidad economica, social y cultural. Dia a dia reciben maltratos, actitudes negativas,

estigma, violencia, aislamiento, abuso y estereotipos donde se le suma la falta de politicas,
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lineamientos, directrices o leyes adecuadas que permitan una mejor educacion y oportunidades
econdmicas para estos nifios (Manjarres, 2022, p. 03)”

Ahora bien, entre las caracteristicas de este grupo social se encuentran: “ a) Nifios, nifias
y adolescentes que han sido diagnosticados con Trastorno de Espectro Autistas, b) No acceden a
una educacion ya que en las instituciones educativas exigen un acompafiamiento de un
profesional en el area, c) Sus familiares son de bajos recursos requieren de una atencién en
terapia comportamental Funcional y ABA, d) Necesitan ser incluidos en los programas
educativas y sociales propiciando espacios para ellos y familiares”.

Muestra. Se define como: "una parte o subconjunto de la poblacién” (Balestrini, 2008,
p.130). Setomo el 50% de la poblacidn, es decir, ciento veinticinco (125) personas, es decir,
padres y representantes de los infantes, Santa Marta. Por lo tanto, se trabaja con una muestra
representativa, no probabilistica o por conveniencia.

Técnicas e instrumento de recoleccidn de datos. Arias (2016), refiere que “las técnicas
de recoleccion de datos son las distintas formas de obtener informacion” (p. 53). En el presente
estudio se utilizaran las técnicas de:

1. Andlisis documental sobre las leyes, normativas, directrices y los ejes estratégicos y
lineas de accion relacionadas con la educacion y salud en politica pablica nacional de
discapacidad e inclusién social en los nifios, nifias y adolescentes, Santa Marta.

2. Serealiz6 un sondeo a los padres y representantes considerando que la investigacion es
Mixta permite hacer la combinacion de instrumentos de recoleccion de datos
Ahora bien, las técnicas de recoleccion de datos, “Palella y Martins, €S cualquier recurso

del cual pueda valerse el investigador para acercarse a los fenomenos y extraer de ellos
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informacidén. En cada instrumento concreto pueden distinguirse dos aspectos diferentes: una
forma y un contenido (2017, p. 125)”

El instrumento de recoleccion de datos es un cuestionario dirigido a los padres y
representantes conformado por Veinte (20) items con alternativas de respuestas donde se incluye
el nivel socioecondmico y el Grado de Trastorno de Espectro Autista.

Analisis e interpretacion de los resultados. En el presente estudio se utilizo la
estadistica descriptiva, "EIl propdsito del anlisis es resumir las observaciones llevadas a cabo de
forma tal que proporcionen respuesta a las interrogantes de la investigacion. La interpretacion,
mas que una operacion distinta, es un aspecto especial del analisis su objetivo es buscar un
significado mas amplio a las respuestas mediante su trabazén con otros conocimientos
disponibles” (Selltiz, 1970, p. 06)

El objetivo de hacer una interpretacion es de buscar un amplio sentido a las respuestas
emitidas por los informantes o poblacion en estudio donde se pone de manifiesto los
conocimientos que se tienen, ademas, ayudan a totalizar el proceso investigativo por fases,
ordenada, sistematizada y con en dos momentos si Se requiere.

Como se trata de un disefio explicativo secuencial (DEXPLIS), se realiza una mezcla por
eso se le denomina investigacion mixta, ya que los resultados cuantitativos al inicio dan
informacion para la recoleccién de datos cualitativos. Cabe resaltar que la segunda fase se

realiza en base a los resultados de la primera.
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Figura 2

Esquema del disefio explicativo secuencia (DEXPLIS)

CUAN CUA
(Cuantitativo) ] ' [ (Cualitativo)

Recoleccion Interpretacion

Analisis del analisis
de datos 1afis
cualitativos . cualitativos » completo

(Total)

Recoleccion Analisis

cuantitativo

de datos
cuantitativos

Fuente. Hernandez, Fernandez y Baptista (2014)

Por ultimo, la informacidn obtenida se integra, interpreta y se disefia un reporte de
estudio, dando prioridad a lo cuantitativo o a lo cualitativo

En cuanto a la triangulacion, es una estrategia y operacionaliza “el proceso de
enriquecimiento de las conclusiones o hallazgos obtenidos en una investigacion previa (Ruiz,
2007, p. 01)”. También, “combina diversas técnicas de recogida de datos con el fin de compensar
el sesgo inherente a cada una de ellas” (Mucchielli, 2001, p. 02)

Asimismo, en la investigacion cualitativa en la triangulacion se utiliza como una
estrategia que ayuda a la identificacion, exploracion y entendimiento de las diversas dimensiones
del estudio logrando el fortalecimiento de los hallazgos y el enriquecimiento de las
interpretaciones.

En el presente estudio se aplico una entrevista, de acuerdo a los resultados obtenidos y las
opiniones emitidas por los informantes, asi como las teorias estudiadas se realizé una matriz de

triangulacion.
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Tabla 3

Cronograma

Ano 2022

MES
MES MES MES MES MES MES MES MES MES MES MES
ACTIVIDAD

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12

Presentacion de propuesta

Elaboracion de capitulo 1.
Planteamiento del problema

Diserio del Capitulo II:
Marco Conceptual y
Teorico

Elaboracion capitulo I11:
Metodologia

Sustentacion
Entrega de anteproyecto

Fuente. Autoria propia
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Resultados

El andlisis de los resultados, permite separar cada elemento primordial de la informacion
para examinarlos con el fin de dar respuesta a las diferentes interrogantes plasmadas en la
investigacion. En cuanto a la interpretacion se busca obtener un significado mucho mas amplio
segun la informacién empirica recogida.

Por lo tanto, se realiz6 una revision y andlisis documental el cual se encuentra ubicado en
el marco tedrico.

También, se realizd una entrevista y se disefio un cuestionario conformado por veinte
(20) items con respuestas de alternativas de seleccién. Asimismo, se le aplico a ciento
veinticinco (125) padres y representantes de nifios (as) con trastornos de espectro autista (TEA)

Se organiz0, codificé toda la informacion, se disefiaron tablas, gréaficos y se hicieron sus
respectivos analisis

Se elaboraron resumen de enfoque cuantitativo y cualitativo para finalmente disefiar una

matriz de triangulacién de datos, a continuacion, se describe cada uno de ellos:
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Instrumento de recoleccidn de datos dirigido a padres, representantes y familiares de los
Nifos, Nifias y Adolescentes con Trastornos de Espectro Autista (TEA) en Santa Marta

El presente instrumento forma parte de un trabajo de investigacion para optar al titulo de
Magister en Gobierno, Politicas Publicas y Desarrollo Territorial. EI mismo tiene como
finalidad analizar la gestion de las politicas publicas en discapacidad en relacién con la inclusion
social y educativa en los nifios, nifias y adolescentes con Trastornos del Espectro Autista (TEA),
Santa Marta, Afio 2022. Para tal propdsito fue aplicar un instrumento que permitio recopilar
informacion importante para la investigacion donde usted es parte primordial, por lo que se
solicita por favor su colaboracién para responder este instrumento.

Asimismo, se solicitd contestar todas las preguntas sin dejar ninguna en blanco, ya que la
respuesta contribuyo6 al éxito de esta investigacion. Los datos suministrados fueron tratados en
forma confidencial, por lo cual no es necesario escribir sus datos personales. El cuestionario esta
conformado por:

Dimension 1. Informacién, percepcion y experiencias de los padres, madres y
representantes de los nifios, nifias y adolescentes con Trastorno de Espectro Autista (TEA),
conformado desde el item 1 al 7.

Dimension 11. Politicas publicas de discapacidad estd compuesto desde el item 8 a la 20.
La informacién suministrada solo sera utilizada para fines de esta investigacién, por lo tanto, las

respuestas tuvieron caracter anonimo, por lo cual se pidié la mayor sinceridad posible.
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Caracterizacion socioeconémica
1.- ¢ Cudl es su nivel de estudio?

Preescolar
Primaria__
Secundaria__
Técnico/tecndlogo
Universidad

No tiene estudios

Figura 3

Nivel de estudio

0%

—

= Preescolar

= Primaria
Secundaria

= Técnico/tecnélogo

= Universidad

0% = No tiene estudios

Fuente. Autoria propia

En cuanto al nivel de estudio, el 52% ha estudiado la primaria, el 32% técnico y
tecnologo, el 16% es egresado de la universidad. Como se puede observar el 52% de los padres
encuestados de los nifios TEA solo llegaron al nivel de primaria. Por lo tanto, el nivel formativo
de las madres y padres constituyen un factor que busca a condicionar el desarrollo académico y

laboral de los nifios, nifias y adolescentes con trastornos de espectro autista.
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2.- ¢ Cuantas personas pertenecientes al nucleo familiar laboran?

Uno

Dos

Tres

Figura 4

Nucleo familiar

Ninguno

0%\

Fuente. Autoria propia
En la figura 4, el 58% sefialan que solo una persona labora en el nucleo familiar, el 24%
dos personas y el 18% tres personas. Por lo tanto, expresan que se les dificultad pagar terapias

ocupacionales, acompafiamientos terapéuticos, medicamentos, talleres entre otros.



3.- ¢Cual es la distribucion del gasto de la familia?

Medicamentos

Energia Eléctrica

Agua
Terapias ocupacionales
Salud
Transporte
Alimentos
Figura 5
Gastos
Todas las  Energia
Medicamentos anteriores eléctrica
22% 0% 12%
Agua
8%
Terapias
ocupacionales
0%
Salud
12%
Transporte
6% Alimento

Fuente. Autoria propia

40%
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En la figura 5, como se puede observar, la distribucion del gasto de la familia es: Del

40% de los encuestados coinciden que los gastos de la familia son de alimentos, el 22% de

medicamentos, el 12% energia eléctrica, 8% agua y el 6% transporte. Ellos expresan que le

damos prioridad a la alimentacion lamentablemente no tenemos como ofrecerles otros

beneficios a nuestros nifios con discapacidad.
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4.- En cuanto a los servicios a los que las nifias (0s) tienen acceso se encuentran:
Fonoaudiologia

Terapia ocupacional

Educacion formal

Terapia fisica

Psicologia

Educacion informal
Educacion formal
Ninguna de las anteriores

Figura 6

Acceso a Servicios

= Fonoaudiologia = Terapia fisica
Terapia ocupacional Psicologia
= Educacion formal = Educacion informal
= Ninguna de las anteriores
0,
00 0% 2%\ 0% 0%

Fuente. Autoria propia

En la figura 6, el 12% expresa que han recurrido a la educacién informal mientras que el
88% no han contado con servicios de fonoaudiologia, terapia ocupacional, educacion formal,
terapia fisica, psicologia y educacién formal. Muchas veces hemos tenido que recurrir a que le
den refuerzos a los nifios ya que como no le dan la oportunidad de ingresar a la Institucién

educativa nos toca recurrir a otras actividades como la educacién informal.
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5.- ¢Cual es el grado de trastorno de espectro autista (TEA) de nifio o nifia?

Nivel 1. Requiere soporte mas leve
Nivel 2. Requiere un apoyo sustancial
Nivel 3. Requiere un apoyo muy sustancial____
Ninguna de las anteriores_____

Figura 7

Grado de trastorno

0%

= Nivel 1. Requiere soporte mas Leve
= Nivel 2. Requiere un apoyo sustancial
= Nivel 3. Requiere un apoyo muy

sustancial
= Ninguna de las anteriores

Fuente. Autoria propia

En lafigura 7, el 52% tiene un nivel 3 que requiere de un apoyo muy sustancial, el 32%
tienen un nivel 2 requiere de un apoyo sustancial y el 16% del nivel 1 requiere soporte mas leve.
El trastorno del Espectro Autista (TEA) es aquella discapacidad en el desarrollo causada por la
diferencia en el cerebro por lo general presenta problemas de interaccion social, comunicativo y

de conducta con intereses repetitivos.



6.- EI método de Andlisis de Conducta Aplicado (ABA) tiene como objetivo:

Desarrollo de habilidades sociales
Desarrollo de aprendizaje

Habilidades de comunicacion
Ninguna de las anteriores__
Figura 8

Método de Analisis de Conducta Aplicado (ABA)

0%

= Desarrollo de habilidades sociales

= Desarrollo de aprendizaje

= Habilidades de comunicacion

= Ninguna de las anteriores

Fuente. Autoria propia

En la figura 8, el 42% expresan que el metodo ABA si tiene como objetivo desarrollar
habilidades de comunicacion, el 38% desarrollo de aprendizaje y el 20% no saben sobre los
objetivos. Asimismo, expresan que “Nuestros nifios son discriminados por tener condiciones
especiales se les niegan muchos derechos entre ellos las terapias ABA que son tan importantes
para ellos y a la vez costosos para desarrollar habilidades sociales, aprendizaje y

comunicacion”

75



76

7.- ¢Conoce si las leyes en discapacidad establecen el acompafiamiento terapéutico
especificamente a los nifios TEA?

Si conozco
No conozco
Desconozco

Figura 9

Leyes

= Si conozco No conozco = Desconozco

0% 0%

Fuente. Autoria propia

En la figura 9, el 100% expresan que desconocen que alguna de las leyes que hablen de
discapacidad establezca el acompafiamiento terapéutico especificamente en nifios, nifias y
adolescentes en trastornos de Espectro Autista (TEA). Por lo tanto, “exigimos que modifique los
lineamientos de las politicas publicas con personas con discapacidad especificamente en nifios

TEA ya que deberian de ayudarnos en cuanto al acompafiamiento terapéutico”



Tabla 4
Resumen de resultados de enfoque cuantitativo

Preguntas

Resultados obtenidos

Dimensidn: Percepcion, informacién y experiencias de los padres, familiares y cuidadores

de Nifos TEA.

1.- ;Cuadl es su nivel de estudio?

El 52% de los padres encuestados de los
nifios TEA solo llegaron al nivel de primaria

2.- ¢ Cuéntas personas pertenecientes al
nucleo familiar laboran?

El 58% sefialan que solo una persona labora
en el nucleo familiar.

3.- ¢Cudl es la distribucion del gasto de la
familia?

El 40% coinciden que la distribucion de los
gastos mas alto es el de alimentos

4.- En cuanto a los servicios a los que las
nifas (o0s) tienen acceso se encuentran:
Fonoaudiologia, terapia  ocupacional,
educacion formal, terapia fisica, psicologia,
educacion informal, educacion formal o
ninguna de las anteriores.

El 88% no han contado con servicios de
fonoaudiologia, terapia ocupacional,
educacion formal, terapia fisica, psicologia y
educacion formal.

5.- (Cual es el grado de trastorno de
espectro autista (TEA) de nifio o nifia?

El 52% tiene un nivel 3 que requiere de un
apoyo muy sustancial, el 32% tienen un nivel
2 requiere de un apoyo sustancial y el 16%
del nivel 1 requiere soporte mas leve.

6.- El método de Anaélisis de Conducta
Aplicado (ABA) tiene como objetivo:
Desarrollo de  habilidades  sociales,
desarrollo de aprendizaje, habilidades de
comunicacion o ninguna de las anteriores.

El 42% expresan que el método ABA si tiene
como objetivo desarrollar habilidades de
comunicacion, el 38% desarrollo de
aprendizaje y el 20% no saben sobre los
objetivos.

7.- ¢Conoce si las leyes en discapacidad
establecen el acompafiamiento terapéutico
especificamente a los nifios TEA?

El 100% expresan que desconocen que
alguna de las leyes que hablen de
discapacidad establezcan el acompafiamiento
terapéutico especificamente en nifios, nifias y
adolescentes en trastornos de Espectro
Autista (TEA).

Nota. Resumen de resultados de enfoque cuantitativo (Percepcidn, informacion y experiencias).

Fuente. Autoria propia

Para conocer la percepcién, informacion y experiencias de los padres, familiares y

cuidadores de Nifios TEA, se aplic6 un cuestionario el cual arrojo como resultado lo siguiente:
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Mas del 50% de los padres y representantes de los nifios TEA solo llegaron a un nivel
primario lo cual no buscan a obtener mayor informacion en cuanto al tema, por lo general una
sola persona labora en el hogar lo que solo les permite llevar el sustento alimenticio no pueden
cubrir gastos adicionales como medicina, métodos para mejorar la conducta, tratamientos,
terapias entre otros.

Asimismo, la distribucion de los gastos de la familia la mayor parte es para la
alimentacion generando preocupacion, estres, desmotivacion por no poder ofrecer otra mejor
calidad de vida y atencion al nifio discapacitado. EI 88% no cuentan con servicios de
fonoaudiologia, terapia ocupacional, educacién formal, terapia fisica, psicologia y educacion
formal. También, el nivel 3, es el que mas requiere de un apoyo muy sustancial. Por lo tanto,
muchos de ellos conocen de métodos para el aprendizaje y opinan que permite obtener un buen
desarrollo en la comunicacion y el aprendizaje.

Ahora bien, en cuanto al desarrollo del objetivo 4, establecer la politica publica de
discapacidad en cuanto al acompafiamiento en el aula educativa para una inclusién social en los
nifios, nifias y adolescentes con Trastornos del Espectro Autista (TEA), Santa Marta. Se aplico

una entrevista dando los siguientes resultados:
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8.- La alcaldia de Santa Marta realiza alguna de estas actividades para hacer seguimiento o
supervision a la atencion de los nifios (as) TEA:

Jornada de sensibilizacion___

Escuchar opiniones a los padres y representantes nifios (as) TEA

Pacto de compromisos para cubrir necesidades

Ninguna de las anteriores_

Figura 10

Seguimiento y supervision

= Jornada de sensibilizacion

0%
0% Escuchar opiniones a los
padres y representantes nifios

(as) TEA

= Pacto de compromisos para
cubrir necesidades

= Ninguna de las anteriores

Fuente. Autoria propia

En la figura 10, el 80% expresan que no realizan jornada de sensibilizacion, no escuchan
las opiniones de los padres y representantes de los NNA TEA y no hacen pactos de compromisos
mientras que el otro 20% expresan que si realizan jornadas de sensibilizacion. Por lo tanto,
Alcaldia de Santa Marta no realizan la supervision y seguimiento para determinar si se cumplen
con jornadas, no nos escuchan las opiniones como afectados directamente y mucho menos

realizan algun acuerdo o pacto para comprometerse a cubrir las necesidades de nuestros nifios.
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9.- En algun momento se le ofrece al familiar con discapacidad servicio de salud
especializado:

Siempre__

Casi siempre__

Nunca

Figura 11

Servicio de salud

= Siempre = Casi siempre = Nunca

0%

Fuente. Autoria propia

En la figura 11, el 100% opinan que no les han ofrecido en algin momento al familiar
con discapacidad servicio de salud especializado. Por consiguiente, no es facil lidiar con los
nifios ellos hay momentos que tienen sus crisis y nosotros como cuidadores de los nifios nos
desgastamos fisica y mentalmente y no tenemos opciones o alternativas que nos ayuden a
mejorar esta situacion que genera estrés, desmotivacion e irritabilidad y no contamos con

servicios de salud.
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10.- ¢ El nifio TEA tiene acceso a la educacion?
Casi siempre

Siempre

Nunca

Figura 12

Acceso a Educacion

Siempre
0%

Fuente. Autoria propia

En la figura 12, el 29% expresan que casi siempre tienen acceso a la educacion mientras
que el 71% opinan que no tienen acceso a la educacion. Por lo tanto, las madres, padres y
representantes dicen “muchos de nuestros nifios no estan escolarizados ya que somos de bajos
recursos y a veces no tenemos para el colectivo y mucho menos para pagar a un profesional que

realice acompariamiento durante las clases, consideramos que es una gran limitante”
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11.- Dentro de las Instituciones Educativas cuentan con acompafiamiento terapéutico para
el nifo TEA

Casi siempre_
Siempre

Nunca

Figura 13

Acompafiamiento terapéutico

Siempre Casi siempre
0% 0%

Fuente. Autoria propia

En la figura 13, el 100% de los encuestados expresan que nunca les ofrecen dentro de las
instituciones educativas el acompafiamiento terapéutico para los nifios TEA. Es por ello, que
podemos decir que mas bien es una limitante para no matricular al nifio (a) ya que nos dicen
gue no cuentan con un personal especializado para tratar al nifio con discapacidad y que no

saben como impartirle los conocimientos.
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12.- Ha sido contactada por la Alcaldia de Santa Marta para conocer donde viven y como
estan sus nifios con TEA:

Casi siempre_
Siempre

Nunca

Figura 14

Contacto

Siempre _ Casi siempre
0% 0%

Fuente. Autoria propia

En la figura 14, el 100% expresan que nunca han sido contactados por la Alcaldia de
Santa Marta para conocer donde viven y como estan sus nifios con TEA. Asimismo, expresan
que a ellos ningn organismo publico ha realizado registros para caracterizar y localizar
aquellos nifios que tienen la condicion especial del Sindrome del espectro autista (TEA) ellos

son ignorados y aislados de cualquier beneficio.
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13. Se les ha negado el acceso a las instituciones educativas a los Nifio (a) por las siguientes
razones:

La institucion no cuenta con la infraestructura adecuada para recibir los nifios (as) con
TEA
La institucion no cuenta con el personal idoneo para tender nifios con TEA

La familia no cuenta con los recursos econdmicos para cubrir los gastos en la institucion
educativa
Todas las anteriores

Ninguna de las anteriores

Figura 15

Acceso

® La institucion no cuenta con la
infraestructura adecuada para
recibir los nifios (as) con TEA

® La institucién no cuenta con el
personal idoneo para tender
nifios con TEA

® La familia no cuenta con los
recursos econémicos para
cubrir los gastos en la
institucion educativa

Todas las anteriores

m Ninguna de las anteriores

Fuente. Autoria propia

En la figura 15, el 78% opinan que la institucion educativa no cuenta con el personal
idoneo para atender a nifios con TEA mientras que el otro 22% opinan que la familia no cuenta
con los recursos econdmicos para cubrir los gastos en la institucion educativa en cuanto a

acompafiamiento, merienda y transportes.
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14.- Cuales servicios 0 apoyos consideran necesarios que la Alcaldia implemente para la
inclusion social y educativo de nifios TEA:

Certificacion

Caracterizacion y localizacion del nifio (TEA)__
Implementacion método ABA

Acompafiamiento terapéutico_

Jornada de sensibilizacion

Ninguna de las anteriores

Todas las anteriores

Figura 16

Servicios y apoyos

0% 8% 0%

- Certificacion

Caracterizacion y localizacion del nifio

(TEA)
- Implementacion método ABA y
acompariamiento terapéutico

- Jornada de sensibilizacion
- Ninguna de las anteriores

- Todas las anteriores

Fuente. Autoria propia

En la figura 16, el 100% de las personas encuestadas sefialan que consideran necesarios
que la Alcaldia implemente para la inclusion social y educativo de nifios TEA: Certificacion,
caracterizacion y localizacién del nifio TEA, implementacion método ABA y acompafiamiento
terapéutico y jornada de sensibilizacién. Necesitamos la ayuda por parte del gobierno o de
alguna fundacion para asi poder atender a nuestros nifios en cuanto a la educacion, salud y

terapias individualizadas para que mejoren sus problemas neurolégicos y conductuales.



15. - ¢El lider de su comunidad ha realizado censo para conocer las necesidades de los
nifos, nifias y adolescentes TEA?

Si

No

Figura 17

Lider

Fuente. Autoria propia

En la figura 17, el 63% opinan que, si han realizado censo para conocer las necesidades
de los nifios, nifias y adolescentes TEA mientras que el otro 37% opinan que no ha realizado
censo para conocer las necesidades de los nifios con discapacidad. Consideramos que es muy
importante dar a conocer las diferentes carencias y calamidades que vivimos por no tener

alguna ayuda econdmica para asistir a los nifios TEA.
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16.- Como hacen para desarrollar las habilidades fisicas, cognitivas y comunicativas en el

nifio TEA que no ha podido ingresar a la escuela:
Método ABA

Terapias ocupacionales privadas

Ninguna de las anteriores

Figura 18

Desarrollo de habilidades

Método ABA ]
10% Terapias
ocupacionales

10%

Fuente. Autoria propia

En la figura 18, el 10% expresan que utilizan el método ABA para desarrollar las

habilidades fisicas, cognitivas y comunicativas en el nifio TEA que no ha podido ingresar a la

escuela, el 10% terapias ocupacionales y el otro 80% expresan que no buscamos a desarrollar

las habilidades fisicas, cognitivas y comunicativas en los nifios ya que no ganan lo suficiente

para costear el método ni las terapias ocupacionales privadas.
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17.- ¢ Qué requisitos le solicitan en la Institucion Educativa para que el nifio asista al aula
de clases?

Acompafamiento terapéutico
Presencia del padre, madre o cuidador
Ninguna o todas las anteriores

Figura 19
Requisitos

Acompafamient Ninguna de las
o terapéutico; 0 anteriores; 0

Presencia del
padre, madre o
cuidador; 0

Fuente. Autoria propia

En la figura 19, el 100% expresan no cumplen con los requisitos que le solicitan en la
Institucion Educativa para que el nifio asista al aula de clases: Acompafiamiento terapéutico y
presencia del padre, madre o cuidador. Por lo tanto, es muy dificil para uno cubrir estos
requisitos ya que no ganamos un buen sueldo para pagar estos acompafiamientos y si nosotros

nos quedamos con ellos en la clase como trabajamos para los pasajes, comida y demas gastos.
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18.- Considerando las necesidades de los nifios TEA han participado en la comunidad

donde viven en las siguientes actividades:

Implementacion de politicas puablicas_~
Redes de apoyo familiares_
Organizaciones de la sociedad civil
Ninguna de las anteriores

Figura 20
Participacion

Implementaci6
n de politicas
publicas de
0%

Organizacione
sdela
sociedad civil
0%

Ninguna de las
anteriores
74%

Fuente. Autoria propia

En la figura 20, el 26% expresa que si han participado en redes de apoyo familiares y el

otro 74% opinan que no han participado para la implementacion de politicas publicas, redes de

apoyo familiares, organizaciones de la sociedad civil. Como hemos venido diciendo necesitamos

apoyo por parte del Estado o fundaciones para el acompafiamiento terapéutico que nos permita

incluir a los nifios en las diferentes instituciones educativas.
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19.- Los Adolescentes con TEA han participado en algunas actividades con la finalidad de
ser insertado en el campo laboral:

Proyectos de emprendimientos

Inclusion productiva

Ninguna de las anteriores

Todas las anteriores

Figura 21

Insercion Laboral

Proyectos de

Todas las
anteriores
0%

Fuente. Autoria propia
En la figura 21, los adolescentes con TEA han participado en algunas actividades con la
finalidad de ser insertado en el campo laboral: el 7% en proyectos de emprendimientos, 5% en

inclusién productiva y el otro 88% en ninguna de las anteriores
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20.- Como padres, representantes y cuidadores de los nifios, niflas y adolescentes con
trastornos de espectro autista, han recibido:

Talleres sobre como tratar a estos nifios

Charlas de manejo del estrés

Actividades recreativas y culturales

Ninguna de las anteriores

Figura 22

Talleres, charlas y actividades recreativas

0%

e
T 12% - Talleres sobre como tratar a estos

nifos
- Charlas de manejo de estrés
76%
Actividades recreativas y
culturales
Ninguna de las anteriores

Fuente. Autoria propia

En la figura 22, el 12% si han recibido talleres de como tratar a los nifios TEA, el 12%
han tenido actividades recreativas y culturales y el otro 76% ninguna de las anteriores. El
Ministerio de Salud y Educacién como parte de inclusion social y educativa no ofrece una
politica publica tanto para los padres, cuidadores y nifios TEA que se les realice talleres,
charlas y actividades recreativas y culturales orientadas a una mejor calidad de vida a los nifios
(as) con Trastornos de Espectro Autista para que pueda ser insertado en la sociedad como otro

ser humano.
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Resumen de resultados de enfoque cuantitativo

Preguntas

Resultados obtenidos

Dimension: Politica publica de discapacidad en cuanto al acompafiamiento en el aula educativa
para una inclusion social en los nifios, nifias y adolescentes con Trastornos del Espectro Autista

(TEA), Santa Marta

8.- La alcaldia de Santa Marta realiza
alguna de estas actividades para hacer
seguimiento 0 supervision a la
atencion de los nifios (as) TEA

El 80% expresan que no realizan jornada de
sensibilizacion, no escuchan las opiniones de los
padres y representantes de los NNA TEA y no hacen
pactos de compromisos

9.- ¢En algin momento se le ofrece al
familiar con discapacidad servicio de
salud?

El 100% opinan que no les han ofrecido en algin
momento al familiar con discapacidad servicio de
salud

10.- ¢El nifio TEA tiene acceso a la
educacion?

El 71% opinan que no tienen acceso a la educacion

11.- ¢ Dentro de las Instituciones
Educativas cuentan con
acompafiamiento terapéutico para el
nifio TEA?

El 100% de los encuestados expresan que nunca les
ofrecen dentro de las instituciones educativas el
acompafamiento terapéutico para los nifios TEA

12.- ¢Ha sido contactada por la
Alcaldia de Santa Marta para conocer
donde viven y como estan sus nifios
con TEA?

El 100% expresan que nunca han sido contactados por
la Alcaldia de Santa Marta para conocer donde viven
y como estan sus nifios con TEA

13. Se les ha negado el acceso a las
instituciones educativas a los Nifio (a)

El 78% opinan que la institucion educativa no cuenta
con el personal idéneo para atender a nifios con TEA
mientras que el otro 22% opinan que la familia no
cuenta con los recursos econdmicos para cubrir los
gastos en la institucion educativa en cuanto a
acompariamiento, merienda y transportes.

14.- Cuales servicios 0 apoyos
consideran necesarios que la Alcaldia
implemente para la inclusion social y
educativo de nifios TEA

El 100% de las personas encuestadas sefialan que
consideran necesarios que la Alcaldia implemente
para la inclusién social y educativo de nifios TEA:
Certificacion, caracterizacion y localizacion del nifio
TEA, implementacién método ABA y
acompafiamiento  terapéutico 'y jornada de
sensibilizacion.

15. - ¢(El lider de su comunidad ha
realizado censo para conocer las
necesidades de los nifios, nifias y
adolescentes TEA?

El 63% opinan que, si han realizado censo para
conocer las necesidades de los nifios, nifias y
adolescentes TEA

Nota. Resumen de resultados de enfoque cuantitativo (Politica publica de discapacidad. Fuente.

Autoria propia
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En cuanto al objetivo Nro. 4, establecer la Politica publica de discapacidad en cuanto al
acompafiamiento en el aula educativa para una inclusion social en los nifios, nifias y adolescentes
con Trastornos del Espectro Autista (TEA), Santa Marta:

La Alcaldia de Santa Marta no realizan jornada de sensibilizacion, no escuchan las
opiniones de los padres y representantes de los NNA TEA y no hacen pactos de compromisos,
los familiares no cuentan con servicio de salud, no tienen acceso a la educacion ya que la
limitante es que no cuentan con un personal capacitado y si los familiares no pueden pagar el
acompafiamiento al aula de clases no pueden ser matriculados, no han sido caracterizados ni
localizados para tener un estimado de cuantas personas con trastornos de espectro autista se
encuentran en Santa Marta.

El 74% opinan que no han participado para la implementacion de politicas publicas, redes
de apoyo familiares, organizaciones de la sociedad civil. Asimismo, el 80% expresan que no
buscan a desarrollar las habilidades fisicas, cognitivas y comunicativas en los nifios ya que no

ganan lo suficiente para costear el método ni las terapias ocupacionales privadas.



Tabla 6
Resumen de enfoque cualitativo

Preguntas

Resultados obtenidos

Dimension I: Informacion, percepcion y experiencias de los padres, madres y representantes

de los niflos TEA

1.- ¢ Cudl es su nivel de estudio?

Por lo tanto, el nivel formativo de las madres

y padres constituyen un factor que busca a

condicionar el

desarrollo académico vy

laboral de los nifios, nifias y adolescentes con
trastornos de espectro autista.

2.- ¢ Cuantas personas pertenecientes al Se
ocupacionales,

ndcleo familiar laboran?

les dificultad pagar  terapias

acompafiamientos

terapéuticos, medicamentos, talleres entre
otros

Dimension: Politica publica de discapacidad en cuanto al acompafiamiento en el aula
educativa para una inclusion social en los nifios, nifias y adolescentes con Trastornos del

Espectro Autista (TEA), Santa Marta

8.- La alcaldia de Santa Marta realiza alguna
de estas actividades para hacer seguimiento o
supervision a la atencion de los nifios (as)
TEA: Jornada de sensibilizacion, escuchar
opiniones a los padres y representantes nifios
(as) TEA, pacto de compromisos para cubrir
necesidades y ninguna de las anteriores

Alcaldia de Santa Marta no realizan la
supervision y seguimiento para determinar
si se cumplen con jornadas, no nos
escuchan las opiniones como afectados
directamente y mucho menos realizan
algun acuerdo o pacto para
comprometerse a cubrir las necesidades de
nuestros nifios

9.- ¢En algiin momento se le ofrece al familiar
con discapacidad servicio de salud?

No es facil lidiar con los nifios ellos hay
momentos que tienen sus crisis y nosotros
como cuidadores de los nifios nos
desgastamos fisica y mentalmente y no
tenemos opciones o alternativas que nos
ayuden a mejorar esta situacion

10.- (El nifio TEA tiene acceso a la educacién?

Las madres, padres y representantes dicen
“muchos de nuestros nifios no estan
escolarizados ya que somos de bajos
recursos y a veces no tenemos para el
colectivo y mucho menos para pagar a un
profesional que realice acompafiamiento
durante las clases, consideramos que es
una gran limitante”

Nota. Resumen sobre las respuestas emitidas a nivel cualitativo. Fuente. Autoria propia
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Por consiguiente, al analizar la gestion de las politicas publicas en discapacidad en
relacion con la inclusion social y educativa en los nifios, nifias y adolescentes con Trastornos del
Espectro Autista (TEA), Santa Marta, Afio 2022. Se debe garantizar el acceso a las instituciones
educativas y ofrecer una mejor calidad de vida en especial a los nifios, nifias y adolescentes con
discapacidad, considerando que es un aspecto clave para terminar con estas barreras que les
impiden asegurar la inclusion social, la educacion e insercion muchas veces en el campo laboral.
La discapacidad en las politicas publicas representa un gran valor ya que a traves de una serie de
procedimientos se busca realizar cambios socialmente que enfoquen las posibles soluciones a
través de acciones ejecutadas por entes gubernamentales desde la perspectiva social. A

continuacion, se presenta una triangulacion:



Tabla 7

Matriz de triangulacion de datos
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Categorias

Entrevista

Respuestas

Referentes tedricos

Postura de la
investigadora

Percepciones,
informacion

y
experiencias

1.- ;Cual es su nivel de estudio?

2.-¢Cuéntas personas
pertenecientes al nucleo familiar
laboran?

3.- ¢Cual es la distribucién del
gasto de la familia?

4.- En cuanto a los servicios a los
que las nifias (0s) tienen acceso

Mas del 50% de los padres y
representantes de los nifios
TEA solo llegaron a un
nivel primario lo cual no
buscan a obtener mayor
informacion en cuanto al
tema, por lo general una
sola persona labora en el
hogar lo que solo les
permite llevar el sustento
alimenticio no  pueden
cubrir gastos adicionales
como medicina, métodos
ABA, tratamientos, terapias
entre otros.

El Trastorno de Espectro
Autista (TEA) es un
trastorno neuroldgico con
“fuerte base genética que
desde edades tempranas se
manifiesta en una serie de
sintomas basados en la
triada de Wing que incluye:
la comunicacion,
flexibilidad, imaginacion e
interaccion social (p. 29).
Desde el desarrollo el TEA
implica  comportamientos
atipicos en la interaccién
social, el lenguaje y en una

serie  de  capacidades
emocionales,  cognitivas,
motoras y sensoriales”

(MINSALUD, 2015)

Se debe garantizar
el acceso a las
instituciones

educativas y
ofrecer una mejor
calidad de vida en

especial a los
nifios, nifias vy
adolescentes  con

discapacidad,

considerando que
es un aspecto clave
para terminar con
estas barreras que

les impiden
asegurar la
inclusion social, la
educacion e
insercion  muchas

veces en el campo
laboral.

" Nota. Matriz de triangulacion de datos segtin la informacién recolectada y experiencias obtenidas de los encuestados. Fuente. Autoria

propia
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Conclusiones y Recomendaciones

Conclusiones

La gestion de politica publica de discapacidad en los nifios, nifias y adolescentes (NNA)
especificamente con Trastornos de Espectro Autista (TEA) en Santa Marta no se cumple en gran
parte ya que se vulnera los derechos de inclusion social y educativa: No tienen una garantia para
su atencion en salud, educacion e insercion en la sociedad, la Secretaria de Salud no tiene un
censo actualizado donde se caractericen, localicen y se les de su certificado de discapacidad
siendo este Ultimo uno de los requisitos para poder matricularlos en las Instituciones Educativas.

Segun en el Decreto 1421 del 2017, en el “articulo 11 de la Ley estatutaria en cita ordend
al Ministerio de Educacion Nacional reglamentar el esquema de atencion educativa a la
poblacion con discapacidad, fomentando el acceso y la permanencia educativa con calidad, bajo
un enfoque basado en la inclusion del servicio educativo. Que la Corte Constitucional, mediante
su jurisprudencia, igualmente ha hecho énfasis en el deber que tiene el Estado colombiano de
pasar de modelos de educacion segregada o integrada a una educacion inclusiva que persigue
que todos los nifios y nifias, independientemente de sus necesidades educativas, puedan estudiar
y aprender juntos, pues a diferencia de los anteriores modelos, lo que se busca ahora es que la
ensefianza se adapte a los estudiantes y no estos a la ensefianza, segun lo indicado en la Sentencia
T-051 de 2011

Entre los requisitos que se solicita en este decreto es que el Ministerio de Salud segin
cada jurisdiccion debe realizar un diagnostico, informe de salud, valoracion y atencién del
alumno discapacitado con el fin de disefiar planes, programas o proyectos que beneficien a esta
poblacién tan vulnerable. Por consiguiente, se le niega el derecho a la educacion ya que los

requisitos para ingresar a una institucion educativa es el carnet de discapacidad y muchos de
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ellos no lo tienen segun la Resolucion 1239 del afio 2022, el cual expidié el Ministerio de Salud
y Proteccion Social, expresa que el proceso para la certificacion de discapacidad consiste en que
la persona con discapacidad sea valorado por un equipo multidisciplinario que establezca o
identifique la discapacidad desde las deficiencia tanto fisica, corporal, psicolégica entre otras que
le limiten hacer alguna actividad o interactuar con los demas como lo es el caso de los NNA con
TEA que muchos de ellos presenta caracteristicas diferentes caracteristicas.

En el objetivo Nro. 1, al identificar y analizar las leyes, normativas y directrices sobre las
politicas publicas en discapacidad para mejorar la inclusion social y educativa en los nifios, nifias
y adolescentes con Trastornos del Espectro Autista (TEA) se realiz6 una revision documental,
analizar y estudiar, se encontraron las siguientes normas, resoluciones, leyes entre otros que
tienen como proposito: En la ley General de Educacion 115 de 1994, esta ley establece que las
escuelas deben adecuar al curriculo segun las necesidades de los estudiantes con discapacidad
aunado capacitar al personal docente. Los padres, representantes y cuidadores solicitan que se le
ayude a ese problema de discriminacién y el no acceso a la educacién porque no cuentan para
pagar a un profesional que haga acompafiamientos terapéuticos y puedan ser aceptados en las
instituciones educativas. Asimismo, en la Ley 1145 de 2007, reza sobre la participacion para
disefar politicas publicas en discapacidad donde se respeten los derechos humanos ademas de
solicitar recomendaciones a nivel técnico que ayuden a fortalecer los lineamientos, directrices,
normativas y programas para los PCD.

Por lo tanto, en el Decreto 366 del afio 2009, ofrecen servicios de apoyo pedagogico para
las personas con discapacidad, promoviendo a la inclusién educativa con condiciones especiales
y limitaciones para la participacion. Ahora bien, en la Ley Estatuaria 1618 de 2013, considera a

los NNA con Trastornos de Espectro Autista (TEA), segun lo establecido en el articulo 11 tienen
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derecho a una educacidn, atencion de calidad y permanencia, asi como garantizarles la
recreacion, el ingreso a los NNA con PCD.

Segln Decreto 1421 del 2017, expresa que los requisitos que deben tener los alumnos
con discapacidad al matricularse en el sistema educativo de una forma formal son: Diagnostico e
informe médico, certificado emitido por PIAR asi como un informe pedagdgico sin embargo no
es limitante si al momento de matricularse no los tiene cuenta con un periodo de tres meses para
entregarlo. Otra Ley es la 046 del 2107, establece que la institucion educativa que se asigne debe
contar con profesionales que diagnostiquen el nivel o grado escolar para ingresar a los
estudiantes para asi determinar las necesidades y adaptar el curriculo.

La Ley 083 del 2015, garantiza medidas de acuerdo a las caracteristicas individual de la
persona TEA con condiciones muy parecidas con el fin de incrementar el desarrollo educativo y
social. Igualmente, en la Resolucion 2565 determina criterios basicos para atender a las personas
con necesidades educativas especiales mas no con NNA TEA.

Por lo antes expuesto, se considera que a los padres, representantes y familiares deben
explicarseles sobre las leyes que acobijen con el fin de que participen en las modificaciones de
las mismas, que se adapten de acuerdo a las necesidades de los NNA TEA. Otro aspecto
importante es que los organismos competentes no realizan la supervision y seguimiento para
determinar si se cumple las politicas de discapacidad para la inclusion educativa en las escuelas a
los nifios con Trastornos de Espectro Autista, no se realizan supervisiones, seguimientos ni
evaluaciones porque los nifios en Santa Marta la mayor parte ya estuvieran estudiando, tuvieran
sus certificados de discapacidad, caracterizacion y localizacion entre otros.

Tambien, en el Plan Decenal del 2006 si se ha vulnerado el derecho a la educacion e

inclusion social del nifio TEA no se les ofrece de una manera gratuita el acompafamiento
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terapeuta para que pueda asistir a clases en la escuela. Los familiares dicen que son de bajos
recursos y no cuentan con dinero para pagar un acompafiamiento terapeuta para que ellos
escuchen sus clases.

En cuanto al objetivo 2, al analizar los ejes estratégicos y lineas de accion relacionadas
con la educacion y salud en politica publica nacional de discapacidad e inclusion social en los
nifios, nifias y adolescentes, Santa Marta. Es por ello, que el eje estratégico 4 del desarrollo de la
capacidad tiene como objetivo orientar y fortalece a las personas con discapacidad muchas
personas no conocen sobre estos ejes. Las lineas de accion no ofrecen especificamente las
oportunidades y el derecho a los cuidadores y familiares de los nifios (as) TEA a participar en el
desarrollo del area de salud y educativa. No es facil lidiar con los nifios ellos hay momentos que
tienen sus crisis y los cuidadores de los nifios se desgastan fisica y mentalmente y no tienen
opciones o alternativas que los ayuden a mejorar esta situacion que genera estrés, desmotivacion
e irritabilidad.

En el desarrollo del objetivo 3, se aplicd una entrevista conformada por siete (07) items
con respuesta de alternativas con la finalidad de conocer las percepciones, la informacion y las
experiencias que han tenido las familias o cuidadores de los nifios, nifias y adolescentes con
Trastornos del Espectro Autista (TEA) y la segunda parte conformada por trece (13) items para
dar respuesta al establecimiento a politicas publicas de discapacidad, a continuacion, se detallan:
Mas del 50% de los padres y representantes de los nifios TEA solo llegaron a un nivel primario
lo cual no buscan a obtener mayor informacion en cuanto al tema, por lo general una sola
persona labora en el hogar lo que solo les permite llevar el sustento alimenticio no pueden cubrir
gastos adicionales como medicina, metodos que ayuden a la educacion e insercion social,

tratamientos, terapias entre otros.
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Asimismo, la distribucidon de los gastos de la familia la mayor parte es para la
alimentacion generando preocupacion, estres, desmotivacion por no poder ofrecer otra mejor
calidad de vida y atencion al nifio discapacitado. EI 88% no cuentan con servicios de
fonoaudiologia, terapia ocupacional, educacion formal, terapia fisica, psicologia y educacion
formal. También, el nivel 3, es el que més requiere de un apoyo muy sustancial. Por lo tanto,
muchos de ellos no conocen de métodos como de ajustes razonables que sirve para el proceso de
enseflanza — aprendizaje desde la perspectiva educativa.

Otro aspecto importante, al indagar sobre los comentarios realizados en diferentes paises
y en Santa Marta de padres, representantes y familiares de los NNA con TEA vy la situacion de la
gestion de la politica pablica en cuanto al Trastorno del Espectro Autista es la siguiente:

En Chile no hay una politica publica, leyes, normativas o lineamientos especifico en
cuanto al TEA, que permita garantizar la detencion temprana de esta condicién, no hay pension,
limitacion de cupos y no se cuenta con personal capacitado para que atiendan estos nifios

Ahora bien, en Espafia, disefiaron la Estrategia Espafiola para las personas TEA, el cual
especifica las caracteristicas, tipos de trastornos, necesidades y los diferentes escenarios de
acuerdo a las prioridades a través de la cuarta linea estrategia transversal que busca a sensibilizar,
concienciar, investigar, igualdad, no discriminacién, campafia de fomentacion y capacitar a los
profesionales de la salud y en educacion.

También, en Argentina, en la Ley N° 27.043 que declara de Interés Nacional el Abordaje
Integral e Interdisciplinario de las Personas que presentan Trastornos del Espectro Autista, esta
ley tiene como proposito fomentar y promover el diagnostico temprana edad, realizar la
intervencion idonea, capacitar al recurso humano en salud, educacion e investigacion relacionada

con el TEA. Sin embargo, las politicas presentan sus fallas entre estas el derecho debe ser
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universal sin exclusion ya que de acuerdo al diagnostico psicopatolégico es que funciona la
prestacion siendo una limitante en el sistema de salud, social y educativo.

Asimismo, en Bogot4, segin Barraquer continuaran con el fortalecimiento de personas
con Trastorno del Espectro Autista (TEA) lo expreso en una Comision sobre el Plan de
Desarrollo y Ordenamiento Territorial, Secretaria de Integracion Social que entre las
proyecciones realizadas desde la politica social del Distrito han considerado tres aspectos: En
primer lugar, el TEA para ellos no es una enfermedad ni discapacidad. En segundo lugar, no
tienen una cifra determinada de cuantas personas en Bogota tienen el trastorno, sin embargo, la
Organizacion Mundial de la Salud de cada 160 personas tienen TEA. En tercer lugar, es
primordial el diagnostico temprano para garantizar las condiciones de vida digna con esta
condicion.

En Santa Marta, segun la informacién suministrada por los padres, madres y
representantes los cuales han conversado con la investigadora, el Estado no da garantia al igual
que la Secretaria de Salud pasa lo mismo que en Bogota no se cuenta con un censo para
determinar cuéntas personas sufren TEA generando graves consecuencias como lo es
discriminacion, aislamiento, estrés familiar, nifios que no asisten a la escuela porque se les niega
el ingreso a la institucién educativa por no poseer el certificado de discapacidad y una persona
que los acompafien que se dedique a la atencion de ellos mientras recibe la clase, vulnerando sus
derechos humanos de una educacion inclusiva y social.

Ahora bien, el objetivo Nro. 4, establecer la Politica publica de discapacidad en cuanto al
acompafiamiento en el aula educativa para una inclusion social en los nifios, nifias y adolescentes
con Trastornos del Espectro Autista (TEA), Santa Marta: La Alcaldia de Santa Marta no realizan

jornada de sensibilizacion, no escuchan las opiniones de los padres y representantes de los NNA
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TEA y no hacen pactos de compromisos, los familiares no cuentan con servicio de salud, no
tienen acceso a la educacion ya que la limitante es que no cuentan con un personal capacitado y
si los familiares no pueden pagar el acompafiamiento al aula de clases no pueden ser
matriculados, no han sido caracterizados ni localizados para tener un estimado de cuantas
personas con trastornos de espectro autista se encuentran en Santa Marta. El 74% opinan que no
han participado para la implementacion de politicas publicas, redes de apoyo familiares,
organizaciones de la sociedad civil. Asimismo, el 80% expresan que no buscan a desarrollar las
habilidades fisicas, cognitivas y comunicativas en los nifios ya que no ganan lo suficiente para
costear el método ni las terapias ocupacionales privadas.

Finalmente, en el desarrollo del objetivo al analizar la gestion de las politicas publicas en
discapacidad en relacion con la inclusion social y educativa en los nifios, nifias y adolescentes
con Trastornos del Espectro Autista (TEA), Santa Marta, Afio 2022. Los lineamientos en las
politicas publicas en discapacidad, son una serie de directrices que se originan en un momento
determinado bien sea socialmente e histéricamente y a la vez permiten determinar una serie de
elementos o factores que ayudan a aportar y enfrentar retos que requieren de un contexto en el
area de salud, educacion, vivienda, social y cultural, segin cada territorio en Colombia en este
caso en Santa Marta donde se busca a través de los actores corresponsables del disefio,
articulacién y formulaciones de estrategias y acciones de la poblacion con discapacidad que
contribuyan a ofrecer insumos, ayudas y colaboracion por parte de los Entes gubernamentales asi
como entidades privadas dispuestos a buscar posibles soluciones a las necesidades de los Nifios
con Trastornos del Espectro Autista Asimismo, como actores de las comunidades pieza

primordial en este proceso.



104

Por lo tanto, los nifios con espectro autista en el Distrito de Santa Marta, no cuentan con
las garantias para acceder a su formacion académica, violdndose el derecho a la educacion, pese
a las politicas publicas de discapacidad que existe. Es asi como las instituciones educativas
distritales a los nifios con esta condicidn no les permiten el acceso y a los que estan escolarizados
una vez son diagnosticado con esta condicion son retirados de las instituciones. Por ello los
padres del Distrito de Santa Marta se han pronunciado haciendo plantones como la realizada el 1
de abril de 2022 (Plant6n por los derechos de los nifios autistas en Santa Marta
(elinformador.com.co) y el debate ante el Consejo Distrital de Santa Marta en la que se llevo a
cabo un debate de control politico a los secretarios de salud y educacion respectivamente “Nifios
con autismo no tienen garantias para su atencion en Santa Marta”: concejal Lozano - Santa Marta
Al Dia (santamartaaldia.co)

Recomendaciones

Ante esta situacion se hace necesario hacer las siguientes recomendaciones:

La recomendacion que se realiza a las instituciones educativas a nivel nacional, regional
y/o local en Colombia es que disefien programas de inclusion para estudiantes donde se les
brinde terapia de comportamiento basico, regulacion, autocontrol y método de ajustes razonables
considerando que el comportamiento y conducta influye la interaccién y comunicacion con las
demas.

Implementar técnicas de acompafiamiento y crear un programa que se llame pasos
tempranos que permita diagnosticar a temprana edad el trastorno de espectro autista.

Disefiar programas de inclusion social con funciones especificas a través de un aula
especial y una vez que se haga todo el proceso tengan la oportunidad de avanzar a las aulas

regulares para que puedan socializar con los demas nifios.


https://www.elinformador.com.co/index.php/distrito/274855-planton-por-los-derechos-de-los-ninos-autistas-en-santa-marta
https://www.elinformador.com.co/index.php/distrito/274855-planton-por-los-derechos-de-los-ninos-autistas-en-santa-marta
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El Estado Colombiano planificar en los diferentes departamentos o territorio realizar un
censo que permita identificar los nifios, nifias y adolescentes que padecen de Trastornos del
Espectro Autista — TEA, para poder acceder al Registro para la Localizacion y caracterizacion de
las personas con discapacidad -RLCPD programa del Ministerio de Salud y Proteccién Social.

Que los secretarios de Salud y Educacion del Distrito, sean vigilantes del cumplimiento
de las politicas de inclusion y derecho a la educacion de estos nifios, nifias y adolescentes.

Crear estrategias que permitan junto con las IPS y EPS brindar las garantias de forma
responsable en los diferentes escenarios académicos.

Formar a los Educadores con el método de ajuste razonables para el proceso de
ensefianza — aprendizaje.

Que los escenarios académicos cuenten con un espacio adecuado para la atencion de
estos nifios, nifias y adolescentes para que su adaptacion a la vida estudiantil y a la sociedad sea
mas fécil.

Brindar acompafiamiento y capacitacion a la familia quienes son pieza fundamental para
que el desarrollo del nifio, nifia y adolescente se dé correctamente.

Trabajar de forma mancomunidad con los actores que participan de este proceso para
lograr el buen desarrollo, adaptabilidad y aceptacion de la sociedad. Dado la poca visibilidad de
que tiene este colectivo y el atropello permanente a los que se exponen se hace necesario hacer
un andlisis sobre la gestion de politicas publicas en discapacidad para la inclusién social y
educativo de los nifios, nifias y adolescentes con Trastornos del Espectro Autista (TEA) en el

Distrito de Santa Marta.
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Apéndice A

Consentimiento Informado
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CONSENTIMIENTO INFORMADO

Yo , mayor de edad mediante este

documento, previo explicacion clara de los objetivos y naturaleza de la investigacion, acepto
participar por libre voluntad, sin coaccion alguna, en el trabajo de investigacion titulado: Analisis
sobre la gestion de las politicas publicas en discapacidad en relacion con la inclusion social y
educativa en los nifios, nifias y adolescentes con Trastornos del Espectro Autista (TEA), Santa
Marta, Afio 2022. donde el médico garantiza que toda la informacién que brinde seré utilizada
como objeto investigativo y no serd divulgada mi identidad. Si en el transcurso de la misma
considero oportuno retirarme, deseo se me conceda la posibilidad de hacerlo sin que eso
implique sancion o medidas represivas contra el mismo.

Firmo conforme la presente el dia del mes Febrero del afio 2023
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Apéndice B

Operacionalizacion de la variable
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Operacionalizacion de la variable

Objetivo General: Analizar la gestion de las politicas publicas en discapacidad para mejorar la inclusién social y educativa en los nifios, nifias y adolescentes con
Trastornos del Espectro Autista (TEA), Santa Marta, Afio 2022

Objetivos Especificos Variable Subvariable Indicadores items
Identificar y analizar las leyes, normativas y gestion de las politicas puablicas en Leyes, normativas Revision y analisis documental
directrices sobre las politicas publicas en discapacidad discapacidad para mejorar la inclusion Yy directrices
para mejorar la inclusion social y educativa en los social y educativa en los nifios, nifias y
nifios, nifias y adolescentes con Trastornos del adolescentes con  Trastornos  del
Espectro Autista (TEA), Santa Marta. Espectro Autista (TEA),
Analizar los ejes estratégicos y lineas de accién Ejes estratégicos y  Revision y analisis documental
relacionadas con la educacion y salud en politica lineas de accion

publica nacional de discapacidad e inclusion social en
los nifios, nifias y adolescentes, Santa Marta.

Conocer las percepciones, la informacién y las Percepciones, Nivel de estudio 1
experiencias que han tenido las familias o cuidadores informacién y Ndcleo familiar 2
de los nifios, nifias y adolescentes con Trastornos del experiencias Gastos 3
Espectro Autista (TEA) Acceso a Servicios 4
Grado de trastornos 5
Método de Analisis de Conducta
Aplicado (ABA) 6
Leyes 7
Establecer la politica pdblica de discapacidad en Politica publica de Seguimiento y supervision
cuanto al acompafiamiento en el aula educativa para discapacidad Servicio de salud
una inclusion social en los nifios, nifias y adolescentes Acceso a Educacion
con Trastornos del Espectro Autista (TEA), Santa Acompafiamiento terapéutico
Marta. Contacto
Acceso
Servicios y apoyos
Lider
Desarrollo de habilidades
Requisitos

Participacion
Insercién Laboral
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Apéndice C

Instrumento de recoleccion de datos
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UNIVERSIDAD NACIONAL ABIERTA Y A DISTANCIA (UNAD)
ESCUELA DE CIENCIAS JURIDICAS Y POLITICAS (ECJP)
MAESTRIA EN GOBIERNO, POLITICAS PUBLICAS Y DESARROLLO

TERRITORIAL

Presentacion

Estimado Encuestado:

El presente instrumento forma parte de un trabajo de investigacion para optar al titulo de
Magister en Gobierno, Politicas Publicas y Desarrollo Territorial. ElI mismo tiene como
finalidad analizar la gestion de las politicas publicas en discapacidad en relacién con la inclusion
social y educativa en los nifios, nifias y adolescentes con Trastornos del Espectro Autista (TEA),
Santa Marta, Afio 2022. Para tal propoésito sera implementado un instrumento que permitira
recopilar informacion importante para la investigacién donde usted es parte primordial, por lo
que se solicita por favor su colaboracion para responder este instrumento.

Conteste todas las preguntas sin dejar ninguna en blanco, ya que su respuesta ayudara el
éxito de esta investigacion. Los datos suministrados seran tratados en forma confidencial, por lo

cual no es necesario escribir sus datos personales.

Gracias

Betsy Laudit Manjarres Fernandez

Investigadora
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Instrucciones

1.- Con el fin de alcanzar el propdsito de esta investigacion se le hace necesario que responda

con sinceridad todas las preguntas y no deje ninguna sin contestar.

2.- Se requiere que lea cuidadosamente cada una de las preguntas con el fin de que analice antes

de responder apresuradamente.

3.- El presente cuestionario consta de Veinte (20) preguntas o items con alternativas

4.- Marque con una equis (X) en el recuadro que aparece a la derecha en la alternativa que mejor

se adapte a su realidad y justifique su respuesta si considera necesario

5.- Recuerde ademas que esta informacion solo se requiere para fines de esta investigacion, por
lo tanto, sus respuestas tienen caracter anénimo, por lo cual no tema responder con la mayor

sinceridad posible.
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Instrumento de recoleccidn de datos dirigido a padres, representantes y familiares de los
Nifos, Nifias y Adolescentes con Trastornos de Espectro Autista (TEA) en Santa Marta
Caracterizacion socioeconomica

1.- ¢ Cudl es su nivel de estudio?

Preescolar
Primaria
Secundaria
Técnico/Tecndlogo

Universidad

No tiene estudios

2.- ¢ Cuantas personas pertenecientes al nucleo familiar laboran?

uno

Dos

Tres

3.- ¢ Cudl es la distribucion del gasto de la familia?

Medicamentos
Energia Eléctrica

Agua

Terapias ocupacionales
Salud
Transporte

Alimentos
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4.- En cuanto a los servicios a los que las nifias (0s) tienen acceso se encuentran:
Fonoaudiologia

Terapia ocupacional

Educacion formal

Terapia fisica

Psicologia

Educacién informal
Educacién formal

Ninguna de las anteriores

5.- ¢Cual es el grado de trastorno de espectro autista (TEA) de nifio o nifia?

Nivel 1. Requiere soporte mas leve
Nivel 2. Requiere un apoyo sustancial
Nivel 3. Requiere un apoyo muy sustancial

Ninguna de las anteriores

6.- EI método de Andlisis de Conducta Aplicado (ABA) tiene como objetivo:

Desarrollo de habilidades sociales
Desarrollo de aprendizaje
Habilidades de comunicacién

Ninguna de las anteriores

7.- ¢Conoce si las leyes en discapacidad establecen el acompafiamiento terapéutico
especificamente a los nifios TEA?

Si conozco
No conozco

Desconozco
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8.- La alcaldia de Santa Marta realiza alguna de estas actividades para hacer seguimiento o
supervision a la atencion de los nifios (as) TEA:

Jornada de sensibilizacion___

Escuchar opiniones a los padres y representantes nifios (as) TEA

Pacto de compromisos para cubrir necesidades

Ninguna de las anteriores

9.- En algin momento se le ofrece al familiar con discapacidad servicio de salud:
Siempre
Casi siempre

Nunca

10.- ¢ El nifio TEA tiene acceso a la educacion?

Casi siempre
Siempre

Nunca

11.- Dentro de las Instituciones Educativas cuentan con acompafiamiento terapéutico para
el nifio TEA

Casi siempre
Siempre

Nunca

12.- Ha sido contactada por la Alcaldia de Santa Marta para conocer donde viven y como
estan sus nifios con TEA:

Casi siempre
Siempre

Nunca
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13. Se les ha negado el acceso a las instituciones educativas a los Nifio (a) por las siguientes
razones:

La institucion no cuenta con la infraestructura adecuada para recibir los nifios (as) con
TEA

La institucion no cuenta con el personal idoneo para tender nifios con TEA

La familia no cuenta con los recursos econdmicos para cubrir los gastos en la institucion
educativa
Todas las anteriores

Ninguna de las anteriores

14.- Cuéles servicios 0 apoyos consideran necesarios que la Alcaldia implemente para la
inclusion social y educativo de nifios TEA:

Certificacion

Caracterizacion y localizacion del nifio (TEA)
Implementacion método ABA

Acompafiamiento terapéutico

Jornada de sensibilizacion

Ninguna de las anteriores

Todas las anteriores

15. - ¢ El lider de su comunidad ha realizado censo para conocer las necesidades de los
nifios, nifias y adolescentes TEA?

Si

No
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16.- Cémo hacen para desarrollar las habilidades fisicas, cognitivas y comunicativas en el
nifio TEA que no ha podido ingresar a la escuela:

Método ABA

Terapias ocupacionales privadas

Ninguna de las anteriores

17.- ¢Queé requisitos le solicitan en la Institucion Educativa para que el nifio asista al aula
de clases?

Acompafiamiento terapéutico
Presencia del padre, madre o cuidador

Ninguna o todas las anteriores

18.- Considerando las necesidades de los nifios TEA han participado en la comunidad
donde viven en las siguientes actividades:

Implementacién de politicas publicas
Redes de apoyo familiares
Organizaciones de la sociedad civil

Ninguna de las anteriores

19.- Los Adolescentes con TEA han participado en algunas actividades con la finalidad de
ser insertado en el campo laboral:

Proyectos de emprendimientos

Inclusién productiva

Ninguna de las anteriores

Todas las anteriores
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20.- Como padres, representantes y cuidadores de los nifios, nifias y adolescentes con
trastornos de espectro autista, han recibido:

Talleres sobre como tratar a estos nifios

Charlas de manejo del estrés

Actividades recreativas y culturales

Ninguna de las anteriores
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Apéndice D
Matriz de validacion



Matriz de Validacion por Juicio de Experto

items

Coherencia

Pertinencia

Claridad

B

C

B C D

B

C

OO N OB W|IN|F

[HEN
o

[EEN
[EEN

[EEN
N

[HEN
w

[EEN
IS

[EEN
a1

[EEN
(o]

[EEN
\‘

[EEN
(0e]

[EEN
O

20

XIX XXX XXX XXX XXX | X| X[ X[ X|X|X|>

XXX XXX XXX XXX XXX XIX|X|X|X|>

XX XXX XIXIX| XXX XXX XXX X|X|X|>

Referencia:

A=
C=

Dejar
Incluir otra pregunta

Observaciones: Dejar todas las preguntas
Sandra Bautista
Profesion: Docente

Nombre del Experto:

B=  Modificar
D= Eliminar
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Matriz de Validacion por Juicio de Experto

items

Coherencia

Pertinencia

Claridad

B

C

B C D

B

C

OO N OB W|IN|F

[HEN
o

[EEN
[EEN

[EEN
N

[HEN
w

[EEN
IS

[EEN
a1

[EEN
(o]

[EEN
\‘

[EEN
(0e]

[EEN
O

20

X XXX XXX | X[ | x| X[ | X x [ x| x| x[x|>

XX XXX X XX XXX XXX XXX X|X|X|>

XX XXX XIXIX| XXX XXX XXX X|X|X|>

Referencia:

A=
C=

Dejar
Incluir otra pregunta

Observaciones: Dejar todas las preguntas

Nombre del Experto:

B=  Modificar
D= Eliminar

Robinson Gémez

Profesion: Docente
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Matriz de Validacion por Juicio de Experto

Coherencia
items

Pertinencia

Claridad

B | cCc| D

C D

B

C

OO N OB WIN|F

[EEN
[EEN

[EEN
N

[HEN
w

[EEN
M~

[EEN
a1

[EEN
(o]

[EEN
\‘

[EEN
(0e]

[EEN
©

[HEN
o

XXX XXX XXX XXX XX XXX XX | X >

XXX XXX XXX XXX XXX XXX X|X|>»

20

XX XXX XXX XXX XXX X[ X[ X[|X|X|X|>

Referencia: A= Dejar B=
C = Incluir otra pregunta D=
Observaciones: Dejar todas las preguntas

Modificar
Eliminar

Nombre del Experto: Harrison Lépez
Profesion: Docente
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Apéndice E
Constancia de validacion
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Constancia de Validacién

Yo, SANDRA CAROLINA BAUTISTA de profesion DOCENTE Hago constar que he

revisado el contenido del instrumento para analizar la gestion de las politicas publicas en
discapacidad en relacion con la inclusion social y educativa en los nifios, nifias y adolescentes
con Trastornos del Espectro Autista (TEA), Santa Marta, Afio 2022. En cuanto a: Congruencia,
Claridad, Tendenciosidad, Redaccion y Ortografia.

Una vez efectuada esta revision, considero que el mismo reine todos los requisitos para ser
aplicado a la poblacion seleccionada, medir la variable en estudio y lograr los objetivos de la

investigacion.

Nombre y Apellido
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Constancia de Validacién

Yo, ROBINSON GOMEZ, de profesion DOCENTE , hago constar que he revisado el

contenido del instrumento para analizar la gestion de las politicas publicas en discapacidad en
relacion con la inclusion social y educativa en los nifios, nifias y adolescentes con Trastornos del
Espectro Autista (TEA), Santa Marta, Afio 2022. En cuanto a: Congruencia, Claridad,
Tendenciosidad, Redaccion y Ortografia.

Una vez efectuada esta revision, considero que el mismo relne todos los requisitos para ser
aplicado a la poblacion seleccionada, medir la variable en estudio y lograr los objetivos de la

investigacion.

Nombre y Apellido
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Constancia de Validacién

Yo, HARRINSON LOPEZ, de profesion DOCENTE , hago constar que he revisado el

contenido del instrumento para analizar la gestion de las politicas publicas en discapacidad en
relacion con la inclusién social y educativa en los nifios, nifias y adolescentes con Trastornos del
Espectro Autista (TEA), Santa Marta, Afio 2022. En cuanto a: Congruencia, Claridad,
Tendenciosidad, Redaccion y Ortografia.

Una vez efectuada esta revision, considero que el mismo reine todos los requisitos para ser
aplicado a la poblacion seleccionada, medir la variable en estudio y lograr los objetivos de la

investigacion.

Nombre y Apellido
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Apéndice F

Dossier Fotografico



Presentacion y bienvenida a las actividades “Te Apoyamos”

o . |

Manjarres, B. (2023), Bienvenida, Santa Marta

L

Manijarres, B. (2023), Exposicion sobre TEA, Santa Marta
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Padres, madres y representantes de Nifios, Nifias y Adolescentes (TEA)

Manijarres, B. (2023), Exposicion, Santa Marta



135

Explicacion sobre las leyes, normativas y decretos de politicas publicas en discapacidad

Manjarres, B. (2023), Politicas Publicas, Santa Marta



