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Resumen

Este trabajo tuvo como objetivo identificar la situacion de los nifios y nifias menores de 6
afios de edad con discapacidad y el papel de los diferentes actores sociales frente a las
politicas publicas para la atencion integral de esta poblacion. Para ello se aplicd una
metodologia mixta que involucro el anélisis de estadisticas oficiales y el analisis documental.
Como hallazgo principal se destaca el enfoque fragmentado de las politicas publicas para la
infancia y la discapacidad y la escaza movilizacién social de la poblacién, lo que afecta el
caracter integral de la atencion a los nifios y nifias con discapacidad y sus familias.
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Abstract

This research focuses on the situation of boy and girls less than 6 years old with disabilities
and the role of different social actors with respect to public policies for the integral care of
this population. For this purpose, we applied a mixed methodology involving both, an
analysis of official statistics and documentary research. As a main finding, we verified that
a fragmented approach in the design of public policies for disabled children prevails in the
attention of this population and their families.
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INTRODUCCION

Los nifios y nifias con discapacidad son sujetos de derecho que requieren una mirada
diferencial de sus necesidades pero también de sus potencialidades para realizar y alcanzar
mejores niveles de vida, por tal razon organismos de amplio reconocimiento a nivel
internacional como la OMS (Organizacion Mundial de la Salud) y UNICEF (Fondo de las
Naciones Unidas para la Infancia en inglés corresponde a United Nations International
Children's Emergency Fund), han convocado a los paises a implementar propuestas
coordinadas y sostenibles que permitan brindarles oportunidades reales a los nifios con
discapacidad, de tal manera que tengan las mismas opciones de desarrollar todo su potencial
y participar de manera significativa en sus hogares, escuelas y comunidades (Organizacion
Mundial de la Salud - UNICEF, 2013, p. 18). En el informe Estado Mundial de la Infancia
2013, se sefiala que a nivel mundial los nifios y nifias en situacion de discapacidad suelen
ser ignorados en los programas y servicios generales para el desarrollo infantil, no reciben
los apoyos especificos que necesitan para que se atiendan sus derechos y necesidades, se
enfrentan a obstaculos tales como leyes y politicas inadecuadas, actitudes negativas, servicios
inadecuados y falta de ambientes accesibles; no reciben intervenciones tempranas ni apoyo
y proteccién oportunos y apropiados; las dificultades de los nifios con retraso del desarrollo
0 discapacidad y sus familias pueden agravarse, lo que suele provocar consecuencias
permanentes, mayor pobreza y exclusion profunda (Organizaciéon Mundial de la Salud -
UNICEF, 2013, p. 5). En ese mismo sentido, se sefialan que los nifios y las nifias con

discapacidad se ven enfrentados a las siguientes formas de exclusion:



e Las nifas tienen menos probabilidades que los nifios de recibir atencion y
alimentacion, y méas probabilidades de quedar excluidas de las interacciones y las
actividades familiares.

e La exclusion suele ser consecuencia de la invisibilidad. Pocos paises disponen de
informacién fiable sobre cuantos nifios y nifias se encuentran en condicién de
discapacidad, que impedimentos tienen y como afectan sus vidas.

e No son tenidos en cuenta como amigos ni compafieros de juegos, algunas veces
porque los demas nifios creen que no estan interesados o que no pueden jugar o
interactuar

e La proteccion social para los nifios y nifias con discapacidad y sus familias es vital,
pues el costo de vida suele ser mas alto para estas familias, que, entre otras razones,
pierden oportunidades de obtener ingresos.

e Sus hogares por lo regular tienen ingresos mas bajos y mayores probabilidades de
vivir por debajo del umbral de Pobreza y gastan muchisimo mas en atencion de la
salud

e De acuerdo con la OMS, en numerosos paises de bajos ingresos, solamente entre el
5% y el 15% de quienes requieren tecnologia de apoyo pueden obtenerla

e Los nifios y nifias con discapacidad se exponen a un riesgo mayor de padecer
desnutricion asi como también, entre los 6 y 17 afios son menos proclives a estar
matriculados en la escuela que sus pares sin discapacidad

e Las nifias tienen el doble de probabilidades de sufrir abusos sexuales, y los nifios, tres
veces mas probabilidades que sus compafieros no discapacitados

e En una serie de paises, las politicas y provisiones referidas a los nifios y nifias con

discapacidad siguen siendo superficiales 0 no se han puesto en practica

Una vez sefialada la inequidad y privaciones a las que se ven expuestos los nifios y las nifias
con discapacidad, y en el marco del fomento de una politica mundial para generar mejores
niveles en la calidad de vida de las personas, estos organismos hacen la invitacion de hacer
efectiva la garantia de sus derechos fundamentales. Ahora bien, encontrando que este es un
imperativo que también aplica a nuestro pais, se ha procedido a desarrollar un trabajo de

investigacion para lograr establecer ¢Cudl es el panorama situacional en que se encuentran



los nifios y nifias en situacion de discapacidad menores de 6 afios?, ¢Cuéles son los
instrumentos de politica publica orientados a favorecer especificamente la primera infancia
con discapacidad en Colombia y los actores sociales que han estado involucrados la

implementacion de las mismas?

La idea de este trabajo surge en el entendido que a pesar que la atencién a la primera infancia
ocupa actualmente un lugar relevante en la gestion politica del pais, se desconoce cuéles areas
0 aspectos se pueden fortalecer para generar verdaderas oportunidades de desarrollo de los
nifios y nifias con discapacidad. Asi las cosas, el objetivo general de este trabajo ha sido
identificar y analizar las condiciones de vida de la poblacion infantil con discapacidad asi
como también el nivel de incidencia de los actores sociales en la formulacion e
implementacién de las politicas publicas para su atenciéon. La poblacion objeto de estudio
corresponde a los nifios y nifias menores de 6 afios de edad, es decir, aquellos que se ubican
en el rango comprendido entre los 0 y 5 afios 11 meses de edad, que presentan una condicién
transitoria o permanente de discapacidad y que se encuentran en el territorio nacional; en este
sentido, a largo del documento se habla de este rango de edad como el correspondiente al
estadio de la primera infancia sobre el cual, segin los instrumentos de politica publica,
recaen importantes acciones institucionales y politicas con financiacion garantizada que

permita contribuir al desarrollo y progreso del pais.

En cuanto a la metodologia, se ha desarrollado un trabajo de tipo mixto donde el componente
cuantitativo esta determinado por el uso de informacion cuantificable para describir o tratar,
tal como lo sefiala Briones (2002), fendmenos sociales. En este caso, se refiere a explicar
como esta la primera infancia en Colombia a partir de las evidencias arrojadas en el analisis
de fuentes estadisticas oficiales. Al respecto, se realizaron consultas del Censo 2005 y del
Registro para la Localizacion y Caracterizacion de Personas con Discapacidad — RLCPD- el
cual es un instrumento cuyo origen se enmarca en instrumentos como el CONPES? 80/2004

y el Plan nacional de Desarrollo 2007 — 2010, los cuales establecieron la necesidad de

! Definidos como documentos de politica discutidos y aprobados por el Consejo Nacional de Politica
Econdmica y Social (CONPES), que plasman las decisiones tomadas a nivel nacional y sectorial con respecto
a lineamientos macroeconémicos, bases y criterios de inversion publica, planes, programas e iniciativas de las
entidades publicas y tramites presupuestales y legales. Tomado de:
https://es.wikipedia.org/wiki/Departamento_Nacional_de_Planeaci%C3%B3n_(Colombia)



implementar el Registro a nivel nacional como un apoyo técnico a la gestion social territorial
(Departamento Administrativo Nacional de Estadistica - DANE, 2008, p. 4). Actualmente
el Registro esta a cargo del Ministerio de Salud y Proteccion Social y se gestiona a través de
las diferentes secretarias de salud tanto del orden municipal como departamental; tiene una
cobertura nacional y se basa en un instrumento de auto reporte que contiene alrededor de 103
variables organizadas en 8 categorias a saber: informacion personal, localizacion y vivienda,
caracterizacion y origen de la discapacidad, salud, educacion, participacion en actividades

familiares 0 comunitarias, trabajo y datos de quien realiza el registro.

Por otra parte, el componente cualitativo se encuentra determinado por el interés de estudiar
“la calidad de las actividades, relaciones, asuntos, medios, materiales o instrumentos en una
determinada situacion o problema. .. por lograr una descripcion holistica, esto es, que intenta
analizar exhaustivamente, con sumo detalle, un asunto o actividad en particular” (Vera V.,
2008); para lo cual en este caso, se ha procedido a emplear la técnica de investigacion
documental la cual segtin Baena (1985) citado por Avila (2006), consiste en la seleccion y
recopilacion de informacién por medio de la lectura y critica de documentos y materiales
bibliogréaficos. Especificamente, se ha procedido a la exploracion, descripcion y andlisis de
referentes normativos y técnicos sobre el tema de la discapacidad en la politica nacional de
atencion a la primera infancia, para lograr la identificacion y andlisis de los actores sociales
involucrados y finalizar con un componente interpretativo con base en la insumos analizados

representado en unas recomendaciones y conclusiones finales.

El desarrollo de este trabajo se ha basado en tres momentos. El primero ha sido establecer y
caracterizar el panorama en que se encuentran las nifias y nifios menores de 6 afios con
discapacidad para lo cual se ha realizado un ejercicio descriptivo de informacion estadistica
oficial disponible respecto de las condiciones de vida bajo las cuales se encuentra la
poblacién infantil en situacion de discapacidad. El segundo, corresponde a la exploracion y
revision de los instrumentos de politica publica vigentes que velan por su bienestar y el
tercero, a la identificacion y andlisis del rol que desempefian diferentes actores involucrados

en la implementacion de los mismos.



INTERSECCIONALIDAD ENTRE POLITICAS PUBLICAS, PRIMERA
INFANCIA'Y DISCAPACIDAD

“Para todos los nifios, la primera infancia es una importante ventana de oportunidad para preparar las
bases para el aprendizaje y la participacion permanentes, previniendo posibles retrasos del desarrollo y
discapacidades. Y para los nifios con discapacidad, es una etapa vital para garantizar el acceso a
intervenciones que puedan ayudarlos a desarrollar todo su potencial” (Organizacion Mundial de la Salud -
UNICEF, 2013)

Lograr identificar y analizar cual es el nivel de incidencia de los actores sociales en la
formulacién e implementacion de politicas pablicas para la atencion de la poblacion infantil
con discapacidad ha implicado necesariamente revisar algunas posturas conceptuales que
permitan entender a qué se refieren las politicas pablicas, lo referente a la primera infancia
como grupo poblacional particular y finalmente, entender el marco conceptual de la
discapacidad el cual ha superado los escenarios clinicos hasta llegar a ser un asunto de
relevancia social. De esta manera, a continuacién se presenta la revision y postura que se

acoge sobre estos tres conceptos:

Politica Publica

Este concepto ha sido trabajado por autores de diferentes disciplinas como las ciencias
sociales, la economia, sociologia, antropologia entre otras; lo han hecho desde diferentes
perspectivas con énfasis muy distintos y con opciones de méaxima amplitud que
practicamente abarcan la historia del Estado y la sociedad. En principio se tiene que las
politicas publicas surgen como rama de las ciencias sociales, Laswell, considerado padre de
las ciencias sociales y de la comunicacion, ha promovido la “ciencia de politicas” para dar
mayor significado sobre lo politico en relacion con problematicas sociales, economicas,
culturales y las posibles soluciones o satisfactores de necesidades comunes o individuales.
Este autor, citado por Gonzalez T. (2008), ha planteado que la politica publica se desarrolla
como un sistema correlacionado, planeado y por tanto racional de decisiones. Por su parte,
Aguilar (2009), define varios aspectos de una politica publica y propone que este concepto

“se relaciona con: a) un conjunto (secuencia, sistema, ciclo) de acciones, estructuradas en



modo intencional y causal, que se orientan a realizar objetivos considerados de valor para la
sociedad o a resolver problemas cuya solucién es considerada de interés o beneficio publico;
b) acciones cuya intencionalidad y causalidad han sido definidas por la interlocucién que ha
tenido lugar entre el gobierno y los sectores de la ciudadania; ¢) acciones que han sido
decididas por autoridades publicas legitimas; d) acciones que son ejecutadas por actores
gubernamentales o por éstos en asociacion con actores sociales (econémicos, civiles), y, €)
que dan origen o forman un patrén de comportamiento del gobierno y la sociedad” (p. 4). En
esta definicion se encuentra como principal caracteristica, que las politicas publicas no son
decisiones aisladas o coyunturales, sino que por el contrario implican un accionar
correlacionado o corresponsable para la toma de decisiones partiendo de hechos racionables
ya analizados. lgualmente, se evidencia la importancia de la interaccién entre gobierno-
sociedad para la definicion del problema publico en donde éste se visibiliza, se agenda y se

atiende de una u otra forma legitima.

En la misma via, se tiene que para Roth (2002), la politica pablica designa la existencia de
“un conjunto conformado por uno o varios objetivos colectivos considerados necesarios o
deseables y por medios y acciones que son tratados, por o menos parcialmente, por una
institucion u organizacion gubernamental con la finalidad de orientar el comportamiento de
actores individuales o colectivos para modificar una situacion percibida como insatisfactoria
o problematica”. Desde este autor, “existe la politica publica siempre y cuando las
instituciones estatales asuman total o parcialmente la tarea de alcanzar objetivos estimados
como deseables 0 necesarios, por medio de un proceso destinado a cambiar un estado de
cosas percibido como problematico” (p. 27). De esta manera, se entiende que la politica
publica es un concepto que refiere diferentes objetivos, medios y acciones definidos por el
Estado para lograr transformaciones y lograr resultados o efectos en un determinado campo
de aplicacion. En este sentido, Cuervo (2007) sefiala que la problematica ha sido admitida
como publica y por tanto es incluida en el accionar del Estado (p. 79). Desde este autor, se
reitera que las politicas publicas se refieren a un conjunto de instrumentos a través de los
cuales el Estado, luego de identificar una necesidad (econdémica, politica, ambiental, social,
cultural, entre otras), implementa un conjunto de medidas reparadoras, construidas con la

participacion de los grupos afectados por los diversos problemas.



A pesar que las politicas publicas tienen su origen en lo politico, los seres humanos a partir
de luchas historicas, se han hecho conscientes de su papel transformador de la sociedad,
comprendiendo su accionar implicito en la vida social, cultural, politica y econdémica del
espacio en el que se encuentra. Es a partir de ello, que surgen las politicas publicas como
herramientas inscritas en las relaciones de poder que buscan mediar las disputas entre las
reglas y consecuencias del sistema capitalista en la busqueda de la plenitud y satisfaccion de
las necesidades y los derechos inherentes al ser humano de forma equitativa, es decir,
reconociendo el respeto por la diversidad y la diferencia que se presenta en la sociedad. Las
politicas pablicas en este sentido, son el resultado del ejercicio de la democracia conteniendo
ésta los derechos humanos como base social y filosofica que permiten la realizacion de los

mMismos.

Restrepo (2006) sefiala que las politicas publicas contribuyen a materializar el pacto de
gobernabilidad, en donde el Estado reconoce unos derechos histéricamente conquistados por
los pueblos y es sobre estos que se legitima la construccion de las politicas publicas, las
cuales estan conformadas por unas caracteristicas especiales que permiten ser un mapa de
navegacion de la intervencion estatal en relacion directa a los intereses y necesidades de la
ciudadania; el autor continGa planteando, que dichas caracteristicas hacen que las politicas
publicas cuenten con un nucleo y una periferia como estructura: en el nicleo se encuentran
de forma inherente los derechos humanos, y en la periferia el sistema politico con unas
necesidades de adaptabilidad, de flexibilidad que permitan ejercer una gestién publica que
brinde garantias hacia el reconocimiento de los derechos humanos enmarcados
democraticamente en valores de dignidad, libertad, justicia social, igualdad, pluralismo
politico (p. 26). En suma a lo anterior, la construccién de estos instrumentos debe por lo

menos tener en cuenta algunos pasos para su elaboracién, ejecucion y evaluacion.

Bardach (1998), considera que las politicas representan una responsabilidad moral e
intelectual al referirse a personas y plantea todo un proceso para la implementacion de
politicas y la gestion publica que consta de 8 pasos regidos por dos lineas: una analitica y
otra evaluativa (p. 14). La primera se refiere a hechos y proyecciones y la segunda, a juicios

de valor que permiten establecer si lo propuesto condujo a los resultados esperados. En



general, los pasos propuestos por esta autora son: 1) definicion del problema; 2) obtencidn
de informacion; 3) construccion de alternativas; 4) seleccion de criterios; 5) proyeccion de
los resultados; 6) confrontacion de costos y beneficios; 7) decisiones y 8) contar la historia.
Mediante estos pasos, se ofrece un procedimiento sencillo para investigar y analizar
problemas publicos con el fin de conformar alternativas viables, justas y eficientes. La autora
plantea que las politicas publicas son un simbolo de emancipacion por la dignidad humana,
pues son un referente que permite reconocer histéricamente las luchas de los pueblos por sus
derechos, por reconocer la diferencia en la diversidad de condiciones sociales en las que los
seres humanos conviven. Sin embargo, sefiala que en los discursos por la toma y ejercicio
del poder politico, los derechos humanos y las politicas publicas han sido utilizados a favor
de discursos retoricos que han menoscabado el sentido de la democracia de los pueblos en
razon de poderes politicos y econdémicos privados, amenazando el bienestar colectivo en su
historia, conocimiento tradicional, su cultura y luchas sociales. Por tanto, es necesario
recordar siempre que las politicas publicas deben obedecer a un consenso social que
reconozca las condiciones reales en las que se encuentran los seres humanos, puesto que ello
permite dar respuesta y fundamentar el respeto por la realizacion de los derechos con base en
procesos democraticos basados en la libertad e igualdad. Ello implica tocar los ejes del
sistema politico-econémico para que no vayan en contravia de la dignidad y la vida humana;
implica el ejercicio del control social asi como materializar la filosofia del reconocimiento

y vivencia de los derechos humanos.

Primera Infancia

En lo referente al concepto de Primera Infancia, se encuentra que en diferentes documentos
y materiales del nivel nacional e internacional no hay unanimidad de criterio respecto del
rango de edad que comprende esta expresion, sin embargo, si se establece como punto en
comun que se refiere a una etapa inicial y diferenciada de las personas menores de 18 afios
de edad para indicar que existen diferencias importantes en el desarrollo cognitivo, afectivo

y emocional.



Desde la psicologia y mas especificamente desde los estudios del desarrollo del
comportamiento y crecimiento humano con enfoque de ciclo vital, se encuentran diversas
propuestas por distinguir periodos donde la mayoria de las personas comparten algunas
caracteristicas o logros en su proceso de maduracion fisica, cognitiva y afectiva. Desde la
vertiente de la psicologia evolutiva, la cual se centra en los cambios psicoldgicos sistematicos
que se producen a lo largo de la vida, se tiene un especial interés por el desarrollo el cual en
este contexto se refiere a las transformaciones del propio individuo que pueden ser
determinadas por variables internas y externas tales como el contexto, la sociedad e inclusive
la cultura (Cantero V., y otros, 2011, p. 14). De esta manera se encuentra muy generalizada
la distincion de tres grandes etapas del crecimiento y desarrollo individual: la infancia, la
adolescencia y la adultez (Rice, 1997, p. 5); desde esta perspectiva, la primera y ultima etapa
se dividen a su vez en otras sub etapas o periodos. Segun lo planteado por los autores
revisados, el desarrollo infantil incluye el periodo prenatal, es decir, de la concepcién al
nacimiento; la infancia, de los O a 2 afos; la nifiez temprana, de los 3 a 5 afios; y la nifiez
intermedia, de los 6 a 11 afios de edad. Posteriormente se encuentran, el desarrollo
adolescente que comprende de los 12 a 19 afios y el desarrollo adulto que a su vez incluye
la juventud, de los 20 a 39 afios; la edad madura, de los 40 a 59 afos; y la vejez, de los 60
afios de edad en adelante.

Por otra parte, Papalia, Wendkos Olds, & Duskin Feldman (2009), sefialan que la divisién de
la existencia en etapas es un constructo social en el entendido que no hay un momento
objetivo, definitivo, en que por ejemplo un nifio se haga adulto ni en que un joven se convierta
en viejo (p. 6); sin embargo, para efectos de lograr mayores comprensiones e intervenciones
gue sean acertadas y acordes con las caracteristicas de los individuos, desde diferentes
disciplinas se mantienen las divisiones reiterando que las diferencias entre personas son una
constante y que el desarrollo se ve condicionado por diferentes factores. Particularmente,
estos autores presentan una division de 8 etapas las cuales comprenden: periodo prenatal,
desde la concepcidn hasta el nacimiento; lactancia e infancia, del nacimiento a los 3 afios;
nifiez temprana de 3 a 6 afios; nifiez media, de 6 a 11 afios; adolescencia, desde los 11 a
alrededor de 20 afos; adultez temprana, de los 20 a 40 afios; adultez media, de 40 a 65 afios

y adultez tardia, de 65 afios de edad en adelante.
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Por otra parte, a partir de una revision de documentos, estudios e investigaciones sobre la
atencion integral en América Latina, Peralta & Fujimoto (1998) sefialan que encontrar un
sustantivo para denominar al “sujeto” que recibe las atenciones o que es “objeto” de interés
en diferentes programas y politicas, no es sencillo en la medida en que las expresiones
subyacen representaciones sociales que pueden indicar un determinado valor o posicion en
un plano de accion social, asi por ejemplo, expresiones como nifio-pequefio puede referirse
y limitarse al plano fisico o del crecimiento; pre escolar, puede sugerir mayor énfasis en los
logros del desarrollo escolar desconociendo otras esferas o procesos importantes; bebé,
lactante o “guaguas” pareceria denotar solamente a los nifios de un segmento o grupo etario

menor.

En términos generales, desde lo normativo, lo educativo e inclusive, lo cotidiano, hay
diferentes conceptos para sefialar un grupo poblacional que amerita una atencién particular
y al mismo tiempo, integral en el entendido que toda accion en los primeros afios de vida
repercutird en su desarrollo posterior. Los autores recientemente citados, indican que tanto
en el ambito psicolégico como en el pedagdgico, se asume la primera infancia como el
periodo comprendido entre los 0 y 6 afios de edad rango que denota un énfasis en cuanto a la
necesidad de cuidado en areas como la proteccion, alimentacion, higiene, salud, afectividad,
entre otras, las cuales en conjunto determinan el crecimiento y desarrollo de los individuos y

marcan las pautas para el desenvolvimiento en la adultez.

De igual manera, los presupuestos tedricos y toda la elaboracion conceptual de documentos
normativos y técnicos emanados por instancias oficiales alrededor de los cuales se han

construido las politicas para su atencion, sefialan que:

“La primera infancia es la etapa del ciclo vital en la que se establecen las bases para
el desarrollo cognitivo, emocional y social del ser humano. Comprende la franja
poblacional que va de los cero (0) a los seis (6) afios de edad. Desde la primera
infancia, los nifios y las nifias son sujetos titulares de los derechos reconocidos en los
tratados internacionales, en la Constitucion Politica y en este Codigo. Son derechos

impostergables de la primera infancia, la atencion en salud y nutricion, el esquema
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completo de vacunacion, la proteccion contra los peligros fisicos y la educacién
inicial. En el primer mes de vida debera garantizarse el registro civil de todos los
nifios y las nifas” (Art. 29, Ley 1098 de 2006 mediante la cual se expide el Codigo
de Infancia y Adolescencia)

Por su parte en el documento de Fundamentos Politicos, Técnicos y de Gestion de la
estrategia de Cero a Siempre (Camargo A. & Castro R., 2013), se encuentra referenciado el
documento CONPES 109 de 2007 mediante el cual se aprobo la politica publica nacional de
primera infancia, en el que se reitera que la primera infancia va desde la gestacion hasta que
los nifios y nifias cumplen 6 afios de edad. En igual sentido se cita la Ley 295 de 2009 por la
cual se reglamenta la atencion integral de los nifios y las nifias de primera infancia de los
sectores clasificados como 1, 2 y 3 del SISBEN - Sistema de identificacion de Potenciales
Beneficiarios de Programas Sociales-, donde se encuentra que se refiere a la poblacion entre
cero y 6 afios de edad (p. 83). Para finalizar, en este mismo referente la Alta Consejeria
Presidencial para Programas Especiales que desde aproximadamente el afio 2010 lidera la
implementacidn de la estrategia de Cero a Siempre en cumplimiento de la politica actual de
gobierno para atender los requerimientos de la poblacion infantil, se refiere a la primera
infancia como el “periodo comprendido entre la gestacion y los cinco afios, 11 meses y 30
dias”, es decir, se entiende que esta etapa va de cero hasta cumplir los 6 afios de edad (p. 17).
Sin embargo, méas alla de las clasificaciones y categorizaciones propuestas desde la
psicologia e inclusive desde el ambito educativo o normativo, lo preponderante es el interés
por lograr atenciones diferenciadas teniendo en cuanta las principales caracteristicas y rasgos
que puedan compartir las personas en ciertos periodos o etapas a lo largo de la vida, asi los

rangos de edad que se describen en cada periodo, varien ligeramente.

Discapacidad

Este concepto se refiere a una condicidn que posee una persona derivada de un problema en
la salud y que repercute negativamente en su desempefio cotidiano. Particularmente para
efectos del presente trabajo investigativo, se acoge la postura establecida en el marco de

politicas tanto del nivel nacional como internacional, las cuales se centran en el individuo en
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razon de sus potencialidades y de las necesidades derivadas de su relacion con el contexto, y
no en la desviacion, diferencia o ausencia a nivel fisico, sensorial 0 mental. Es decir, no se
mira a la persona como un individuo deficitario sino como un sujeto titular de derechos que
a pesar de tener una desventaja en el plano corporal o funcional, tiene las mismas garantias

y deberes que los demaés integrantes de la sociedad.

Sin embargo, para efectos de lograr una mejor comprension del concepto es conveniente
sefialar que éste no ha sido estatico pues se ha transformado a lo largo del tiempo. Palacios
(2008) hace una revision historica y general del concepto, indicando que en la sociedad
antigua las nociones béasicas de la discapacidad estaban relacionadas con la negacion total
del valor de las personas con discapacidad, es decir, se asumia que no tenian nada que aportar
a la comunidad y en ese sentido, la diversidad funcional era vista como una desgracia lo que
en consecuencia originaba un desprecio por el individuo hasta llegar a practicas fatales como

el infanticidio, el exterminio o la total discriminacion.

La autora describe que en el caso particular de los nifios y nifias con discapacidad, asociado
a creencias religiosas y la carga que representaba el tener un hijo con discapacidad, se asumia
que no se debia permitir que un recién nacido viviera si presentaba malformaciones o
defectos pues podian representar un riesgo y una carga para la comunidad. Mas adelante en
otras épocas, se encuentra que para ciertos “defectos” habia destinos diferentes y tal vez
menos tragicos por ejemplo, si era ciego podia ser profeta, si tenia un defecto fisico pero era
fuerte, podia ser esclavo o si tenia una malformacion podia ser objeto de burla o entretencion.
En términos generales, las personas con discapacidad que en la antigliedad lograban
sobrevivir, eran objeto de un tratamiento cruel y de persecuciones que incluso podian llegar

hasta la muerte (Garland citado por Palacios, 2008 p. 52).

De una forma u otra, las personas con discapacidad eran sujetos de exterminacion,
eliminacién, abandono o esclavitud. Mas adelante hacia la edad media, las personas con
discapacidad que se encontraban en el grupo de los pobres y mendigos, eran marginados de
los colectivos sociales pero al mismo tiempo eran el objeto de practicas caritativas y de

conveniencia social. Asociado al auge del cristianismo que trajo consigo un mayor respeto
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por la vida, muchos nifios con discapacidad sobrevivian pero eran objeto de omisiones en su
atencion y abandono a centros de asilo pues al parecer, el prototipo era considerarlos objetos
de caridad y mendicidad siguiendo preceptos morales que terminaron en una practica de

reconocimiento y prestigio social.

Posteriormente en la modernidad, con los avances en las ciencias y los cambios en la
religiosidad, las personas con discapacidad ya no eran consideradas sin valor, inutiles o
incapaces; se logra su reconocimiento como enfermas y como sujetos que pueden ser
modificados o normalizados a partir de diferentes tipos de intervencién. Se pasa a un modelo
donde las personas con diversidades funcionales, pueden ser recuperadas y la mirada se
centra en los aspectos que deben ser reparados o restablecidos por lo que se avanza hacia la
atencion rehabilitadora aunque todavia ligada a la caridad y la subestimacion. La primera
Guerra Mundial con sus heridos y victimas, da paso a una nueva concepcion de la
discapacidad. Las personas que padecian una mutilacion, heridas y secuelas en la
funcionalidad, recibian intervenciones que buscaban mejorar su condicion; eran objeto de
compasion pero también de sentido de responsabilidad en el entendido que la sociedad debia

compensar su sacrificio por el resto de la humanidad.

Este hecho en particular y lo sucedido posteriormente en la segunda Guerra Mundial, dieron
paso al surgimiento de intervenciones mas especializadas que involucraba a todas personas
en los niveles del ciclo vital. Palacios sefiala que para el caso de los nifios y nifias, bajo este
paradigma aumentaron las probabilidades de sobrevivir a causa de los tratamientos médicos
y de lograr mayor funcionalidad con las opciones de rehabilitacion; sin embargo, desde este
enfoque persiste la busqueda por la normalizacion y de alli se desprenden una serie de
medidas encaminadas a la rehabilitacion o habilitacion para que dichos nifios pudieran
funcionar en la sociedad de una manera mas normal (p. 82). Desde esta perspectiva se
mantiene el sentido paternalista, la necesidad de compadecer al otro y lograr que alcance los
estandares de la sociedad mayoritaria; surgen también las practicas institucionalistas donde
se concentraban los recursos y las intervenciones especializadas, sin embargo, estas tambien
con el tiempo tambien fueron desapareciendo en la medida en que se fue logrando mayor

emancipacién y reconocimiento a las libertades individuales.
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En la medida en que también se logran otras respuestas sociales, el reconocimiento de los
derechos de las personas y se van generando mayores oportunidades para integrarse a la
sociedad, se va cambiando el paradigma de la discapacidad centrado en las deficiencias para
ir reivindicando las capacidades de aportar a la sociedad. Sefiala Palacios, que va surgiendo
lo que se ha denominado el modelo social de la discapacidad el cual, al parecer emerge a
finales de los afios sesenta y, va trascendiendo la mirada desde una concepcién de la
discapacidad como castigo divino o tragedia personal, hacia un problema de reconocimiento

y adaptacion de la sociedad.

En nuestro pais, las transformaciones del concepto no han estado ajenas ni lejanas a lo
sucedido en el contexto global. Por ejemplo Moreno (2007), presenta una revision de las
diferentes concepciones sobre discapacidad tanto en el plano internacional como en el
nacional, las cuales convergen en dos extremos: el modelo individual y el social. Desde el
primero, sefiala la autora, se resalta la condicion fisica, biologica, de enfermedad y
rehabilitacion donde sobre el individuo recaen la responsabilidad de la discapacidad, las
respuestas médicas, el dominio del sistema y de los profesionales de la salud y la necesidad
de adaptacion de las personas a las circunstancias y contextos que exacerban su limitacion.
El segundo extremo corresponde al modelo social de la discapacidad, el cual segun la autora,
agrupa las definiciones que destacan las barreras sociales derivadas del entorno, es decir, la
responsabilidad recae en el contexto que limita los procesos de participacion de las personas
y se reivindica el empoderamiento, la toma de decisiones, el ejercicio de los derechos y la
lucha por el cambio social donde se reconocen no sélo las necesidades de la personas sino de

un colectivo con discapacidad (p. 41).

Por otra parte, en la revision de documentos de politica, se encuentra que Colombia en el afio
2004 mediante el documento Conpes 80 sienta unas bases conceptuales con respecto a la
discapacidad sefialando que hay un transito desde la perspectiva biomédica hacia una vision
mas amplia y de caracter social, es decir, se establece que en lo relacionado con la politica
publica y el ejercicio de las garantias que ofrece el Estado a sus ciudadanos, la discapacidad

no se refiere a las enfermedades ni se constituye en un atributo de la personas, sino que por
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el contrario, es una situacion donde estan involucrados factores sociales y culturales
negativos que limitan el ejercicio de actividades, el desarrollo de las capacidades y las
funcionalidades de determinadas personas que a consecuencia de un problema en su salud,

ve afectadas otras areas del desempefio personal y social.

A nivel internacional en lo que respecta a las nifias, nifios y adolescentes con discapacidad,
la Organizacion Mundial de la Salud — OMS a través de la CIF-1A2 (2011), presenta una
herramienta que busca ayudar a diferentes agentes a documentar sus caracteristicas y que
sean de importancia para la promocion de su crecimiento, salud y desarrollo; desde este
instrumento se asume la discapacidad como un “término genérico que abarca deficiencias,
limitaciones de la actividad y restricciones a la participacion” (OMS, 2013). La OMS, utiliza
un enfoque "biopsicosocial”, y define la discapacidad, desde el punto de vista relacional,
como el resultado de interacciones complejas entre las limitaciones funcionales, ya sean
fisicas, intelectuales o mentales, de la persona y del ambiente social y fisico que representan
las circunstancias en las que vive esa persona; desde este referente, la discapacidad incluye
deficiencias, limitaciones en la actividad y restricciones en la participacion denotando los
aspectos negativos de la interaccion entre un individuo -con una condicion de salud- y la de
los factores contextuales individuales -factores ambientales y personales- (Ministerio de
Salud, s.f.). En igual sentido, la Convencién sobre los Derechos de las personas con
Discapacidad, la cual fue aprobada en el afio 2006, ratificada en Colombia mediante el
decreto 1346 de 2009 y es uno de los hitos relevantes en el tema de la discapacidad, sefiala
en el articulo 1° que las personas con discapacidad “incluyen a aquellas que tengan
deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo que, al interactuar con
diversas barreras, puedan impedir su participacion plena y efectiva en la sociedad, en

igualdad de condiciones con las demas”.

La Convencidn es considerada un instrumento de gran trascendencia en el escenario nacional,
en tanto ha dado un nuevo impulso y mayor confianza a las personas con discapacidad vy

otros actores relacionales, hacia el restablecimiento de sus derechos, la busqueda de garantias

2 Sigla correspondiente a la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud:
Version para la Infancia y Adolescencia
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en diferentes &mbitos del desarrollo personal y el acceso a diferentes servicios a cargo del
Estado. Al ser un instrumento legal que refleja los acuerdos de diferentes partes y paises, es
un referente para decisiones juridicas, establecimiento de doctrinas, disefio de politicas
publicas y lineamientos técnicos pues denota un tratado o un compromiso con los més altos
y nobles fines: la proteccidn de los derechos humanos y la procura un mejor nivel de calidad

de vida.

En el marco de los desarrollos normativos en favor de las personas en situacion de
discapacidad, es necesario sefialar un segundo instrumento que recientemente en nuestro
pais, concreta un enfoque y una postura conceptual basada en el reconocimiento del goce
efectivo de derechos; se trata de la ley 1618 de 2013 cuyo espiritu busca transcender
diferentes esferas técnicas y politicas adoptando la definicion de la Convencidn e incluyendo
las deficiencias, no solo a largo plazo, sino también a mediano plazo. Este instrumento hace
explicito el problema de diversas barreras como las fisicas, comunicativas y actitudinales, las
cuales pueden impedir la participacion plena y efectiva de las personas con discapacidad en

la sociedad, esto es, en igualdad de condiciones con respecto a las demas.

En resumen, hoy dia se encuentra que en diferentes instrumentos de politica publica, la
discapacidad es vista desde una dimension social, “donde el individuo es sujeto de derechos
y deberes, participe de su proceso de inclusion familiar, social y ocupacional, con el
reconocimiento de las habilidades, capacidades y competencias para el fomento de la
igualdad de condiciones, la equidad y la equiparacion de oportunidades” (Collazos A. &
Botero, 2011, p. 35), lo cual lleva implicito un interés por atender de manera diferenciada las
necesidades de un grupo de la sociedad que es reconocido en su vulnerabilidad pero también

en su potencialidad.
A proposito de la Interseccionalidad
Al finalizar este apartado se encuentra necesario destacar que aun cuando hay desarrollos

conceptuales diferenciados, existe una interaccion entre politicas publicas, primera infancia

y discapacidad. Tal relacion estd determinada primero, por la existencia de medidas e
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intervenciones especificas que buscan la realizacion de los derechos de personas con
discapacidad por una parte, y de los nifios y las nifias menores de 6 afios de edad, por otra.
Los dos grupos poblacionales se encuentran de alguna manera en una situacion de
vulnerabilidad y riesgo de exclusion social: en el caso de las personas con discapacidad
porque se enfrentan a restricciones o barreras para participar en diferentes ambitos cotidianos
como el familiar, educativo, cultural e inclusive el laboral; los nifios y nifias porque se
encuentran bajo la tutela de adultos requiriendo orientacion, proteccion y cuidado haciendo
evidente la dependenciay en cierto sentido, la falta de autonomia para satisfacer necesidades

basicas debido a las mismas caracteristicas de la edad.

Los instrumentos de politica pablica permiten en el caso de las personas en situacion de
discapacidad, que haya una valoracion de las necesidades y particularidades derivadas de las
deficiencias sensoriales, fisicas, mentales o intelectuales, que restringen las oportunidades
para acceder o disfrutar en iguales oportunidades, del acceso a bienes y/o servicios segun
cada quien desea. De esta manera, durante los ultimos tres gobiernos, las politicas publicas
orientadas a mejorar las condiciones de vida de las personas con discapacidad, se han
establecido a través de planes nacionales con miras a generar mayores niveles de compromiso
social, solidaridad y equidad de la sociedad (Universidad del Rosario, s.f., p. 5). Hoy dia la
Politica Publica Nacional de Discapacidad e Inclusién Social se proyecta en un periodo del
2013 al 2022 y se basa en referentes como la Convencion sobre los derechos de las personas
con discapacidad, ratificada mediante la Ley 1346 de 2009; la Ley 1618 de 2013 mediante la
cual se establecen disposiciones y medidas de inclusién, accion afirmativa y ajustes
razonables para lograr la efectividad de los derechos y eliminar las formas de discriminacion
en razon de la discapacidad y el Documento CONPES Social 166 de 2013 mediante el cual
se definen los lineamientos, estrategias y recomendaciones para asegurar el goce de los
derechos humanos y libertades de las personas con discapacidad en Colombia.

Al igual que con el grupo de las personas con discapacidad, también se ha establecido como
imperativo contar con instrumentos diferenciados para el segmento de la poblacion entre los
0 y 6 afos edad pues se ha reconocido la importancia de intervenir desde el Estado, el

aseguramiento de condiciones que permitan mejorar el futuro y lograr el progreso de la
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sociedad. De esta manera la politica actual de atencion a la primera infancia se enmarca en
instrumentos como la Ley 1098 de 2006 mediante la cual se adopta el Codigo de Infancia y
Adolescencia, el Conpes Social 109 de 2007; la estrategia de gobierno De Cero a Siempre la
cual reune politicas, programas, proyectos, acciones y servicios dirigidos a lograr de manera
integral, el efectivo goce de los derechos de los nifios y las nifias entre 0 y 5 afios de edad
(Consejeria Presidencial para la Primera Infancia, 2014); los Conpes Social 152 de 2012 y
162 de 2013 que presentan para diferentes vigencias la distribucién de recursos para la
atencion integral a la primera infancia; el reciente Plan Nacional de Desarrollo 2014 — 2018
que incluye acciones especificas para la atencién integral de los nifios y las nifias y el Conpes
Social 181 de 2015 que hace la distribucién de los recursos del Sistema General de

Participaciones -SGP3- para la vigencia 2015.

Un segundo aspecto de interrelacion es que aun cuando se presentan como instrumentos de
politica especificos, tanto para las personas con discapacidad como para la primera infancia,
son medidas que al interior de las mismas, buscan asegurar la realizacion de los derechos y
el disfrute de mejores condiciones de vida teniendo en cuenta aspectos diferenciales de las
personas. Es decir, se reconoce que los mecanismos previstos en las politicas, no pueden
ser homogéneos para los mismos grupos de personas que buscan beneficiar, pues hay toda
una complejidad inherente a la condicion humana que debe ser tenida en cuenta, por ejemplo,
las personas sean nifios y nifias o personas con discapacidad, tienen caracteristicas culturales
diferentes, determinadas necesidades e intereses que varian segun la edad, se desenvuelven
en ambientes sociales diversos, pueden vivir en condiciones de extrema desigualdad o
pobreza, haber sido afectados en su integridad por causas violentas, contar con diferentes
oportunidades de participacion a causa de una o multiples deficiencias, entre muchas otras

condiciones que hace real la heterogeneidad dentro de la diversidad.

3 El Sistema General de Participaciones —SGP, est4 constituido por los recursos que la Nacion transfiere por
mandato de los articulos 356 y 357 de la Constitucion Politica de Colombia a las entidades territoriales —
departamentos, distritos y municipios, para la financiacion de los servicios a su cargo, en salud, educacién y los
definidos en el Articulo 76 de la Ley 715 de 2001 (Secretaria Distrital de Hacienda, 2015)
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Los instrumentos juridicos y las politicas publicas orientadas a determinados grupos
poblacionales refuerzan para el Estado la obligacion de no discriminar asi como también, de
adoptar las acciones afirmativas que permitan garantizar la participacion y las oportunidades
de progreso social de sectores que han sido discriminados por influencia cultural o social.
Hablamos entonces del principio que subyace toda politica publica, es decir, de la equidad
que se refiere a tratar de reducir la desigualdad presente en la sociedad con medidas
diferenciadas y construidas socialmente. Hernandez (2008) sefiala que lo equitativo se
relaciona con las maneras de entender lo justo, lo cual no es ni tan simple, ni tan Gnico como
se puede pensar pues se basa en los acuerdos se establecen para mantener relaciones
armoniosas en determinada sociedad; a su vez, la manera de entender lo justo tiene
implicaciones en la accion individual y colectiva, es decir, tiene consecuencias politicas (P.,
74); de esta manera en el marco del respeto a la igualdad, también hay que reconocer la

importancia de atender las necesidades originadas en el derecho mismo a ser diferente.

Este segundo aspecto de interseccionalidad entre infancia, discapacidad y politicas publicas,
implica la superposicion de otras dimensiones de anélisis como son el goce efectivo o
realizacion de los derechos, las medidas orientadas al logro de mayores niveles de desarrollo
y bienestar, entre otras, lo que deriva en una intervencion del Estado representada en planes,
programas, proyectos y estrategias de intervencion que promuevan el desenvolvimiento
integral de los nifios y nifias con discapacidad, bajo la premisa que son sujetos de derecho;
asi como también la participacion de las familias, cuidadores y otros actores que comparten
en diferentes proporciones la responsabilidad de acompafiarlos y asegurar su desarrollo
general. Las politicas publicas orientadas a resolver, mitigar o disminuir las problematicas
en las condiciones de vida de los nifios y nifias con discapacidad, deben considerar sus
particularidades, caracteristicas de procedencia y riesgos o situaciones de vulnerabilidad que
puedan afectar negativamente su crecimiento, participacion y progreso social. La
intervencion de lo pablico y la participacion de diferentes actores, se deben dar en diferentes
ambitos fomentando el acceso a la informacion, creando redes sociales, posibilitando
espacios de participacion conjunta que impulsen la garantia de mejores condiciones de vida

y bienestar.



20

En suma, los aspectos de interseccionalidad planteados, inician por una parte con el
reconocimiento de grupos de personas que comparten condiciones, necesidades Yy
particularidades especificas que los ubica en un plano diferente al comdn de poblacion, es
decir que por esa misma situacion, requieren politicas publicas diferenciadas — en este caso,
personas en situacion de discapacidad y personas menores de 6 afios de edad; se reconocen
los grupos poblacionales y sus politicas focalizadas.

De otro lado, al interior de esas politicas y en el plano discursivo, se encuentra como punto
en comun la importancia de no asumir cada grupo de manera uniforme, esto es, que aun
cuando se comparte un rasgo —discapacidad o primera infancia-, también se requiere tener
en cuenta su propia heterogeneidad, esto es, todos los nifios y nifias no son iguales ni
comparten las mismas necesidades e intereses; de igual manera, todas las personas en
situacion de discapacidad presentan requerimientos diversos que generan la necesidad de

realizar ajusten también diferentes.

Ahora bien, a pesar de establecer estos puntos de interaccion surge el interrogante si se
requeriria la formulacion de politicas a un nivel micro diferenciado que —si fuera el caso-
atendieran necesidades que no estan siendo cubiertas aun con los instrumentos existentes; es
decir, ¢se requeriria una politica publica especifica para la poblacién de primera infancia con
discapacidad? y si esto fuera asi, entonces cada grupo poblacional que se reconozca a si
mismo con una condicién que amerite medidas singulares promulgaria instrumentos y
recursos diferenciados? No es el objeto de este trabajo resolver o ampliar estos
cuestionamientos que bien pueden ser elaborados, interpretados o resueltos desde otras
miradas, pero bien vale la pena dejar plasmada la inquietud que surge en el ejercicio mismo
de la investigacion y que tal vez sirva para fomentar nuevos desarrollos en la comprension

de las realidades sociales.
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PANORAMA GENERAL DE LA PRIMERA INFANCIA CON DISCAPACIDAD EN
COLOMBIA

“Una sociedad no puede ser equitativa a no ser que todos los nifios y nifias estén incluidos, y los que padecen
alguna discapacidad no pueden estarlo a no ser que sean visibles por medio de una recopilacion de datos y
un andlisis solidos” (UNICEF, 2013)

La atencion a los nifios y nifias con discapacidad es un asunto que requiere condiciones
normativas que permitan trascender del nivel de la voluntad a la obligatoriedad, asi como
también, necesita la disposicidn de recursos — institucionales, financieros y logisticos-, el
empoderamiento de las comunidades y las familias con hijos que tienen alguna limitacion y
la eficiencia en la capacidad de gestion de diferentes actores segin niveles de
responsabilidad. Todos estos elementos en su conjunto, hacen que sea posible y real el
efectivo goce de derechos de la poblacion infantil con discapacidad. Sin embargo la
disposicion de recursos, la toma de decisiones y en general, el disefio de politicas orientadas
al cumplimiento de derechos y procura de mejores condiciones de vida, también requiere
contar con informacidn pertinente que de alguna manera, evidencie la situaciéon de acceso a
servicios y participacién en diferentes asuntos relacionados con el desarrollo de la sociedad.
De esta manera, se considera oportuno presentar a continuacion un panorama sobre el cémo
estan los nifios y nifias en diferentes aspectos que pueden determinan el poder ser, hacer o
tener segun las posibilidades y caracteristicas de los individuos y sus familias.

En Colombia, segun las cifras del Censo 2005 hay una prevalencia de discapacidad del 6,3%
para todas las edades; es decir que de 41 millones de habitantes, mas de 2.600.000 personas
tienen algun tipo de limitacion (DANE, 2005). A continuacion en la Figura 1, se hace un
contraste por rangos de edad del Total de habitantes del pais vs. Total de personas que tienen
una limitacién, observando una mayor concentracion de poblacién sin ninguna limitacién
entre los 0 y 60 afios de edad mientras que para el caso de las personas que si presentan una

discapacidad, estas aumentan de niumero conforme también avanza la edad.
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Figura 1. Poblacién con algun tipo de limitacién seguin edad en grupos quinquenales — Base:
41.468.384 habitantes
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Fuente: DANE. (2005). Censo general 2005, informacion basica. Recuperado el 10 de Septiembre
de 2015, de Sistema de Consulta Informacion Censal, Censo 2005. Censo Basico:
http://goo.gl/7TW99R9

En la siguiente figura, referida especificamente al grupo de personas con alguna una
limitacidn, se evidencia mas claramente la situacion anteriormente descrita en el entendido
que a mayor edad, aumenta la propension a sufrir enfermedades y deterioros funcionales
derivados del proceso natural de envejecimiento que pueden ocasionar restricciones para
realizar diferentes actividades como movilizarse, ver, oir, hablar, entre otras.

Figura 2. Distribucién de personas con algun tipo de limitacién segun edad en grupos
qguinquenales — Base: 2.624.898.
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Particularmente para el caso de la poblaciéon menor a 14 afios, las estimaciones presentadas
a nivel mundial sefialan que alrededor de 93 millones de nifios presentan alguna
discapacidad—o sea, 1 de cada 20 menores de 14 afios— vive con alguna limitacion moderada
o grave (UNICEF, 2013, p. 3). En nuestro pais se estima que hay méas 300 mil nifios, nifias
y jovenes menores de 14 afios de edad que tienen algun tipo de limitacién lo cual representa
un 3% del total de personas en ese rango etario tal como se observa en la Figura 3. En
contraste con los datos internacionales de personas menores de 14 afios con discapacidad, en
Colombia hay 1 persona por cada 34 en ese rango de edad lo que sugiere que nuestro pais

supera en 14 puntos el promedio internacional.

Figura 3. Porcentaje de personas en el rango 0 a 14 afios de edad con algun tipo de limitacion -
Base: 11.888.377 personas entre 0 y 13 afios de edad de un total de 41.468.384 habitantes.
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Fuente: DANE, Censo 2005

En el caso de las nifias y nifios menores a 6 afios con discapacidad, se encuentra que estos
representan el 2,5% del total de nifios y nifias en ese rango etario. En términos generales, esto
indica que por cada 40 personas menores de 6 afios, hay 1 persona con alglin tipo de
limitacidn. Por otra parte, en cuanto a la representacion segun sexo, se evidencia una mayor
proporcion de hombres (54%) que mujeres (46%). En cuanto a la ubicacion geogréfica, en
la Figura 4 se puede observar la distribucion de la poblacion infantil menor de 6 afios con
discapacidad segun departamento siendo Bogota, Antioquia, Valle, Bolivar y Atlantico, los
cinco lugares con mayor poblacién. Los porcentajes de concentracion de poblacion infantil
con discapacidad son: 13,2%, 11,4%, 8,3%, 5,8% y 5,7% respectivamente.



Figura 4. Naomero de nifia y niflos menores de 6 afios de edad con algun tipo de limitacién segun

departamento. Base: 124.560
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Con respecto a la visibilizacion de las condiciones socioecondmicas y acceso a servicios de
las nifias y nifios menores de 6 afios con discapacidad, se ha tomado como fuente de
informacion el Registro para la Localizacién y Caracterizacion de Personas con Discapacidad
—en adelante RLCPD-, el cual es un instrumento liderado por el Ministerio de Salud a través
de las Secretarias municipales y departamentales de salud a nivel territorial.
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El Registro, a diferencia del Censo, es contintio y por auto reporte por lo que no abarca la
totalidad de la poblacidn sino que corresponde al segmento de personas que se inscriben
voluntariamente en los lugares dispuestos y con el personal encargado para tal fin. Es la
herramienta del Estado que permite encontrar evidencias y dimensionar como estan sus
condiciones de vida a nivel general; actualmente, hay mas de 1 millon de personas inscritas
en el RLCPD lo que representa el 45% del total estimado de personas con algun tipo de

discapacidad segun el Gltimo censo oficial®.

De un total de 1.187.617 de personas inscritas en el RLCPD desde el afio 2003 a Agosto 31
de 2015, se encuentra que 7.238 corresponde a nifias y nifios menores de 6 afios de edad lo
que representa el 0,61% del total de personas registradas. (Ministerio de Salud, Registro para
la Localizacion y Caracterizacion de Personas con Discapacidad 2015). A nivel general, en
lo relacionado con la caracterizacion de las condiciones de vida de la poblacion infantil con

discapacidad se encuentra que:

o El 86% no se benefician de programas sociales; 9% asisten a hogares infantiles y
comunitarios y 4% son beneficiarios de programas o servicios de proteccion

o De acuerdo con sus costumbres y tradiciones, 39 de cada 100 se consideran
pertenecientes a un grupo étnico, principalmente a grupos indigenas seguido de
negritudes y otros

o El 87% no participa en programas de educacién infantil o asisten a establecimientos
educativos

o En el 32% de los casos, se encuentra que no recibieron un diagndstico oportuno y el
40% no recibio orientacidn frente al manejo de su discapacidad

o En 42 casos de cada 100, sus familiares o sus cuidadores no saben la causa de la
discapacidad. En los casos en los que si saben el origen, 17 de cada 100 reportan como
causa diversas alteraciones genéticas o0 hereditarias; otros 17 refieren que la
discapacidad es debido a problemas de salud de la madre y 9 la adquirieron por a

complicaciones en el parto.

4 Fuente: cubos.sispro.gov.co SGD_REGISTROS SGD-Discapacidad. Datos consultados el dia 14 de
Septiembre de 2015
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o El 86% de los nifios y nifias tienen afiliacion a salud y de ese total el 60% pertenece al
régimen subsidiado

o El 70% habita en viviendas que no propias, ya se pagando arriendo o con otros
familiares o terceros

o Finalmente, de cada 100 nifios y nifias con discapacidad, 60 viven en estrato uno; 25

en estrato dos; 8 en estrato tres; 6 viven en zonas no estratificadas

Lo anterior, evidencia que el segmento de los nifios y nifias con discapacidad presentan
restricciones que van mas alla del plano fisico o corporal y se ubican en una doble condicion
de vulnerabilidad: por una parte, se enfrentan a diferentes barreras para participar en igualdad
de condiciones con respecto a los nifios y nifias sin discapacidad con ocasion de las
deficiencias y limitaciones que padecen por la incapacidad -total, parcial, permanente o
transitoria-, de moverse, hablar, comunicarse, participar, ver, tomar decisiones, entre otras;
y de otro lado, viven las restricciones de un entorno social y econémico que afectan de
manera negativa las oportunidades y las libertades de escoger, aprender, decidir y tener.
Contextos restringidos, son poco favorables para el desarrollo y superacion de las
limitaciones que presentan; bajas condiciones de salubridad, educacion, vivienda, se
convierten en factores desencadenantes de eventos que afectan el bienestar de los nifios y

nifias a nivel general.

A partir de estas evidencias, es que entonces se refuerza la inquietud de como existiendo una
institucionalidad que reconoce la garantia derechos, la no discriminacion, la eliminacion de
barreras, se mantienen practicas excluyentes que los ubican particularmente en un grave
riesgo de exclusion social, es decir, de menos libertades para desenvolverse y aumentar sus
capacidades de funcionamiento, para aprender, participar y desarrollar habilidades que les
represente oportunidades de “insertarse” en el mundo social, laboral y cultural. De esta
manera, en el siguiente apartado se hara una revision de cuales son los instrumentos de
politica publica orientados a favorecer la primera infancia con discapacidad en Colombia
para finalmente pasar a la identificacion y analisis de los actores sociales involucrados en la

implementacion de las mismas.
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REFERENTES NORMATIVOS Y DE POLITICA PUBLICA: BASES PARA LA
AMPLIACION DE OPORTUNIDADES Y GOCE EFECTIVO DE DERECHOS

Los temas de primera infancia, politica publica y discapacidad no son temas nuevos para el

contexto Colombiano, ya que a través de los afios se han venido adelantando avances en

materia legislativa para actuar en su beneficio y lograr el mejoramiento de sus condiciones

de vida.

A continuacion se presenta un rastreo de algunos instrumentos legales que

garantizan el acceso a derechos como la educacion, salud, cultura, entre otros; a modo de

tabla, se sefialan el instrumento, el aspecto normativo que contiene y la implicacién que

deriva en el plano social.

Tabla 1. Inventario de instrumentos de Politica Publica relacionados con la atencion de la poblacion
infantil con discapacidad

INSTRUMENTO LEGAL

ASPECTO NORMATIVO

INCIDENCIA

CONVENCION
AMERICANA SOBRE
DERECHOS HUMANOS
"PACTO DE SAN JOSE
DE COSTA RICA"

Adoptada por Colombia mediante Ley 16 de

1972, "Todo nifio tiene derecho a las medidas de
proteccion que su condicién de menor requieren por
parte de su familia, de la sociedad y del Estado.

Se establece la corresponsabilidad
entre la familia, la sociedad y el
Estado para garantizar a los nifios
y nifias un goce efectivo de
derecho.

CONVENCION
INTERNACIONAL
SOBRE LOS
DERECHOS DEL NINO

Aprobada mediante la Ley 12 de 1991. , en el
numeral 1° del articulo 19 establece que: " Los
Estados Partes adoptaran todas las medidas
legislativas, administrativas, sociales y educativas
apropiadas para proteger al nifio contra toda forma de
perjuicio o abuso fisico o mental, descuido o trato
negligente, malos tratos o explotacion, incluido el
abuso sexual, mientras el nifio se encuentre bajo la
custodia de los padres, de un representante legal o
de cualquier otra persona que lo tenga a su cargo".

A pesar que la Familia es la directa
responsable del cuidado de los
nifios y las nifias, el Estado a
través de diferentes mecanismos
como proyectos, programas y/o
politicas deben garantizar a los
nifios y nifias una calidad de vida
digna para un excelente desarrollo
fisico y mental.

CONSTITUCION
POLITICA DE
COLOMBIA DE 1991

Art. 44: ratifica los compromisos adquiridos en la
suscripcion de la convencion internacional de los
derechos de los nifios y nifias a través de la Ley 12
de 1991, estableciendo la prevalencia sobre los
derechos de las demas personas, la obligatoriedad y
corresponsabilidad en su cumplimiento por la familia,
la sociedad y el Estado.

Los nifios y las nifias merecen un
trato diferencial de los demés
grupos etarios del ciclo de vida
humano, no haciendo responsable
a un solo sistema sino realizando
una red social que garantice el
goce de derechos.

LEY 100 DE 1993

Articulo 178. Funciones de las entidades promotoras
de salud. Las Entidades Promotoras de Salud
tendran las siguientes funciones: [...] 4. Definir
procedimientos para garantizar el libre acceso de los
afiliados y sus familias, a las Instituciones
Prestadoras con las cuales haya establecido
convenios o contratos en su area de influencia o en
cualquier lugar del territorio nacional, en caso de
enfermedad del afiliado y su familia.

El libre acceso de los afiliados y
sus familias esta determinado por
las rutas de atencion que tienen
dichas entidades, las cuales no
reconocen en sus servicios las
citas requeridas por las familias
para apoyar el desarrollo de los
nifios y nifias con discapacidad.
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INSTRUMENTO LEGAL

ASPECTO NORMATIVO

INCIDENCIA

DECRETO 2082 DE
1996

Art. 3°...Desarrollo humano. Por el cual se reconoce
gue deben crearse condiciones de pedagogia para
que las personas con limitaciones o con capacidades
o talentos excepcionales, puedan desarrollar
integralmente sus potencialidades, satisfacer sus
intereses y alcanzar el logro de valores humanos,
éticos, intelectuales, culturales, ambientales y
sociales.

Se centra la preocupacion en que
sean las personas las que
resuelvan el asunto y se deja de
lado que quienes determinan el
desarrollo de potencialidades son
guienes rodean a estas personas,
es decir quienes proveen los
servicios de salud, educacion,
deporte, cultura, entre otros.

DECRETO 2082 DE
1996

Art. 6°. Los establecimientos educativos estatales y
privados, deberan tener en cuenta lo dispuesto en el
presente decreto, al proceder a elaborar el curriculo,
al desarrollar los indicadores de logros por conjunto
de grados establecidos por el Ministerio de Educacion
Nacional y al definir los logros especificos dentro del
respectivo proyecto educativo institucional, cuando
atiendan personas con limitaciones o con
capacidades o talentos excepcionales.

Esta situacion se ha vivido de
maneras muy diferenciadas en el
sector educativo publico vs.
Privado. En el primero se ha dado
un ingreso importante de
poblacion infantil discapacitada, y
se construyen logros especificos
dentro de los PEI, careciendo de
personal docente altamente
cualificado.

DECRETO 2082 DE
1996

Art. 7° El proyecto educativo institucional de los
establecimientos que atiendan educandos con
limitaciones o con capacidades o talentos
excepcionales, incluird proyectos personalizados en
donde se interrelacionen componentes, instrumentos
y medios de la estructura del servicio educativo
ofrecido, para que su integracion al mismo, procure
desarrollar niveles de motivacion, competitividad y
realizacion personal.

Los esfuerzos que se hacen son
limitados porque dependen de
variables contextuales como
formacion del profesional
responsable, sensibilidad de las
autoridades del momento frente al
tema, interés y preocupacion del
rector y/o coordinador de la
Institucion Educativa

LEY 361 DE 1997

Articulo 5°. Las personas con limitacion deberan
aparecer calificadas como tales en el carné de
afiliado al Sistema de Seguridad en Salud, ya sea el
régimen contributivo o subsidiado. Para tal efecto las
empresas promotoras de salud deberan consignar la
existencia de la respectiva limitacion en el carné de
afiliado, para lo cual solicitaran en el formulario de
afiliacion la informacion respectiva y la verificaran a
través de diagnostico médico en caso de que dicha
limitacion no sea evidente.

La clasificacion esta sujeta a un
tema de aseguramiento que impide
gue esta identificacion sea
temprana, universal y surta para
todos los efectos requeridos. Para
cada sector se deben hacer
tramites para que la condicion de
discapacidad sea reconocida.
Adicionalmente, no todas las EPS
cuentan con profesionales idéneos
para diagnosticar temprana y
adecuadamente; tampoco estan
identificadas las rutas para lograr
dichos diagndsticos en la poblacion
infantil.

RESOLUCION 2565 DE
2003

Art 3°...Paragrafo. La secretaria de educacion de la
entidad territorial definir4 la instancia o institucion
encargada de determinar la condicién de
discapacidad o de capacidad o talento excepcional,
mediante una evaluacion psicopedagoégica y un
diagnéstico interdisciplinario.

Articulo 4°. Los departamentos y las entidades
territoriales certificadas al asignar educadores,
profesionales en educacién especial, psicologia,
fonoaudiologia, terapia ocupacional, trabajo social,
intérpretes de lengua de sefias colombiana, modelos
linguisticos, etc., vinculados a la planta de personal
como docentes o administrativos, para que
desempefien funciones de apoyo a la integracion
académica y social de los estudiantes con
necesidades educativas especiales tendran en
cuenta que este personal, ademas de cumplir con lo
establecido... debe acreditar capacitacién o
experiencia minima de dos afios en la atencion a esta
poblacion.

El recurso humano formado es
insuficiente y se ha concentrado en
las grandes ciudades, haciendo
inaccesible la oferta de servicios
para todos los que los requieren.
Genera un proceso adicional de
clasificacion que dificulta la
obtencién del mismo.

No existe un recurso humano
formado idoneamente en lo
relacionado con atencién a
necesidades educativas
especiales; las IES aun no cubren
toda la gama de especialidades en
este campo; de otra parte este tipo
de formacion avanzada no es
reconocida como factor de
incremento salarial dentro del
sistema educativo.
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INSTRUMENTO LEGAL

ASPECTO NORMATIVO

INCIDENCIA

SENTENCIA T-397-2004

El fomento de la vida familiar de las personas con
discapacidad —tema que resulta de relevancia central
para la resolucion de los problemas juridicos
planteados por el presente caso- es, igualmente,
objeto de detalladas disposiciones internacionales
que precisan el contenido de las obligaciones del
Estado en esta esfera... En ese sentido, se expresa
en el articulo en cuestién que (i) “las personas con
discapacidad deben estar en condiciones de vivir con
sus familias”, por lo cual es deber de las autoridades
“estimular la inclusién en la orientacién familiar de
madulos apropiados relativos a la discapacidad y a
sus efectos para la vida en familia”, facilitando a las
familias que cuenten con un miembro con
discapacidad “servicios de cuidados temporales o de
atencion a domicilio”, y eliminando todos los
obstaculos innecesarios “que se opongan a las
personas que deseen cuidar o adoptar a un nifio o a
un adulto con discapacidad”.

El articulo 2 de las Normas Uniformes (“Atencién
Médica”) dispone que “los Estados deben asegurar la
prestacion de atencién médica eficaz a las personas
con discapacidad”, y precisa a este respecto que (i)
es obligacion de los Estados suministrar “programas
dirigidos por equipos multidisciplinarios de
profesionales para la deteccién precoz, la evaluacion
y el tratamiento de las deficiencias”, programas que
deben “asegurar la plena participacion de las
personas con discapacidad y de sus familias en el
plano individual y de las organizaciones de personas
con discapacidad a nivel de la planificacién y
evaluacion”.

Parrafo 3. Ello implica un cambio tanto en la
concepcion acerca del discapacitado como en el
entendimiento sobre los deberes de la sociedad para
con él. De esta manera, se propone que la
percepcion acerca de los discapacitados se
modifique, de tal manera que, en vez de hacer
énfasis en las limitaciones que los aquejan, se
persiga encontrar cuales son las aptitudes y
destrezas que pueden desarrollar y cual puede ser su
aporte a la sociedad, para que asi asuman
responsabilidades dentro de la misma.

Aun no se han desarrollado
plenamente estos contenidos y no
existen planes de atencién
especificos para las familias, como
unidades destinatarias, receptoras
de los beneficios de las politicas en
materia de discapacidad

No existen mecanismos para que
esto, sea efectivo en la
cotidianidad de acceso a servicios
de salud; por lo tanto la posibilidad
de participacion es limitada.

Se evidencia la necesidad de
transformar las concepciones
acerca de las personas con
discapacidad.

LEY 361 DE 1997

Articulo 12. Para efectos de lo previsto en este
capitulo, el Gobierno Nacional debera establecer la
metodologia para el disefio y ejecucién de programas
educativos especiales de caracter individual segun el
tipo de limitacion, que garanticen el ambiente menos
restrictivo para la formacion integral de las personas
con limitacion

En virtud de crear procesos
especiales dentro del sistema
educativo regular, se eliminaron
aquellos servicios de educacion
especial que respondian de
manera explicita a estas
necesidades.

LEY 762 DE 2002

Medidas para eliminar, en la medida de lo posible, los
obstaculos arquitecténicos, de transporte y
comunicaciones que existan, con la finalidad de
facilitar el acceso y uso para las personas con
discapacidad, y...

Las barreras arquitectonicas
deberian ser de mandataria
obligacién; al plantearlo como “en
la medida de lo posible” se
disminuye notablemente el impacto
de esta normativa.
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INSTRUMENTO LEGAL

ASPECTO NORMATIVO

INCIDENCIA

CONPES 080 DE 2004

Parrafo 12. Con relacién a la integracion social y
exclusion, las personas con discapacidad y sus
familias tienen el derecho a que se remuevan las
cargas desproporcionadas que les impiden integrarse
cabalmente a la sociedad, pero también tienen el
deber de patrticipar, de no autoexcluirse, de
considerar que son parte activa de la sociedad y de
superar el imaginario de que la discapacidad es un
fuero con el que solo se exigen beneficios y
asistencia del Estado, haciendo prevalecer supuestos
“derechos adquiridos” sin ejercer deberes. En este
orden de ideas, la estigmatizacién negativa, la
imputacién de inferioridad, el imaginario de la
sociedad y de la persona con discapacidad, deben
ser superadas por la persona, la familia, la
comunidad, la sociedad y el Estado.

Parrafo 52. La politica requiere de la participacion del
Estado, los actores sociales y econémicos, la
comunidad, la familia y las personas. Se hace
necesaria la accién conjunta para la construccion de
una cultura basada en el reconocimiento reciproco
gue contribuya a la prevencién de las formas de
discapacidad prevenibles, asi como a su deteccion
temprana, intervencién, mitigacion y superacion

Se relaciona con la oportunidad de
lograr que las personas con
discapacidad lideren su proyecto
de vida de forma tal que puedan
producir para si mismos y para la
comunidad, pensando en un
bienestar mas alla de la
perspectiva econoémica.
Pareceria que se supedita el
enfogue de derechos al de
deberes, insistiéndose en la
responsabilidad de la sociedad y
de las familias.

Se explicita que se requiere de un
gran esfuerzo para lograr la
inclusion social deseada.

CONPES 109 DE 2007

Este documento presenta la politica publica de
atencion a la primera infancia; el marco que la
sustenta y los argumentos para el desarrollo
socioecondmico, cientificos, socioculturales, legales,
politicos, institucionales y éticos. Presenta
antecedentes de intervencion; la situacién en que se
encuentra la primera infancia; el marco conceptual
acogiendo el periodo de los 0 a 6 seis afios de edad y
la importancia de intervenciones integrales; los
principios y las lineas estratégicas:

1. Ofrecer atencion integral a la primera infancia

2. Mejorar la supervivencia y la salud de los nifios y
nifias de 0 a 6 afios y de las madres gestantes y
en periodo de lactancia

3. Mejorar los procesos de identificacion en la
primera infancia

4. Promover el desarrollo integral de la primera

infancia

Garantizar la proteccion y restitucion de los

derechos

Mejorar la calidad de la atencion integral

Fomentar la participacion

Realizar seguimiento y evaluacion

Promover la comunicacién y movilizacion por la

primera infancia

10. Promover la formacién del talento humano y la
investigacion

o

CoNo

Presenta los roles y responsabilidades de la familia y
del Estado; las competencias del nivel nacional y
territorial. Finalmente trata lo relacionado con el
financiamiento, las metas e indicadores de avance e
impacto para verificar la implementacion de la
politica, y recomendaciones a cada una de las
cabezas de sector y entidades territoriales para lograr
que la politica sea efectiva

Este documento plantear una serie
de medidas que buscan la
efectividad en el desarrollo de la
primera infancia en Colombia; en
principio se enmarca en el Plan de
Desarrollo Nacional para el periodo
2006 — 2010 pero su vigencia se
mantiene y se materializa a través
de diferentes acciones del Sistema
Nacional de Bienestar Familiar y la
Estrategia de
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INSTRUMENTO LEGAL

ASPECTO NORMATIVO

INCIDENCIA

LA LEY 1145 DE 2007

Por medio de la cual se organiza el Sistema Nacional
de Discapacidad, la Convencion sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad de Naciones
Unidas.

En Colombia se adopta mediante
la Ley 1346 de 2009.

LEY 1295 DE 2009

Plantea como objetivo primordial la contribucién a
mejorar la calidad de vida de las madres gestantes, y
las nifias y nifios menores de seis afios, clasificados
en los niveles 1, 2 y 3 del Sisben, de manera
progresiva, a través de una articulacién
interinstitucional que obliga al Estado a garantizarles
sus derechos a la alimentacién, la nutricién
adecuada, la educacion inicial y la atencién integral
en salud; también precisa que los derechos de los
nifios comienzan desde la gestacion, y se debe
garantizar su integridad fisica y mental en el
momento de su nacimiento, propone la coordinacién
interinstitucional para la Atencion Integral de la
Poblacion, dejando como temas prioritarios la
nutricion, atencién integral de nifios y nifias en
condicién de discapacidad en lugares adaptados y
nifios y nifias con caracteristicas especiales, define
como responsables del desarrollo del proceso y del
modelo de atencion integral al Ministerio de la
Proteccion Social, el Instituto Colombiano de
Bienestar Familiar -ICBF-y el Ministerio de
Educacion Nacional, el Gobierno Departamental y
Municipal

Los derechos de los nifios y nifias
son inherentes a ellos desde la
concepcion; los cuidados de las
madres gestantes se reflejan en la
salud y bienestar de los nifios y
nifias.

LEY ESTATUTARIA
1618 DE 2013

Por medio de la cual se establecen las disposiciones
para garantizar el pleno ejercicio de los derechos de
las personas con discapacidad, entre otras
disposiciones legales, conforman el marco normativo
en el cual se sustenta el manejo de la discapacidad
en el pais.

Es la mas reciente de las normas
para poblacién con discapacidad y
apunta al goce efectivo de
derechos con trato diferencial.

ESTRATEGIA
NACIONAL DE
ATENCION INTEGRAL
A LA PRIMERA
INFANCIA “DE CERO A
SIEMPRE

Definida como un “conjunto de acciones planificadas
de caracter nacional y territorial, dirigidas a promover
y garantizar el desarrollo infantil de las nifias y los
nifios en primera infancia, a través de un trabajo
unificado e intersectorial, que desde la perspectiva de
derechos y con un enfoque diferencial, articula y
promueve el desarrollo de planes, programas,
proyectos y acciones para la atencion integral”.

En el marco de la estrategia, se han generado
documentos técnicos y lineamientos de acceso
general tanto para las entidades como para diferentes
actores sociales

Se enmarca en el Plan de
Desarrollo 2010 — 2014 y su
vigencia se mantiene. La instancia
que tiene a cargo promover la
implementacion de la estrategia es
la Comision Intersectorial para la
Atencion a la Primera Infancia

Como se puede observar, existe un nutrido escenario de instrumentos legales y de politica

publica que buscan superar las desventajas a las que pueden estar expuestos los nifios y nifias

menores de 6 afios de edad con discapacidad.

De manera general, hay instrumentos

focalizados en ellos se consideran mutuamente las dos condiciones que se vienen abordando

como doble vulnerabilidad: primera infancia y discapacidad.
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El conjunto de instrumentos que se pueden encontrar, demuestran la relevancia del tema en
el escenario politico, institucional y cotidiano. No cabe duda del reconocimiento de los
derechos de estas dos poblaciones, sin embargo, ante las disposiciones que recalcan la
importancia de la articulacion, la corresponsabilidad y la interdisciplinariedad, es preciso
también analizar ¢quiénes o cuales actores intervienen en la materializacion de las mismas,
es decir, ¢sobre quiénes recae el marco normativo y politico existente?, ¢quiénes son
responsables de que la institucionalidad opere y se logre la efectividad de las medidas

promulgadas?

Para lograr identificar las partes involucradas y su nivel de incidencia, se presenta a
continuacion un ejercicio de identificacion de actores y llegar a establecer cuéles son las
relaciones, intereses, niveles de incidencia y participacién de los diferentes sujetos,
institucionales o individuales, involucrados tanto en la formulacion como en la
implementacion y seguimiento de los instrumentos de politica en busca de la proteccion de
los derechos de los menores con algun tipo de limitacion. Con este ejercicio siguiendo a
Gutiérrez (citado por Tapella, 2007), se pretende “representar la realidad social” en la que
se encuentra la poblacion objeto de nuestra investigacion, es decir, “comprenderla en su
extension mas compleja posible y establecer estrategias de cambio” que conduzcan al goce

efectivo derechos o la materializacion de los mismos.
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ACTORES DETERMINANTES PARA LA REALIZACION DE LOS DERECHOS
DE LAS NINAS Y NINOS CON DISCAPACIDAD

“La finalidad de toda politica piiblica es resolver — 0 al menos aminorar — el problema publico que aborda.

Se establece asi una relacion indisoluble entre problema publico y politica publica” (Olavarria, 2007)

En el analisis de politicas publicas, se encuentra relevante comprender cuales individuos - o
entidades representadas y conformadas por personas- estan involucradas en alguna etapa o
proceso de la politica publica. Olavarria (2007), sefiala que son las personas las que requieren
una atencién, un programa o intervencion y también son sujetos sociales los que participan
en la implementacidn de esas estrategias para resolver un problema o atender una necesidad,
de ahi que se requiere establecer quiénes participan y como se relacionan. En ese sentido, el
andlisis de actores sociales 0 mapeo de actores sociales, se entiende como “el proceso de
identificar a todas las personas y organizaciones que pueden ser importantes para la
planeacion, el disefo, la implementacion o la evaluacion de un proyecto o politica publica”
(Fundacidn Presencia, 2011), y cobra relevancia para lograr mayores comprensiones respecto
de las relaciones que hay entre los agentes que intervienen en las politicas publicas y los
aspectos que pueden influir en la efectividad de su participacion, que para el presente trabajo,

se enfocan en la poblacidén infantil con discapacidad.

Tapella (2007) indica que los actores sociales “pueden ser personas, grupos u organizaciones
que tienen interés en un proyecto o programa. Los actores claves son usualmente
considerados como aquellos que pueden influenciar significativamente -positiva o
negativamente- en una intervencion o son muy importantes para que una situacion se
manifieste de determinada forma” (p. 3). De esta forma, hay diferentes autores que sefialan
la importancia de establecer quiénes participan y como lo hacen, a partir de la identificacion
de sus intereses u objetivos por lo que sugieren diferentes criterios de clasificacion; en la

Tabla 2 se presentan algunas propuestas encontradas.
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Tabla 2. Tipos de actores sociales

CRITERIO DE

CLASIFICACION TIPO DE ACTOR

AUTOR(ES)

Actores que pertenecen a las redes de interés:
Estan mas intimamente involucrados en el

HOWLET Y RAMESH (2003) Segun nivel de proceso de la politica publica

participacion - - -
Actores marginales: su involucramiento en el
proceso es discontinuo y de baja intensidad.

Actores dentro del Estado

KINGDON (1995) Segun ubicacién formal

Actores fuera del Estado
BIRKLAND (2005), Y STEIN Y Segin ubicacion Actores oficiales y no oficiales
OTROS (2006) institucional Actores formales e informales

Fuente: Adaptado de Olavarria (2007)

Ahora bien, a efectos de lograr el objetivo de llegar establecer quiénes participan en las
politicas de atencion a los nifios y nifios menores de 6 afios con discapacidad y cémo lo hacen,
se llevo a cabo un ejercicio basado en dos componentes; el primero, fue la identificacion y
clasificacion de los actores involucrados en el ejercicio de las medidas que buscan garantizar
sus derechos, y el segundo, fue al analisis de las relaciones, intereses, niveles de participacion

e influencia de esos actores segun diferentes instrumentos de politica.

Identificacion de actores

Una vez revisados los instrumentos de politica publica, se fueron identificando y organizando
los actores segun los siguientes criterios: grupo al que pertenece, entorno en el cual participa,
rol que desempefia respecto de la politica publica y norma o instrumento legal que vincula
su actuacion respecto de la realizacion de los derechos de la poblacion infantil con
discapacidad. En cuanto al primer criterio, se encontrd que los actores podian pertenecer a:

e Instituciones Publicas: entidades e instancias que representan y ejercen a través de
planes, programas y proyectos, la intervencion del Estado a nivel central y territorial

e Instituciones Privadas: entidades o instancias que se rigen por un interés particular, ya
sea este colectivo o individual, mediante la venta de bienes y servicios

e Organizaciones sin fines de Lucro: se refiere a entidades que prestan servicios orientados

a una causa y que no buscan generar riqueza por las actividades que desempefian
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e Organizaciones Sociales: incluye a colectivos de personas que estan organizadas formal
o informalmente y que comparten intereses o actividades comunes

e Actores individuales: se refiere a los individuos o personas gque no representan
instituciones, entidades, sino que se representan a si mismos y sus intereses particulares,

personales

El segundo aspecto que se tuvo en cuenta, es que los actores se desenvuelven en ambitos
diferentes segun lo determina el marco actual de la politica publica de atencion a la primera
infancia. En ese sentido, los Fundamentos Politicos, Técnicos y de Gestion de la estrategia
De Cero a Siempre, establecen 4 entornos para el desarrollo integral de los nifios y las nifias
los cuales se definen como aquellos “espacios fisicos, sociales y culturales donde habitan los
seres humanos, en los que se produce una intensa y continua interaccién entre ellos y con el
contexto que les rodea” (2013, pag. 122); para el caso de los nifios y nifias menores de 6 afios,
se reconoce que pueden ser diversos y que en ellos se deben promover y garantizar la
proteccion integral de los derechos de los nifios y las nifias. De esta manera, los entornos
destacados en la atencion integral son: el hogar, el entorno salud, el educativo y el espacio
publico que acoge, tanto espacios de libre acceso como lugares con acceso regulado, es decir,
parques, plazas, museos, bibliotecas, entre otros. Adicional a estos cuatro entornos, en el
desarrollo de la investigacion se encontrd necesario incluir un quinto espacio denominado
“gestion” que incluye aquellos actores sociales que ejercen un rol transversal o que participan
en instancias administrativas que el Estado ha previsto para generar articulaciones y

fortalecer la gestion de las entidades cabeza de sector.

Un tercer aspecto que se considero, fue la identificacion de las responsabilidades, roles o
funciones que tienen los actores en la atencion y garantia de derechos de la poblacién infantil
con discapacidad y que se encuentran sefialadas en diferentes instrumentos normativos; de
esta manera y ligado a lo anterior, se establecié como cuarto aspecto, la norma o instrumento
legal que vincula o establece la obligatoriedad de su participacion. A continuacion, en la
Tabla 3 se presenta el resultado inicial de la identificacion de méas de 40 actores segun los
entornos de atencion integral a la primera infancia, el grupo al que pertenece, el rol que

desempeiia y la norma que lo vincula.
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GRUPO AL NORMA
ACTOR ENTORNO QUE ROL VINCU-
PERTENECE LANTE
Titulares de derecho de no discriminacion
Nifias, nifios, jovenes y 0 exclusién. Son las personas que
. . : ; . En todos
personas con Discapacidad reciben las atenciones en diferentes
entornos
Familia de PlcD* Hogar ﬁtc:jti?/irgtsjales Responsables del cuidado, tutela, Ley 1098
Vecinos de la PlcD orientacién, crianza o modelo de de 2006
desenvolvimiento social. Apoyan,

. participan, se interesan por los procesos Ley 1618
Cuidadores de PlcD de atencion integral de 2013
Superintendencia nacional Ejerce funciones de inspeccion, vigilancia Ley 1618
de salud y control de 2013

S Dirige el sistema de salud; coordina
Ministerio de Salud y i
S : T sectores para el desarrollo de politicas en Ley
Proteccion Social Instituciones | .
- Publicas sa .Ud - — Estatutari
Secretarias Dirigen, coordina y vigila la salud en el ade
departamentales, territorio atendiendo disposiciones Salud
municipales y distritales de nacionales (Arts. 43y 44 Ley 715 de 1751 de
salud 2001) 2015
Entidades Sociales del
Estado
Entidades Promotoras de . . »
Salud pablicas Organizan y garantizan, la prestacion de
Instituciones prestadoras de los servicios de salud que se encuentran
o p - en el Plan Obligatorio de Salud
servicios en salud Instituciones
Entidades Promotoras de Privadas
Salud Privadas
: . Salud — — —
Fundaciones o entidades Organizacione | Ofertan servicios de rehabilitacion Ley 1618
que apoyan procesos de s sin fines de funcional e integral a personas con de 2013
habilitacién o rehabilitacion Lucro discapacidad
Implementan atenciones de promocion, Ley ]
Agentes de salud, prevencion, deteccién temprana y Estatutari
profesionales y personal que Actores tratamiento de enfermedades, atencion a ade
presta servicios de atencion individuales emergencias, restablecimiento de Salud
en salud habilidades y del funcionamiento 1751 de
(adaptado de Ley 1438 de 2011) 2015
Asociaciones personas con Oraanizacione Participa en la formulacién de politicas
discapacidad o de usuarios s Sgociales publicas, ejerce control social y vigila la
de servicios de salud calidad de los servicios de salud
Nifios y nifias con . . .
. . . Reciben de manera directa servicios de
Discapacidad que reciben A L
servicios de salud en los Actores atencion en salud (promouon Y
diferentes niveles de individuales prevencion; urgencias; consultas
L especializadas, procedimientos, etc.)
atencién
Ministerio de Cultura Instituciones Formula, coordina, ejecuta y vigila la
Publicas politica del Estado en materia cultural
Fomentan el acceso a la literatura, las
- L artes y la cultura; facilitan el conocimiento,
Bibliotecas y ludotecas y Instituciones la informacion el desarrollo de habilidades
Casas de cultura Espacio Publicas artisticas y la recreacion de todas las Ley 1618
e de 2013
publico personas
Lideran, desarrollan y promueven
Promotores, agentes y actividades culturales y artisticas en
) Actores . L
demas personal encargado individuales diferentes espacios; fomentan la
de actividades culturales participacion en actividades para el
desarrollo cultural de las personas

Nota: * PlcD denota Poblacién Infantil con Discapacidad
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GRUPO AL NORMA
ACTOR ENTORNO QUE ROL VINCU-
PERTENECE LANTE
Ministerio de Educacion y Instituciones Desarrollan acciones, desde sus niveles
entidades adscritas INCI e - . ! -
INSOR Publicas de competenma‘ para Iog_rar la atencion
Secretarias departamentales educativa de los nifios y nifias con
municibales (Fj)e educacion Instituciones discapacidad con calidad, pertinencia y
y municip Publicas oportunidad
certificadas
Centros de Desarrollo Instituciones
infantil (CDI) Publicos Publicas Brindan la atencién desde la educacién
Jardines infantiles y Instituciones inicial que requieren los nifios y nifias
establecimientos educativos Pri para su desarrollo integral
rivadas
de preescolar Ley 1618
Apoyan los procesos formativos y de de 2013 ;
Asociaciones de padres de Organizacione aprendl_za!e de los n|nos,_9art|0|pan enel Ley 115
- . fortalecimiento de la gestion de los de 1994
familia de PlcD s Sociales - . .
establecimientos educativos que atienden
al poblacion
Empresas o entidades que o Producen, comercializan y distribuyen
-~ s Instituciones recursos de apoyo a procesos de
comercializan servicios o d . vad 5 dizai b |
roductos dirigidos a PIcD Educativo Privadas ensefianza y aprendizaje con base en los
p requerimientos de las personas
Personal administrativo de . . .
o ) . Apoyan la gestion y el funcionamiento de
los CDI, jardines infantiles o Actores los establecimientos para el desarrollo de
es_tablemmlentos educativos individuales las propuestas educativas
privados
Personal docente de los CDI
publicos, jardines infantiles .
e s | oo o acelones atcuradas
educativos que ofertan conocimiento, para lograr el desarrollo de
educacion preescolar o P ar
Profesionales de apoyo habilidades, construccion de ) Ley 1618
" 2 conocimiento, desenvolvimientos social y de 2013;
(psicologos, fonoaudiélogos, Actores
. g cultural Ley 115
enfermeras, trabajadores individuales
- de 1994
sociales, entre otros.
Instituciones de Educacion L Forman, capacitan y actualizan el personal
) Instituciones ) Py .
Superior con programas - que atiende a la poblacion, teniendo en
P ” Publicas y : : -
académicos para la atencion Privadas cuenta la diversidad de condiciones de
de la PlcD vida
Coordina y lidera la politica publica para
Comision intersectorial para Instituciones la atencién integral a la primera infancia;
la primera infancia Publicas convoca la participacion de diferentes
entidades y sectores
Atiende a los nifios, nifias, adolescente y
T - R Ley 1618
Instituciones familias bajo diferentes programas y
ICBF o . 2 de 2013
Publicas estrategias velando por su proteccion y
desarrollo integral
Departamento para la Instituciones lee_ra; las pO|ItIC$S del Sector de Inclusion
Prosperidad Social Plblicas Socia ¥y Reconciliacion con énfasis en
poblacién vulnerable (DPS, 2016)
Impulsa el disefio, la orientacion y
Gestién evaluacion de las politicas publicas

Departamento Nacional de
Planeacion

Consejo Nacional de Politica
Social

Instituciones
Publicas

colombianas, el manejo y asignacién de la
inversion publica y la concrecion de las
mismas en planes, programas y proyectos
del Gobierno (Departamento Nacional de
Planeacion, 2014)

Instituciones
Publicas

Instancia que coordina y orienta a los
organismos encargados de la direccion
econdmica y social en el Gobierno, a
través del estudio y aprobacion de
documentos sobre el desarrollo de
politicas generales que son presentados
en sesion. El DNP ejerce las funciones de
Secretaria
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GRUPO AL NORMA
ACTOR ENTORNO QUE ROL VINCU-
PERTENECE LANTE

Coordinan la concrecion de la Politica
Social a nivel local y territorial con la
Instituciones participacion de la sociedad civil,
Publicas organizaciones no gubernamentales,
organizaciones privadas, el sector publico
y entidades de control

Consejos departamentales y
municipales de politica
social

Acuerdan, asesoran, consolidan y
verifican la puesta en marcha de las
Instituciones politicas, estrategias y programas que
Publicas garanticen la integracion social de las
personas con y en situacion de
discapacidad

Comités departamentales,
distritales, municipales y
locales de discapacidad

Es el organismo consultor, asesor

Consejo nacional de Gestion Instituciones mstltL:(:lon_a}I ydd? v_erlflcamog, sIeQU|r|r}|_ento
discapacidad Plblicas y evaluacion de Slstema y de la Politica
Publica Nacional de Discapacidad (Ley
1145 de 2007).
Alcaldias Instituciones Representan la autoridad administrativa
Publicas de los territorios; tienen a cargo la
seguridad y el cumplimiento de los
. Instituciones servicios, entre otras funciones. Ejerce un
Gobernaciones ; , \
Privadas mandato en favor de los ciudadanos. Ley 1618
de 2013
Dirigen, organizan, planifican, administran
Secretarios de despacho de Actores los recursos de las Secretarias para lograr
municipios y departamentos individuales la efectiva prestacion de los servicios a su

cargo

Fuente: Elaboracion propia

En el entorno hogar, entendido como el “espacio de acogida y afecto en el que transcurre la
mayor parte de la primera infancia” (Comision Intersectoria para la Atencion a la Primera
Infancia - CIPI, pag. 125), se encuentra que los actores identificados corresponden a las nifias
y nifios con discapacidad, sus familiares, vecinos y adultos cuidadores, que son responsables
del cuidado, la crianza, el acompafiamiento y la consolidacion emocional, social y afectiva
de los nifios y nifias; son aquellos adultos que comparten nexos filiales tanto en el hogar

como en el contexto que lo circunscribe.

En el entorno salud, el cual “acompaifia el proceso de preconcepcion, gestacion, nacimiento
y de ahi en adelante” (CIPI, p. 128), se encuentran tanto actores institucionales como
individuales. En este entorno se identifican los nifios y las nifias que reciben tratamientos o
procedimientos del ambito clinico; el personal y las entidades que prestan servicios de
atencion en salud, y, las personas e instancias administrativas encargadas de hacer efectivos

los servicios de este sector.
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Por otra parte, en el entorno del espacio publico el cual “se compone de espacios abiertos y
de lugares ubicados en infraestructuras de acceso permitido a los cuales la comunidad
atribuye valor politico, historico, cultural o sagrado” (CIPI, p. 130), y dada la naturaleza de
las actividades que se posibilitan en estos escenarios, se ubican las entidades y personas que
promueven la cultura, la recreacion y las expresiones de ocio y arte. Estos actores tienen a
cargo, entre otras responsabilidades, administrar, prestar y liderar las actividades de
construccién social-cultural para hacer efectivas otras dimensiones del desarrollo integral de

la primera infancia que van més all& de la salud o el aspecto educativo formal.

El entorno educativo, entendido como el que “propicia de manera intencionada acciones
pedagbgicas” para lograr aprendizajes complementarios sobre el mundo, fortalecer la
adquisicion de conocimiento, el desarrollo social, el intercambio de afecto y las interacciones
en escenarios de construccion permanente (CIPI, P. 128), contempla a los agentes educativos,
al personal administrativo y las instancias que acogen a la poblacién infantil en sus procesos
de formacion inicial; asi mismo, a la instituciones encargadas de velar y organizar la
prestacion de este servicio; las instituciones de educacién superior que forman a los agentes
educativos asi como las organizaciones civiles que acompafian y promueven la atencion

educativa para los nifios y nifias.

Finalmente, en el entorno de gestidn se encuentran los actores que promueven y facilitan las
condiciones para lograr la articulacion intersectorial. Por una parte, estan los funcionarios
del Estado que representan sectores como el de educacion, salud, cultura, planeacion, entre
otros; y por otra, los lideres de las organizaciones que representan los intereses de la
poblacion civil; en general, son actores que confluyen en escenarios donde se puede
proponer, disefiar, definir y analizar de manera amplia, las medidas correspondientes para
hacer efectiva la realizacion de los derechos de los nifios y nifias con discapacidad teniendo

en cuenta las competencias que les atafie a cada entidad cabeza de sector, segin mandato de

ley.
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Relaciones entre actores

El segundo componente del andlisis de los actores realizado, comprende la organizacién y
visualizacion de las relaciones que existen entre ellos y sus niveles de participacion e
incidencia en los diferentes momentos de las politicas publicas que buscan abordar y superar
las problematicas y necesidades de la poblacion infantil con Discapacidad. En ese sentido,
se encuentra segun diversos autores, que las politicas publicas implican un proceso o un ciclo
que consta de diferentes etapas, fases o niveles. Asi por ejemplo, Bardach (1998) sefiala 8
pasos: definicion del problema, obtencion de informacion, construccion de alternativas,
seleccion de criterios, proyeccion de los resultados, confrontaciéon de costos y beneficios,
decisiones y contar la historia; Roth (2002) citando a Jones (1970) habla del policy cycle
donde se distinguen 5 fases: identificacion de un problema, formulacién de soluciones, toma
de decision, implementacion y evaluacion; Torres M. (2010) sefiala por ejemplo, que el
proceso de las politicas publicas es similar al camino de planeacion de un programa o
proyecto en tanto esta orientado a la consecucion de unos resultados deseados y en ese sentido
menciona 3 etapas: Diagnostico, disefio y formulacién, Implementacion y ejecucion y

Seguimiento, monitoreo y evaluacion.

Con base en los autores revisados se ha identificado la participacidn de los actores sociales
asociandolos a tres amplios momentos: formulacion y disefio de las politicas publicas;
implementacion y evaluacion de las mismas. A continuacion, en la Tabla 4, se presentan los
criterios de caracterizacion de los actores identificados en el ejercicio anterior, los cuales
buscan establecer si estos pertenecen al &mbito publico, privado o se tiene un componente
mixto; si su accionar tiene un alcance o interés individual, si acoge las intenciones de una
institucion o si representa las necesidades de un colectivo. Asi mismo se identifica el tipo de
intervencion, es decir, si su accionar tiene un alcance politico planteado y con un respaldo
institucional, si se hace con un objetivo técnico es decir siguiendo criterios conceptuales y
procedimentales para atender las necesidades o particularidades de la poblacion, si el alcance
es operativo, es decir, siguiendo instrucciones, recomendaciones o lineamientos dados por

una instancia superior o si es receptor o beneficiario de la politica publica.
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En este ejercicio también se ha identificado el sector en el que se desenvuelve cada actor, por
ejemplo, si participa en el &ambito de la salud, la educacién o en sector mas amplio abocado
a la inclusion social. Otro aspecto ha sido si el nivel de influencia o logro de sus intereses en
las politicas publicas es bajo, moderado o alto segun la etapa en la que participa a saber:
formulacién y disefio, implementacion, evaluacion o en todas. Finalmente, se ha sefialado
de manera general si su papel es formulador de la politica, ejecutor, evaluador o si cumple
todas estas funciones; el alcance de su intervencion si es nacional, regional o local y si su

participacion es directa o si la realiza a través de otros de manera indirecta.

Tabla 4. Matriz de criterios para el analisis de la participacion de actores sociales

CATEGORIA DE ANALISIS DESCRIPTOR
Tipo de actor Publico Privado Mixto
Interés Institucional Individual Colectivo
Tipo de intervencion Politica Técnica Operativa Receptor o

beneficiario
Sector Educacion Salud Inclusion social Todos
Nivel de influencia por etapa | Ninguno o bajo Influencia Influencia Alta
moderada

Etapa en la que participa en Formulacion y . .
el ciclo de politicas publicas | disefio Implementacion Evaluacion Todas
Rol Formulador Ejecutor Evaluador Beneficiario
Alcance de intervencion Nacional Regional Local
Participacion Directa Indirecta

Fuente: elaboracién propia

Con base en estos criterios y teniendo en cuenta la identificacion de actores realizada en la
primera parte, se procedio a la organizacion de actores manteniendo el criterio de los entornos
que establece la politica publica para la atencion integral a la primera infancia; en este
ejercicio se logro establecer los escenarios en que se desenvuelven, los alcances e intereses

de participacion. El resultado de este ejercicio se presenta a continuacion en la Tabla 5.



Tabla 5. Clasificacion de actores sociales segun criterios de participacion

ENTORNO

HOGAR

SALUD

ACTORES
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INTERES

TIPO DE
INTERVENCION

Receptor o

SECTOR

Inclusion

NIVEL DE
INFLUENCIA POR

ETAPA EN LA QUE
PARTICIPA EN EL
CICLO DE
POLITICAS
PUBLICAS

ROL EN EL
PROCESO DE
IMPLEMENTACION
DE LAS PP

ALCANCE DE
INTERVENCION

PARTICIPACION
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Familia de PlcD Particular Individual SEE e EE social Influencia Alta Todas Beneficiario Local Directa
Nifias, nifios, Receptor o
jovenes y personas | Particular Individual benef?ciario Todos Influencia Alta Todas Beneficiario Local Directa
con Discapacidad
. . . 5 Inclusion Influencia Implementaci .

Vecinos de la PlcD Particular Colectivo Operativa social moderada 6n Local Indirecta

. . . Receptor o . . .
Cuidadores Particular Individual . Todos Influencia Alta Todas Beneficiario Local Directa

beneficiario

Superintendencia o . - Influencia - 5
nacional de salud Publico Colectivo Politica Salud moderada Todas Formulador Nacional Indirecta
Ministerio de Salud g . . . . . .
y Proteccion Social Publico Colectivo Politica Todos Influencia Alta Todas Ejecutor Nacional Directa
Secretarias
departamentales, . T . . . .
municipales y Publico Institucional Operativa Salud Influencia Alta Todas Formulador Nacional Directa
distritales de salud
Entidades Sociales . T . . . . .
del Estado (ESE) Publico Institucional Operativa Salud Influencia Alta Todas Ejecutor Nacional Directa
SRl Influencia
Promotoras de Publico Institucional Operativa Salud moderada Todas Ejecutor Nacional Directa
Salud Publicas
Instituciones
prestadoras de . T . . . . .
servicios en salud Publico Institucional Operativa Salud Influencia Alta Todas Ejecutor Nacional Directa
(IPS)
Entidades
Promotoras de . T . Influencia . . .
Salud Privado Institucional Operativa Salud moderada Todas Ejecutor Nacional Directa

(EPS)_privadas

Nota: Poblacion Infantil con Discapacidad
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SALUD

ESPACIO PUBLICO

ACTORES

Fundaciones o
entidades que
apoyan procesos de
habilitacién o
rehabilitacion

TIPO DE ACTOR

Mixto

INTERES

Colectivo

TIPO DE
INTERVENCION

Operativa

SECTOR

Salud

INFLUENCIA POR

Influencia Alta

ETAPA EN LA QUE
PARTICIPA EN EL
CICLO DE
POLITICAS
PUBLICAS

Todas

ROL EN EL
PROCESO DE
IMPLEMENTACION
DE LAS PP

Ejecutor

ALCANCE DE
INTERVENCION

Nacional

PARTICIPACION

Directa
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Agentes de salud,
profesionales y
personal que presta
servicios de
atencién en salud

Mixto

Colectivo

Operativa

Salud

Influencia Alta

Implementaci
6n

Ejecutor

Nacional

Directa

Asociaciones de
personas con
discapacidad o de
usuarios de
servicios de salud

Publico

Colectivo

Operativa

Todos

Influencia Alta

Todas

Ejecutor

Local

Directa

Nifios y nifias con
Discapacidad que
reciben servicios de
salud en los
diferentes niveles de
atencién

Particular

Individual

Receptor o
beneficiario

Salud

Influencia Alta

Todas

Beneficiario

Local

Directa

Ministerio de Cultura

Publico

Institucional

Politica

Inclusién
social

Influencia Alta

Todas

Formulador

Nacional

Directa

Bibliotecas y
ludotecas

Publico

Institucional

Receptor o
beneficiario

Educacién

Influencia
moderada

Todas

Ejecutor

Local

Indirecta

Casas de cultura

Publico

Institucional

Operativa

Inclusion
social

Influencia
moderada

Todas

Ejecutor

Local

Directa

Agentes
responsables de
administrar, prestar
y liderar las
actividades de
construccion social
cultural.

Mixto

Colectivo

Técnica

Inclusion
social

Influencia
moderada

Implementaci
on

Ejecutor

Local

Directa
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EDUCACION

ACTORES

Ministerio de
Educacién
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Publico

INTERES

Institucional

TIPO DE
INTERVENCION

Operativa

SECTOR

Educacién

INFLUENCIA POR

Influencia
moderada

ETAPA EN LA QUE
PARTICIPA EN EL
CICLO DE
POLITICAS
PUBLICAS

Todas

ROL EN EL
PROCESO DE
IMPLEMENTACION
DE LAS PP

Formulador

ALCANCE DE
INTERVENCION

Nacional
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PARTICIPACION

Directa

Secretarias
departamentales y
municipales de
educacion
certificadas

Publico

Institucional

Politica

Educacién

Influencia Alta

Todas

Ejecutor

Local

Directa

Centros de
Desarrollo Infantil
Publicos

Publico

Institucional

Operativa

Todos

Influencia Alta

Todas

Ejecutor

Local

Directa

Jardines infantiles y
establecimientos
educativos de
prescolar Privados

Privado

Institucional

Operativa

Todos

Influencia Alta

Todas

Ejecutor

Local

Directa

Asociaciones de
padres de familia de
nifos que participan
en programas de
atencién educativa e
integral

Publico

Colectivo

Receptor o
beneficiario

Todos

Influencia Alta

Todas

Beneficiario

Local

Directa

Empresas o
entidades que
comercializan
servicios o
productos dirigidos a
PlcD

Mixto

Institucional

Técnica

Todos

Influencia
moderada

Implementaci
6n

Ejecutor

Local

Indirecta

Personal
administrativo de los
CDlI, jardines o
establecimientos
educativos publicos

Publico

Institucional

Operativa

Todos

Influencia Alta

Implementaci
6n

Ejecutor

Local

Directa

Personal
administrativo de los
de jardines infantiles
privados

Privado

Institucional

Operativa

Todos

Influencia Alta

Implementaci
on

Ejecutor

Local

Directa
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EDUCACION

GESTION

ACTORES

Personal docente de
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INTERES

TIPO DE
INTERVENCION

SECTOR

INFLUENCIA POR

ETAPA EN LA QUE
PARTICIPA EN EL
CICLO DE
POLITICAS
PUBLICAS

Implementaci

ROL EN EL
PROCESO DE
IMPLEMENTACION
DE LAS PP

ALCANCE DE
INTERVENCION

PARTICIPACION
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los establecimientos | Publico Institucional Operativa Todos Influencia Alta 6n Ejecutor Local Directa
publicos
Personal docente de 8
los jardines Privado Institucional Operativa Todos Influencia Alta Iémnplementam Ejecutor Local Directa
infantiles privados
Profesionales de

o Ublico nstitucional erativa odos nfluencia Alta . ecutor ocal irecta
el Pabli Institucional | Operati Tod Influencia Alta | 'mPlementaci | g0 Local Direct
establecimientos on
publicos
Profesionales de
apoyo de " —_— " " Implementaci 5 "
establecimientos Privado Institucional Operativa Todos Influencia Alta 6n Ejecutor Local Directa
privados
IES con programas 7 7
académicos afines a | Privado Institucional Operativa Educacién Imnglé:?:éz Iémnplementam Ejecutor Local Indirecta
la atencién integral
Nifios y nifias con
Discapacidad que
participan en . . Receptor o . s .
programas de Particular Colectivo T Todos Influencia Alta Todas Beneficiario Local Directa
educacion inicial y
atencion integral
Cloimslen Influencia
intersectorial para la | Publico Institucional Politica Todos moderada Todas Formulador Nacional Directa
primera infancia
ICBF Publico Institucional Técnica Todos Influencia Alta Todas Evaluador Nacional Directa
PEEIENMENE 21 Inclusion Formulacion
la Prosperidad Publico Institucional Técnica social Influencia Alta y disefio Formulador Nacional Directa

Social
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GESTION

ACTORES

Consejo Nacional de
Politica Social

TIPO DE ACTOR

Publico

INTERES

Institucional

TIPO DE
INTERVENCION

Politica

SECTOR

Todos

INFLUENCIA POR

Influencia Alta

ETAPA EN LA QUE
PARTICIPA EN EL
CICLO DE
POLITICAS
PUBLICAS

Todas

ROL EN EL
PROCESO DE
IMPLEMENTACION
DE LAS PP

Ejecutor

ALCANCE DE
INTERVENCION

Nacional

PARTICIPACION

Directa
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Consejos
departamentales y
municipales de
politica social

Publico

Institucional

Técnica

Todos

Influencia Alta

Evaluacion

Evaluador

Local

Directa

Comités
departamentales,
distritales,
municipales y
locales de
discapacidad

Publico

Colectivo

Operativa

Todos

Influencia Alta

Evaluacion

Evaluador

Local

Indirecta

Organizaciones
civiles,
representantes de
personas con
discapacidad que
participan en
instancias
intersectoriales

Particular

Colectivo

Politica

Todos

Indeterminada

Formulacién
y disefio

Formulador

Local —

Nacional
segun la
instancia

Directa

Consejo nacional de
discapacidad

Publico

Institucional

Técnica

Todos

Influencia
moderada

Formulacién
y disefio

Formulador

Nacional

Directa

Alcaldias

Publico

Institucional

Politica

Todos

Influencia Alta

Todas

Formulador

Local

Directa

Gobernaciones

Publico

Institucional

Politica

Todos

Influencia Alta

Todas

Formulador

Regional

Directa

Secretarios de
despacho de
municipios y
departamentos

Publico

Institucional

Politica

Todos

Influencia Alta

Todas

Formulador

Local

Directa
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Ahora bien, a partir de la anterior matriz se lograron identificar 44 actores sociales con
diferentes intereses y alcances de participacion de los cuales, el 32% pertenecen al entorno
educativo, el 25% al entorno de salud, otro 25% a los espacios de gestion intersectorial, un
9% al entorno cultural y de espacios publicos e igual proporcion al entorno familiar o del
hogar. En la Tabla 6, se representa los rangos de frecuencia en que se ubican los actores

segun los diferentes criterios:

Figura 5. Distribucién de los actores segun criterios de caracterizacion
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En términos generales, segln los criterios propuestos para la categorizacién de actores se

encuentra que:

De acuerdo a la naturaleza juridica de las entidades o instancias que representan los
diferentes los actores, el 61% de los actores son publicos, es decir, hacen parte de la
institucionalidad del Estado

El 66% de los actores esta vinculado a objetivos institucionales lo cual es coherente
con el criterio anterior, pues es el Estado, el garante de la prestacion de los servicios
en condiciones de calidad, equidad y oportunidad. De otro lado, el 9% representan
intereses individuales relacionados directamente con las necesidades de los nifios y
nifias con discapacidad y sus familias. En general, existe una mayor tendencia a
buscar el interés de manera colectiva dandole sentido a la naturaleza misma de las
politicas publicas y de los actores que participan en ellas, en tanto se busca el
bienestar de aquellas personas que comparten una condicion y los ubica en una
condicion de grupo poblacional.

En cuanto al tipo de intervencidn que realizan los actores, se tiene que el 48% son
ejecutores, operan o llevan a cabo las medidas contempladas en los lineamientos e
instrumentos de politica; el 23% se relacionan con la toma de decisiones en el plano
politico; el 16% corresponde a actores que reciben o se benefician de manera directa
de los servicios que ofrecen entidades tanto del Estado como particulares y el 14%
corresponde al personal técnico o agentes que lideran o llevan a cabo las acciones con
las poblaciones a beneficiar.

Las politicas publicas como ya se manifestd atienden a una poblacion con necesidades
identificadas por la misma poblacién. Sin embargo, una politica publica debe ser
transversal y al mismo tiempo sectorizada, es decir, prestar de manera focalizada
servicios para atender los requerimientos de las diferentes dimensiones del ser. De
esta manera se encuentra que el 57% de los actores intervienen en todos los sectores;
el 20% se enfocan en el sector salud seguido de un 14% que pertenece al sector de

inclusion social y un 9% que pertenece especificamente al sector educacion.
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e Todos los actores que participan en Politica publica son importantes para la misma,
por ejemplo el 73% tienen una influencia alta en la realizacion de las medidas que
buscan la proteccion y garantia de los derechos de los nifios y nifias con discapacidad
siendo principalmente de entidades publicas; actores de caracter publico, privado y
mixto ejercen una influencia moderada en el 27% de los casos.

e EI64% de los actores sociales, que son principalmente de caracter publico, participan
en todas las etapas de la politica publica. El 25% sestan mas involucrados con la
implementaciéon y corresponden todos los actores; un 5% se relaciona con la
formulacién y disefio e igual proporcidn tienen a cargo de manera visible la
responsabilidad del seguimiento y la evaluacién. Para estos dos ultimos porcentajes
se tiene que corresponden al &mbito pablico sin mayor representacion de la sociedad
civil o de entidades de caracter privado.

e Dentro del rol de los actores estudiados se encontrd que las entidades publicas
cumplen en un 52% el rol de ejecutor y en un 25% también el rol de formulador de
las politicas.

e En cuanto al nivel de realizacién de las politicas publicas, estas suceden en un 59% a
nivel local, en un 39% a nivel nacional y tan solo en un 2% se da la integracion
regional.

e Finalmente, lo que respecta a la incidencia en la participacion el 86% de los actores
se relacionan directamente con todo el ciclo de las politicas publicas mientras que un

15% tiene una participacion de forma indirecta.

Por otra parte, al establecer cuales son las relaciones, intereses y niveles de incidencia y
participacion segun los entornos, se evidencia que el entorno educativo es el que cuenta con
un mayor nimero de actores lo que denota que la educacion inicial corresponde a un asunto
preponderante en las politicas publicas enfocadas a los nifios y nifias menores de 6 afios con
discapacidad. En un 50% los actores identificados en este entorno pertenecen al sector
publico lo que refuerza la responsabilidad directa que tiene el Estado en la administracion y
prestacion del servicio educativo tanto a nivel nacional o territorial, es decir, la tarea de lograr
que las acciones pedagdgicas sean oportunas, pertinentes, adecuadas, justas y de calidad para

la poblacion infantil con discapacidad.
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Por su misma vinculacion con el Estado estos actores que van desde funcionarios directivos
— que delegan sus responsabilidades en otros del nivel técnico- hasta el personal docente y
administrativo, tienen altos niveles de influencia en el disefio y puesta en marcha de las
medidas de atencién integral desde el componente educacional; lo anterior, hace que sus
acciones sean preponderantemente de caracter operativo para lograr la participacion de los

nifios y nifias en propuestas educativas que sean efectivas e incluyentes.

Al menos en el plano documental, se prevé la participacion articulada de otros agentes como
la familia, los vecinos y agentes de otros sectores que prestan servicios en ambitos
educativos; sin embargo, en el ejercicio de exploracion realizado no se encontraron
evidencias sustanciales que demuestren que estas participaciones son efectivas o bajo
mecanismos reales. Tampoco se encontré documentacion respecto de las estrategias donde
son tenidos en cuenta los intereses de los beneficiarios o receptores de las politicas, ni
registros que permitieran determinar su participacion en aspectos como el seguimiento,
monitoreo o la evaluacidn de las politicas implementadas. A nivel practico, las atenciones
del entorno educativo para la primera infancia con discapacidad estan definidas en la ley,
pero se desconoce la documentacion que refleje los niveles de cobertura o si existan
evidencias del nivel de impacto que estas tienen en la poblacion infantil con discapacidad

atendida.

Con respecto al entorno salud, la situacion encontrada en el analisis de las interacciones de
los actores de este sector refleja que en un 64% pertenecen al sector publico y al igual que en
el entorno educativo, sus actuaciones estan determinadas por los intereses de las instituciones
que representan. En esa misma medida, el alcance de su rol es preponderantemente
operativo, ya sea porque estd relacionado con la administracion, con la garantia o con la
prestacion del servicio; existe una representacion del 73% de actores institucionales cuyo rol
estd mas relacionado con la ejecucion de las politicas, un 18% participa de manera directa en
procesos de formulacion y tan solo un 1% de los actores corresponde a los beneficiarios de

las mismas.
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A pesar de los cargos y niveles de accion, se encuentra que la influencia en las politicas
publicas de atencién a la primera infancia con discapacidad, es muy alta. Lo anterior se
encuentra determinado por la importancia que tienen las atenciones en salud tanto para los
nifios y nifias como para las familias, los cuidadores y agentes encargados de otros procesos
como los educativos. Tal como lo establece la Convencion sobre los Derechos del Nifio y la
Convencidén sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, esta poblacién tiene
derecho a gozar del més alto nivel posible de salud y por tanto, a disfrutar de todos los
servicios que integran el sistema de salud, atencién de promocién de la salud, de prevencién
de enfermedades, atenciones generales y especializadas y dotacion de ayudas técnicas para
potencializar las capacidades y funcionamientos.

El siguiente entorno con mayor proporcion de actores en las politicas publicas de atencién a
la poblacion infantil con discapacidad - después del educativo (32%) y de salud (25%), es el
entorno de gestion intersectorial. En este &mbito al igual que en los otros dos, el mayor
numero de actores son de caracter publico y responden a intereses institucionales; sin
embargo, un aspecto diferencial con respecto a los otros dos entornos, es que su accionar esta
mas orientado a objetivos politicos y aun cuando participan en todas las etapas de las politicas

publicas, tienen mayor participacion e influencia en la formulacién y disefio de las mismas.

En el entorno de los espacios publicos hay un menor nimero de actores que con respecto a
los entornos educativo, de salud y de gestién. Las intervenciones de los actores que
pertenecen a entidades que promueven actividades culturales, recreativas y artisticas, aunque
son tenidos en cuenta en diferentes niveles de participacion —operativo, politico, receptor o
beneficiario y técnico- y son reconocidos en todas las etapas de las politicas publicas, tienen
un nivel de influencia moderado en las mismas. La oferta institucional de servicios para los
nifios y nifias con discapacidad no es explicita ni ampliamente divulgada, ademas, en los
instrumentos de politica publica no se cuenta con evidencia de los mecanismos de acceso 0
participacion de los nifios y nifias con discapacidad y sus familias. Si bien es cierto que se
reconoce la importancia del desarrollo cultural y artistico en la poblacion infantil, no se

evidencia como se materializa este aspecto, desde las politicas publicas.
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En el entorno hogar donde se identifican como actores principales los nifios y las nifias con
discapacidad, sus padres y familiares, los cuidadores y otras personas cercanas al entorno
cotidiano, se encuentra que la importancia de su participacion es reconocida en todos los
instrumentos y documentos técnicos referentes a la atencion integral de la primera infancia —
aun sin discapacidad-. Estos son los actores que abogan directamente por las necesidades de
la poblacion y representan de manera directa, el interés de lograr mayores oportunidades de
realizacion de sus derechos y desarrollo personal; en esa medida, aparecen en todas las etapas
de las politicas publicas aunque tienen un nivel de influencia moderado, el cual es
determinado segun nuestro analisis, por la escaza movilizacion y representacion que tienen
en los entornos donde se formulan las politicas pablicas. Si bien es cierto que los
instrumentos de politica publica reconocen la importancia de la familia y la sociedad civil en
la atencion integral y proteccion de los derechos de los nifios y las nifias con discapacidad,
no se encuentran evidencias de la puesta en marcha de mecanismos de participacion o de
reconocimiento de sus voces de manera estratégica y articulada. Un indicio de lo anterior es
el extenso numero de providencias de la Corte Constitucional en favor de la poblacion al
referirse a la prestacion de servicios en salud, educacion y recreacion; esto en si mismo, se
puede considerar como un indicador del bajo nivel de incidencia politica que tiene la
poblacion con discapacidad, incluyendo los nifios y las nifias menores de 6 afios de edad,
pues solo a través de medidas administrativas y legales logran acortar los términos de garantia

de derechos o la prestacion de servicios fundamentales para lograr su desarrollo real.

Segun el ejercicio realizado, no se evidencia una representacion de las familias o de agentes
civiles que actlen en representacién de los nifios y las nifias en instancias de formulacién de
la politica, pues son los funcionarios y los representantes de otras instancias, quienes toman
su voz. Los documentos e informes revisados, no referencian ejercicios de percepcion o de
medicion de los niveles de aceptacion de los servicios por parte de los usuarios; en los
instrumentos de politica pablica, no se refleja técnicamente cdmo se toman en cuenta los
intereses personales ni las subjetividades de la poblacion asi como tampoco, se encuentran
ejercicios tecnicos que documenten las condiciones sociales y econOémicas en que se
encuentran los nifios y nifias con discapacidad y el impacto que esta situacion pudiera tener

en el progreso general del pais y la sociedad.
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Para finalizar, con este ejercicio se logra establecer que hay un nutrido y diverso conjunto de
actores en el marco de las politicas publicas para la atenciéon de la primera infancia con
discapacidad; que el alcance de las acciones de cada uno de ellos para lograr que sea efectivo
o real el disfrute de los derechos de los nifios y las nifias, es variado y se encuentra
determinado por el entorno y la institucionalidad del Estado para atender las demandas de la
sociedad en sectores como salud, educacion, cultura e inclusion social; y por dltimo, que los
actores que pertenecen a aquel entorno donde confluye esa misma institucionalidad y la
sociedad civil para hacer gestionar la superacion de las problematicas de la poblacion infantil
con discapacidad, representan la dispersion de la accion del Estado pues muchos agentes
participan en instancias como comités y consejos, sin embargo se diluye la responsabilidad
y el actuar especifico de cada uno, en lograr lo que sustancialmente se proponen los

instrumentos de politica.
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CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

Los nifios y nifias con discapacidad presentan restricciones que van més alla del plano fisico
o corporal y se ubican en una doble condicion de vulnerabilidad. Por una parte, se enfrentan
a diferentes barreras para participar en igualdad de condiciones con respecto a los nifios y
nifias sin discapacidad con ocasion de las deficiencias y limitaciones que presentan -de
manera total, parcial, permanente o transitoria-, para moverse, hablar, comunicarse,
participar, ver, tomar decisiones, entre otras. Por otra, viven las restricciones de un entorno
social y econémico que afectan de manera negativa las oportunidades y las libertades de
escoger, aprender, decidir y tener. Ademas de ello, los contextos en los que se desenvuelven
se tornan restringidos y son poco favorables para el desarrollo y superacion de las barreras a
las que se enfrentan: en muchas ocasiones presentan desventajas en cuanto a condiciones de
salubridad, educacién, vivienda, lo que se convierte en factores desencadenantes de eventos

que afectan el bienestar de los nifios y nifias a nivel general.

Los datos oficiales revisados en esta investigacion, y descritos en la parte inicial del
documento, dan cuenta de la vulneracion y riesgo de exclusién social de los nifios y nifias
con discapacidad en Colombia: de cada 100 nifios y nifias menores de 6 afios con
discapacidad, 60 viven en estrato uno; 86 no son beneficiarios de programas sociales; tan
solo 9 asisten a hogares infantiles comunitarios; 87 no participan en programas de educacion
infantil; 32 no recibieron diagndstico oportuno y 40 no recibi6 orientacién frente al manejo

de la discapacidad.

Sin embargo, este panorama se complementa con la verificacion de la existencia de politicas
publicas que reconocen la diversidad de condiciones en que se encuentra esta poblacion, lo
gue a su vez representa una apuesta por lograr que la accién gubernamental sea efectiva frente
alainequidad de tal modo que progresivamente se mejoren las condiciones de vida la primera
infancia con discapacidad. Los temas de primera infancia, politica puablica y discapacidad
no son temas nuevos para el contexto Colombiano, ya que a través de los afios se han venido

adelantando avances en materia legislativa lo que muestra que los diferentes actores tiene
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herramientas para actuar en beneficio de la poblacion infantil con discapacidad y hacer real
el efectivo goce de sus derechos. De esta manera, una de las conclusiones de este trabajo, es
que efectivamente los nifios y nifias con discapacidad son una poblacion vulnerable para la
cual existen instrumentos de politica publica orientados a favorecer o lograr la efectividad
en el goce y realizacion de sus derechos. Dado que vivimos en un Estado Social de Derecho,
el espiritu de esos instrumentos enmarcados en la Constitucion, instan a lograr que haya
consenso social y que se reconozca las condiciones reales en las que se encuentra esta
poblacién pues de ello depende que la gestion del Estado, a través de sus instituciones,

funcionarios e instancias, demuestre el respeto por la realizacion humana.

La segunda conclusion es que a pesar de la existencia de los instrumentos normativos, los
fundamentos técnicos y hasta los procedimientos administrativos para lograr que las personas
con discapacidad logren mayores oportunidades de inclusién y participacion social, estas
personas Y sus familias, no estan ejerciendo la incidencia politica ni movilidad social que se
requiere para el logro de las medidas contempladas. Las politicas estan formuladas pero no
se evidencia la implementacién de mecanismos para asegurar la amplia participacion, ni el

control.

A partir de la exploracion y el andlisis de un amplio acervo documental de dominio publico,
se encontrd un nutrido conjunto de agentes institucionales pero no se pudo establecer de
manera contundente, que padres, madres o acudientes de los nifios y nifias con discapacidad,
estén participando en los comités, consejos u otras instancias donde se articulan acciones y
se toman decisiones de politica (asignacion de recursos, definicidn de estrategias, asignacién
de responsabilidad, entre otros aspectos); tampoco estd documentada la existencia de
indicadores que evidencien la medicion del progreso social de los nifios y nifias con
discapacidad o que haya un sistema para el monitoreo y evaluacion de la politica publica en
discapacidad; no hay una instancia especifica dedicada a examinar y observa la realidad
social de esta poblacion infantil; ni se encontraron materiales 0 documentos orientados a
informar a actores civiles sobre formas y espacios de participacion para lograr la efectividad

en las atenciones integrales que promulga la politica.
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Para finalizar, la tercera conclusion se relaciona con en el ejercicio de analisis de actores,
donde se demostrd, que son multiples y variados los agentes que intervienen en las politicas

publicas para la atencién integral de la poblacion infantil con discapacidad.

La mayor representatividad y responsabilidad en los instrumentos de politica publica, recae
sobre agentes y agencias del Estado, quienes participan en una mayor proporcion en todos
los entornos de atencion; son los servidores publicos los principales responsables de la
implementacidn y evaluacion de medidas para atender los nifios y nifias con discapacidad, en
este sentido, el Estado a traves de diferentes actores, dispersa su gestion y por tanto la
implementacidn de las politicas publicas se diluye en medio de las dinamicas propias de cada
institucion. El nifio o nifia con discapacidad es sujeto de variadas atenciones e intervenciones
gue se dan en espacios diferentes; la familia por su puesto, esta presente en todos los entornos
y representa los intereses de los nifios y las nifias restando su propia capacidad de gestionar
sus propios intereses de manera estratégica: participar, movilizarse e incidir social y
politicamente en la transformacion de las condiciones de vida de su hijo o hija. Al presentarse
la atomizacidn de instancias responsables, los intereses de los actores se superponen puesto
que trabajan desde sus imaginarios, funciones y roles; lo integral de las atenciones se diluye
y se resta capacidad de accion y decision al actor principal: al sujeto de derechos que requiere

medidas diferenciales, oportunas, equitativas y de calidad y quienes lo representan.

Las recomendaciones que se plantean giran en torno a lograr el éxito en la implementacion
de las politicas publicas, a partir de conseguir que la institucionalidad del Estado y la sociedad
civil, que en este caso se refiere a la poblacion infantil con discapacidad y sus familias,
confluyan, se escuchen e interactten. Que los intereses se tengan en cuenta y se hagan las
mediaciones necesarias para tener mayores indicios de bienestar y de progreso de los nifios
y nifias con discapacidad. Finalmente, es necesario que los actores involucrados, realmente
estén informados, sensibilizados y dispongan las actitudes necesarias para trabajar de manera
articulada. lgualmente, es importante que se generen evidencias, se sistematicen, se analicen
y se difundan, respecto del nivel de goce efectivo de los derechos de los nifios y nifias con
discapacidad pues sobre esa base, es que se toman las mejores decisiones, se disefian medidas

pertinentes y se establece el nivel de logro de lo que se propuso.
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