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Introduccion
El actual documento presenta el trabajo investigativo realizado en el contexto Aula Himeda
(AH), durante el lapso 2019- 2020. Asi pues, se reconoce a AH como un proyecto que se
desarrolla al interior de la piscina de la Universidad Pedagdgica Nacional (UPN), y el cual
actualmente cuenta con mas de cincuenta trabajos de grado entorno al proceso de formacion de

Personas con Discapacidad (PcD) y sus cuidadores.

Entendiendo entonces que, la investigacion en curso identifica como una necesidad propia del
marco general de las practicas educativas con la discapacidad, la participacion constante de las
familias y/o cuidadores, el proyecto de investigacion tiene como fundamento reconocer y
caracterizar el saber de la experiencia de los cuidadores de PcD dentro del &mbito educativo;
entendiendo la cualificacion del saber como un proceso de valoracién y rescate de conocimientos

propios (cuidador) que aportaran de manera significativa en el proceso formativo del sujeto.

Dando claridad a lo anterior, el documento desarrollado se divide en cuatro capitulos cada uno

compuesto por diversos apartados o subtemas.

El primer capitulo presenta la descripcion detallada del programa AH, desde una perspectiva
micro y macro contextual. Se hace hincapié en los origenes, principios, fundamentos e impactos
que tal programa ha tenido no solo en la UPN, como entidad educativa superior con caracter
publico lider en procesos de investigacion para la formacién de maestros y maestras, sino para el

proceso formativo de las PcD y sus cuidadores.

El segundo capitulo, desglosa la situacion de investigacion, las preguntas orientadoras de la
investigacion y sus correspondientes objetivos a nivel general y especifico. Asi mismo, presenta
la justificacion que da cuenta de la conveniencia, la relevancia social, las implicaciones préacticas,

el valor tedrico y finalmente la intencion metodoldgica con la que contaré el actual proyecto.



Dentro del tercer capitulo, se desarrollan los elementos investigativos y metodoldgicos de la
investigacién. En funcién de lo anterior, se evidencian dentro de este apartado las
investigaciones teoricas de determinados elementos, tales como la nocion de cuidador, la
comprension de la interdependencia, el modelo de la discapacidad bajo el cual se rige el proyecto
y en ese sentido el rol del educador especial. De manera analoga, se muestra la directriz
metodoldgica y las fases de desarrollo de esta, regida bajo la premisa del paradigma histérico
hermenéutico de corte cualitativo; que desde la técnica de andlisis de contenido busca analizar,

interpretar y reflexionar frente a las experiencias comunes del grupo poblacional.

El cuarto capitulo esta conformado por el analisis de los resultados, las viviencias de la
practica pedagdgica realizada durante el segundo semestre del afio en curso y algunas
apreciaciones o sugerencias para el trabajo a seguir; de la misma manera este apartado refleja las

conclusiones e impacto del proyecto en curso y las proyecciones de este.

Finalmente, se muestran los anexos y apéndices que complementan el proceso investigativo.



Capitulo |

Contextualizacion: Macro-contexto.

La UPN se localiza en la Calle 72 N° 11-86 en la Localidad N° 2 de Bogota D.C denominada

Chapinero, en el Norte de la ciudad.

Por su parte Chapinero fue fundado por alfareros y artesanos en el afio 1812 como el primer
barrio satélite de la capital. Afios mas adelante se construyen dentro de este, estructuras que en la
actualidad son de gran importancia tales como la iglesia Nuestra Sefiora de Lourdes, el subcentro
comercial Avenida Chile y la UPN, esta Gltima identificada en tal momento como el Instituto
Pedagogico Nacional para institutoras e institutores. En lo que respecta a la localidad predomina
la clase media alta y alta, de clase socio econdmica 4-5-6. Hoy en dia dispone de
aproximadamente 166.000 habitantes. En relacion con procesos de accesibilidad, para poblacion
con discapacidad, existen diversas estrategias propuestas desde el plan de desarrollo local

“Chapinero mejor para todos”.

Se busca implementar acciones de tipo integral, orientadas a contribuir en el mejoramiento de
la calidad de vida de las personas con discapacidad, cuidadores (Hombres y Mujeres), que se
encuentran en alto grado de vulnerabilidad socioecondmica en la localidad, vinculandolos a
actividades que les permitan el fortalecimiento de sus capacidades, y el aumento de
oportunidades en funcion de la proteccion y goce efectivo de derechos, el desarrollo integral,
la inclusion social y el respeto de la dignidad de las personas”. (Alcaldia Mayor de Bogota,

2017, p.2).

De tal manera, al interior de la localidad se desarrollan diversos proyectos en pro de reducir
las brechas de desigualdad, fortaleciendo la convivencia y participacion de toda la comunidad en

ambientes culturales y de aprendizaje.



Desde esta perspectiva la UPN, es considerada como una de las entidades educativas
pertenecientes a la Localidad de Chapinero que apunta al cumplimiento del Plan de Desarrollo
Local, a través de la formacion y participacion docente en programas, proyectos o planes de

ejecucion educativa de gran impacto para la sociedad.

Por tal motivo la UPN es reconocida como patrimonio histérico y cultural de la nacién, pues a
través de la formacion docente en distintas areas del saber ha aportado de manera significativa no
solo a los programas y proyectos ya mencionados sino a la educacién de calidad en gran parte
del territorio colombiano. La historia de la Universidad, para lograr ser reconocida como
patrimonio historico y cultural, surge a partir de 1927 en el momento en el cual, a través de la
segunda mision alemana en Colombia, Francisca Radke propone formar moral e intelectualmente
a maestras competentes para liderar procesos educativos en el pais y es en este punto donde la
Universidad se posiciona como la institucion lider de tales procesos. Con el pasar del tiempo la
Universidad ha contemplado sus objetivos iniciales, los cuales en la actualidad se sintetizan
dentro de la misién, el Plan de Desarrollo Institucional (PDI) y el Plan Educativo Institucional

(PEI) de la misma.

Es por ello que, y en conformidad al desarrollo no solo de la institucion sino de la Localidad y
el pais, la UPN dentro de su mision para la formacion de maestros y maestras como sujetos
criticos y transformadores de la sociedad actual, propende a través de los diversos ejes de
desarrollo, abordados en el PDI (2020-2024), la implementacién de estrategias pedagdgicas y
didacticas en programas o proyectos que respondan a las necesidades educativas de la sociedad
actual, haciendo hincapié en la construccion de un pais diverso, incluyente y sustentable. De tal
manera el horizonte de sentido de la UPN esta orientado por tres ejes fundamentales: docencia,

investigacion y proyeccion social. De los anteriores se puede extraer el interés de la universidad



frente a la formacion de maestros en niveles de pregrado y posgrado con alta competencia y
calidad en investigacion, reconociendo al educador como un agente esencial en la produccién de
conocimiento dentro del campo educativo. Por tal motivo a través de las diversas facultades que
constituyen la universidad (Facultad de Humanidades, Facultad de Ciencia y Tecnologia,
Facultad de Educacion, Facultad de Educacién Fisica y Facultad de Bellas Artes) se realizan
proyectos que favorezcan y aporten de manera significativa al desarrollo Institucional, Local y

Nacional.

Es asi como, desde la facultad de Educacién, especificamente desde la Licenciatura en
Educacién Especial (L.E.E), en cumplimiento con los ejes de investigacion establecidos dentro
del PDI de la UPN y de los criterios del Decreto 1421 de 2017 del Ministerio de Educacién
Nacional (MEN) de la republica de Colombiat, se desarrollan actividades de Extensién donde el

quehacer docente este basado en la investigacion como eje central del cambio social.
Caracterizacion: Micro — contexto.

El aporte de la L.E.E hacia los procesos de desarrollo Institucional, local y Nacional, se
consolida a través de la elaboracidn de diversos servicios de extension reconocidos como
programas y proyectos educativos. Asi pues, en el presente la L.E.E y la UPN cuentan con
diferentes servicios tales como el Programa de Apoyos para las Personas con Discapacidad y/o
Talentos o Capacidades Excepcionales y sus Familia (PRAFID), la Sala de Comunicacion

Aumentativa y Alternativa, la Sala de tiflologia Hernando Pradilla y finalmente el programa de

! Decreto en el cual se establece en el marco de la educacion inclusiva, la participacion activa de la poblacién con
discapacidad y sus cuidadores en actividades educativas a nivel prescolar, basica, media y educacion para adultos en
entidades de caracter privada o publica dentro de la sociedad colombiana.
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Ambientes Complejos para el Desarrollo Integral de personas en situacion de discapacidad: Aula

Hameda? programa en el que tiene impacto el presente proceso investigativo.

El Proyecto Aula Himeda, se considera como un servicio que aporta de manera significativa
al desarrollo social, en cuanto se rige por las normativas del pais, las cuales buscan mejorar la
calidad de vida de las PcD y sus familias o cuidadores. Se puede hablar entonces de que, el
programa desarrollado al interior de la piscina de la UPN ofrece su atencion a cuidadores y
Personas con Discapacidad (PcD) teniendo como cimiento el desarrollo integral del ser, la

participacion activa y la realizacion personal.

En lo que respecta a su origen, el programa inicia hacia el afio 2004 debido al interés del
coordinador del programa Eduardo Delgado, quien en relacion con diversidad de familias
externas a la UPN elaboran y dan inicio al Ambiente Pedagogico Complejo (APC), como un
espacio que aporta de manera significativa al desarrollo del sujeto desde la comprension del
aprendizaje como un acto social y reciproco; de tal manera el APC busca favorecer el desarrollo
integral de la poblacién con discapacidad, puesto que en las tltimas décadas tal grupo ha estado
permeado por dindmicas de exclusién. En consecuencia, el fundamento pedagdgico de Aula
Humeda surge en el afio 2005, por medio de la elaboracion de una sistematizacién de
experiencias; cabe destacar que, aunque el proyecto cont6 con unas bases nocionales, han sido
las dindmicas investigativas de los maestros en formacidn quienes siguen retroalimentado tal
Ambiente Pedag6gico Complejo. Delgado (2018) afirma: “Un Ambiente Pedagdgico Complejo
(APC) es una construccion intencional, una propuesta pedagogica que resulta de la confluencia
entre propdsitos, comprensiones y estrategias que se expresa en estructuras dindmicas, procesos

y principios” (p.1). Lo anterior da cuenta de la comprension del ambiente desde una perspectiva

2 A lo largo del presente trabajo, se denominara Gnicamente Aula Himeda.
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de construcciones colectivas a través de las experiencias y situaciones gque ofrece en la

cotidianidad el contexto.

Para el Ambiente Pedagdgico Complejo la discapacidad es comprendida desde una
perspectiva social, basada en la triada sujeto, sociedad y condicion bioldgica tal como se propone
dentro del Decreto 1421. Diferente entonces a la concepcion de discapacidad como sinénimo de
exclusion en la sociedad colombiana, puesto que desde su origen este concepto se interconecta
con castigo divino y/o enfermedad; estas nociones han llevado a comprender que un grupo
especifico de personas carecen de las condiciones béasicas para el desarrollo de una vida plena 'y
Optima. De acuerdo con los postulados propuestos por Nussbaum Martha, (2012) Schalock
Robert, (1999), la discapacidad ha tomado otras concepciones ligadas desde las interacciones del
sujeto con su ambiente y las capacidades minimas que deben ser implementadas para mejorar la
calidad de vida del sujeto. De tal manera que, el diagndstico ya no es quien determina al ser sino

las situaciones externas dentro de un contexto a las cuales este se encuentre sometido.

En cumplimiento de la anterior vision, el proyecto cuenta con un fundamento pedagdgico,
basado en nueve principios que aportan de manera significativa al desarrollo del ser y su calidad

de vida.
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Figura. 1

» »

Figura. 1. Principios de Aula Himeda. Basado en Delgado, E. (2017). Elaboracion propia.

El primer principio se denomina Aula Himeda como proceso formativo; el segundo,
identificado como cuerpo, territorio y potencia; el tercer principio considerado como, trayecto y
lugares; el cuarto principio, sujeto- ambiente: juego- zona de desarrollo proximo; de lo
terapéutico a lo pedagdgico y la sinergia como el quinto principio; el sexto entendido como
desempefio en el agua no es igual a nadar; el séptimo como los procesos en la base de los
conceptos; el octavo, lainterdependencia; y finalmente equipos humanos, como noveno
principio. Aunque la investigacion actual aporta a cada principio mencionado con anterioridad,
se puede afirmar que proyecta su quehacer a los principios de interdependencia y los equipos

humanos, quienes seran el horizonte y el cimiento de la misma.

El protocolo de trabajo para abordar los nueve principios ya mencionados, se desarrolla por
medio cinco momentos, divididos en las dos horas de intervencion de cada sesion. El primer
momento seré la interdependencia, trabajada a través del especio de vestier; Luego se realiza la

preparacion para el ingreso al agua o también denominada asamblea, dentro de esta se lleva a



13

cabo una conversacion entre los actores del proceso y de igual manera se ejecutan ejercicios de
calentamiento para el ingreso al agua; el borde de piscina es otro momento que permite disponer
a los participantes para el impacto con contextos diferentes a los habituales como lo es el medio
acuatico; finalmente dentro del agua se trabajan dos espacios, el juego y la consolidacion, esta

ltima como dindmica para relajar el cuerpo y preparalo para continuar con el dia.

Figura. 2

CONSOLIDACION | IMTERDEPENDENCIA

PREFARA
CION E
INGRESO
AL AGUA

DEL MEDIO TIERRA, AL
MEDIO AGUA

JUEGOS
DE
AGUA

Figura. 2. Protocolo de Trabajo Aula Himeda. Delgado, Eduardo. (2007).

En conclusion, Aula Himeda proyecta al sujeto con discapacidad al desarrollo de una vida
plena, para ello trabaja en pro de la calidad de vida de los aproximadamente 100 participantes
con los que cuenta de manera semestral o anual a través de la ejecucion del servicio en tres
espacios. Asi pues, el servicio se efectla dos veces por semana: dia miércoles en dos jornadas
(8:00 am-10:00 am/ 10:00 am-12:00 pm) y sabados (10:00 am -12:00 pm). Cabe resaltar que la
investigacion en desarrollo tiene impacto unicamente el dia miércoles en las dos jornadas, dia en
el que intervienen Unicamente estudiantes en formacion y maestros de la LEE; puesto que la
sesion del sabado es abordada como una materia electiva en la que participan otros maestros en

formacion de las distintas areas del saber.
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Ahora bien, el primer equipo que cuenta con el servicio y sobre el cual tiene mayor impacto la
investigacion en curso, asiste al proyecto el dia miércoles de 8:00 am a 10:00 am. Esta
conformado en totalidad por més de cincuenta personas (50) entre las cuales se ubican no solo

PcD, sino cuidadores y maestros en formacion. 3

En primer lugar, el grupo de jovenes adultos (PcD) se caracterizan por ser aproximadamente
quince personas, de ellos siete mujeres y ocho hombres; sus edades oscilan entre 16 y 50 afios.
En segundo lugar y teniendo en cuenta que, el programa AH asume responsabilidad social frente
al desarrollo del sujeto integral, la asistencia de cuidadores es de caracter obligatorio; Este
colectivo se conforma en su mayoria por madres, quienes oscilan entre 50 y 60 afios; Aunque su
presencia es mayor, otros agentes del desarrollo como padres, hermanos y comparieros 0 amigos

cercanos de la PcD se ven involucrados en el proceso.

Por otro lado, el segundo grupo esta compuesto por once PcD, en su mayoria nifios; sus
edades se encuentran en un margen de dos hasta 14 afios. Y sus cuidadores en un margen de 28 —

45 afios. El grupo total cuenta con aproximadamente cuarenta triadas.

Finalmente, con respecto al proceso de vinculacion al programa, se realizan convocatorias
semestralmente, cumpliendo con un limite de cupos (méaximo 15 participantes por jornada). Este
procedimiento se ejecuta directamente en la UPN, de manera especifica con el maestro y
coordinador del proyecto AH, quien luego del proceso de inscripcion, analiza y evalla el acceso
al programa, para lo anterior se tienen en cuenta criterios como participacion previa, necesidad

del sujeto, participacion de la PcD y el cuidador en otros espacios formativos e interés por

3 Estos agentes hacen parte de la estructura base del proyecto y se desarrollan en el principio “equipos humanos”. Es
vélido resaltar que, el cuidador sera quien aporte de manera significativa, asi mismo el concepto que se le otorga
desde AH a cada agente perteneciente a la triada se desarrolla a profundidad en el capitulo 111- Marco teérico.
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vincularse. Es valido resaltar que, al programa pueden acceder PcD y cuidadores de diferentes
partes de Colombia, por lo general y debido a procesos de movilidad y accesibilidad, los

participantes residen en diversas localidades de la ciudad de Bogota D.C o municipios aledafios a

la misma.
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Capitulo 1l

Situacion de investigacion.

El ejercicio elaborado dentro del programa Aula Himeda, fundamenta su estructura y
quehacer en la corresponsabilidad para el acto formativo. Es por ello que el proceso de
aprendizaje emerge de las interacciones sistémicas entre redes de apoyo (cuidador, PcD y

maestro en formacion).

Se considera entonces que, la construccidn de saberes permea de manera directa no solo la
interaccion constante de la triada ya mencionada, sino el intercambio de saberes propios de los
mismos. Lo anterior como un fundamento base del programa que se desarrolla y reorganiza a
través de multiples trabajos de grado. Sin embargo, a través de la recoleccion de datos ¢, se
identifica como necesidad del contexto seguir trabajando alrededor del reconocimiento de los
saberes propios de cada agente y la articulacion de los mismos, para esta investigacion

especificamente el saber del cuidador.

De tal manera, se acentlla como situacion de investigacion la formalizacion, visibilizacién y
articulacion del saber del cuidador dentro del acto educativo. Con base en lo anterior, la
investigacion actual reconoce como acto de gran relevancia para la académia y para el proceso de
formacion, hacer explicito desde la voz de los propios cuidadores cuales son esos saberes
(adquiridos de manera experiencial) y de qué manera hacen parte del enriquecimiento

pedagogico, aportando a la formacion no solo de la PcD sino del educador especial.

4 Se hace un rastreo investigativo en el segundo semestre del afio 2019. Toma como base referencial el primer
ejercicio de sistematizacién de experiencias elaborado en el periodo 2004-2009, de la cual emergen los fundamentos
base y algunos principios del programa. Del mismo modo, se rastrean trabajos de grado que tuvieran como foco de
investigacion el trabajo triadico y el aporte del cuidador.
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Se sabe ya que, dentro del acto educativo el maestro es quien lidera procesos de ensefianza
aprendizaje, debido a su conocimiento didactico y pedagdgico, pero que son los cuidadores
quienes permanecen activamente con la PcD y quienes reconocen de manera individual algunos
métodos o estrategias para lograr el desarrollo integral de los mismos, entonces ¢Por qué no

articular los saberes?

Es valido aclarar que, la educacién a lo largo de la historia ha tenido miradas unilaterales, en
las cuales el educador es quien posee la obligacién educacional del sujeto. Tras nuevos modelos,
tales como la educacién basada en los postulados del constructivismo y el aprendizaje colectivo-
cooperativo, se ha considerado fundamental el trabajo con familia o cuidadores, ya que estos
ultimos seran los primeros agentes de socializacion del ser. Desde esta perspectiva la
comprensién del saber de la experiencia por parte del cuidador podria favorecer las practicas
educativas vigentes, donde el acto educativo se encame por el trabajo basado en redes de apoyo

tanto a niveles tedricos como précticos.

Es la experiencia la que nos imprime la necesidad de repensar, de volver sobre las ideas
que teniamos de las cosas, porque justamente lo que nos muestra la experiencia es la
insuficiencia, o la insatisfaccion de nuestro anterior pensar; necesitamos volver a pensar
porque ya no nos vale lo anterior a la vista de lo que vivimos o de lo que vemos que pasa,

que nos pasa. (Contreras y Pérez et al, 2010, p.21).

Lo anterior enmarca la importancia de visibilizar y formalizar la experiencia de los cuidadores
participes activos del programa AH ya que, el acto educativo desde una mirada experiencial
reconoce no solo la acumulacion de sucesos sino la importancia y el impacto de cada uno de
ellos. Skliar et al afirma: “Toda experiencia, por nacer precisamente de lo vivido, es experiencia

de un cuerpo y experiencia del cuerpo” (2010, p. 22).
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A partir de lo anterior se puede inferir que cada individuo cuenta con unas experiencias, las
cuales seran el cimiento para el desarrollo de si mismo y por ende de la sociedad en general. Es
asi como, se hace necesario establecer una articulacion de saberes entre el educador especial
como orientador de procesos pedagodgicos y didacticos y el cuidador como agente de
socializacion permanente en el proceso de desarrollo del ser. Es valido resaltar que, la
experiencia del cuidador se convertira en saber, a través de diversas estrategias la recoleccion de
la misma, el analisis y finalmente la interpretacion o reflexién; para efectos propios, tales

estrategias seran abordadas en detalle dentro del disefio metodoldgico.
Surge asi la siguiente pregunta de investigacion:

¢Cdémo el saber de la experiencia de los cuidadores de PcD contribuye a la transformacion de

la formacion y préacticas de la educacion especial?
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Propositos- objetivos.
General.

Caracterizar el saber de la experiencia de los cuidadores participes de Aula Himeda, a través
de un proceso de recoleccidn, analisis y reflexion de experiencias que favorezcan el saber-ser-

hacer de los licenciados en Educacion Especial.
Especificos.

Reconocer el saber con la discapacidad en las experiencias del cuidador, a través del analisis

de contenido intertextual.

Determinar el papel del saber de la experiencia de los cuidadores en el proceso formativo

basado en la corresponsabilidad, dentro del contexto Aula Himeda.

Promover escenarios y estrategias pedagogicas, que permitan al docente en formacion valorar

el saber de la experiencia de los cuidadores de las PcD.



20

Justificacion.

El presente proyecto investigativo considera fundamental promover los ejes de desarrollo
local (Aula Himeda), institucional y por ende social que proyecta la UPN; es asi como se plantea
a través de esta investigacion, una estrategia que permita significar el rol de los cuidadores en el
marco de la articulacion de saberes con el campo educativo, ya que se considera al cuidador
como el primer agente de socializacion, quien apoya de manera constante el desarrollo del sujeto

multidimensional.

El ejercicio tiene como base la recoleccion de experiencias individuales de los cuidadores. La
situacién de investigacion entonces se considera como una oportunidad para validar y
caracterizar otros saberes, diferentes a los pedagogicos y didacticos que posee el maestro.
Delgado afirma: “En general la participacion de los padres o cuidadores que acompafian a sus
hijos al programa es activa, siempre estan dispuestos a cooperar y a seguir las instrucciones o
recomendaciones dadas por los docentes en formacion o profesionales a cargo” (2017, p 20). En
tal sentido, la situacion de investigacion evidencia la necesidad de articular el compromiso del
cuidador, evidenciado en la referencia, con sus propios saberes, es decir siendo un agente que
ademas de acompariar de manera activa a la PcD aporte desde sus conocimientos experienciales

al proceso formativo.

Se infiere entonces que la investigacion en curso entiende que en la actualidad ya existen
saberes estructurados de la PcD y el educador especial, los cuales se evidencian en las diferentes
investigaciones o trabajos de grado® que se han elaborado en el recorrido histérico de AH; sin

embargo y teniendo en cuenta el desarrollo tedrico practico de AH en relacién con los

5> Para ampliar informacidon frente al trabajo que abordado durante el trascurrir de Aula Hiimeda, frente a la
participacion e importancia del saber de la PcD y el educador especial, se sugiere revisar tesis doctoral Delgado Polo
Eduardo.
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cuidadores, se considera pertinente realizar aportes significativos al sustento de saberes propios
del cuidador, por lo anterior el proyecto en curso asume su compromiso con el saber experiencial
de al agente. Desde esta perspectiva el educador tiene como objetivo construir con cada uno de
los cuidadores las herramientas necesarias para solucionar, guiar y orientar cada una de las

actividades que realizan con sus hijos, sumando sus aportes y su saber. (Delgado, 2017, p. 20).

De tal manera como una investigacion que pretende articular los tres tipos de saberes
mencionados previamente (PcD, educador especial y cuidador) para fortalecer asi dinamicas
pedagdgicas desarrolladas en Aula Himeda y las préacticas del educador especial, la
investigacién en curso busca iniciar un reconocimiento formal del saber que tienen los
cuidadores como agentes permanentes en y dentro del desarrollo del sujeto. Es decir, los
cuidadores se benefician en gran medida en cuanto al reconocimiento de su saber experiencial en
el marco de los procesos educativos; del mismo modo el educador especial podra articular los
saberes pedagdgicos, didacticos y experienciales, con el fundamento de potenciar las practicas de

educacion actuales.

En definitiva, la proyeccion social de la investigacion se enmarca en los inicios de nuevas
concepciones validas para el campo, de igual manera buscara también que otros educadores se

sumen con investigaciones en relaciones al tema.
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Capitulo 111

Marco investigativo.

Este apartado se constituye por la recopilacion de antecedentes, el analisis teorico que

consolida la investigacion actual y finalmente por la directriz metodolégica.

Es asi como, en el primer apartado se encontrara la descripcion y el analisis de diferentes
proyectos que profundizan en el saber de la experiencia, el rol de la familia y/o cuidadores y el
rol o practicas del educador especial; esto en un lapso de 2010-2019. La sintesis de tal ejercicio
se consuma en la Tabla 3 la cual especifica el afo, el titulo, la tematica general y las

conclusiones de cada trabajo abordado.

En el segundo apartado, se ubican las aproximaciones tedricas y conceptuales que acentian no
solo en el principio de base de la investigacidn en curso sobre Aula Himeda, tal como la
interdependencia, sino los actores (Familia- cuidador- educador especial) y el saber de la
experiencia que en el transcurre. Esta indagacion permite orientar tanto al lector como al

proyecto en si.

Finalmente, como tercer apartado se encuentra el marco metodoldgico que orienta el proceso

de accion de la investigacion actual.

Antecedentes. El trabajo por realizar esta centrado en la recoleccion de datos frente al saber
de la experiencia, el rol del cuidador y las practicas del educador especial. Lo anterior, mediante
el anlisis de tipo documental. De tal manera, se toman como bases referenciales tesis de

pregrado y posgraduales de diferentes universidades a nivel local y extranjero latinoamericano.

En consecuencia, a lo largo del proceso de consulta se encuentran ocho tesis, de las cuales

cuatro de ellas exponen la importancia y la conceptualizacién del cuidador dentro de espacios
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educativos de la UPN, especificamente en el proyecto Aula Himeda, el lapso de tiempo se
encuentra entre los afios 2010-2019, es valido resaltar que, existen tesis anteriores en relacion
con diferentes tema frente al cuidador sin embargo para efetos del lapo de tiempo seleccionado
para el proyecto y los intereses propios del mismo se exponen Unicamente las teis a presentar.
Por su parte dos tesis de pregrado hacen énfasis en la importancia del saber de la experiencia de
todos los agentes de una comunidad dentro y para la construccién de conocimientos, es de
resaltar que tales investigaciones se elaboran a nivel Latinoamérica en un lapso de tiempo que va
desde el 2014 hasta el 2019; Finalmente se expondran dos tesis locales que relatan las précticas y

el rol de educador especial en espacios de educacion Alternativa o no formal.

Para concluir el apartado y teniendo en cuenta un marco de antecedentes compuesto por siete
tesis, se realiza una tabla que sintetiza las investigaciones en denominacién o nombre, objetivo y

tema central.

Investigaciones frente al cuidador. Es asi como, la primera tesis “Cuidando al cuidador:
transformando miradas desde Aula Himeda” (Cely, Gallo, Lavao y Romero, 2017) expone los
principios de Aula Himeda y el impacto que tiene el cuidador en cada uno de estos. Se entiende
entonces que este trabajo de grado se desarrolla como una investigacion propia del contexto en
un Ambiente Pedag6gico Complejo hacia el afio 2017. Tuvo como objeto principal transformar
los procesos de empoderamiento en mayor parte de las madres y mujeres cuidadoras participes
del proyecto (Cely et al., 2017). El objetivo central se determina a través de un sondeo y analisis
del contexto colombiano, donde se establece que el rol de cuidador en la sociedad esta a cargo en
mayor parte por madres 0 mujeres, este estudio exhibe estereotipos e imposiciones de género
como caracteristicas de la cultura. Con base en lo anterior y en relacion con los estigmas

sociales, la investigacion favorece el empoderamiento de la mujer cuidadora como un ejercicio
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que permita valorar la tarea que ejecuta dentro de la sociedad. El impacto del anterior analisis
cualitativo socio- critico para la investigacion en curso, se fundamenta en el empoderamiento
necesario del cuidador para mejorar la calidad de vida de las PcD, comprendiendo que este
agente de la triada (cuidador) ha de ser un apoyo para la elaboracion de estrategias educativas en

cuanto el vinculo que establece con la PcD es mayor.

Por otro lado, la segunda tesis a valorar denominada “Construccion de alternativas para el
empoderamiento de los cuidadores a través de la participacion” (Diaz, Garcia y Pifieros, 2019)
trabajada igual que la anterior dentro del marco local UPN- Aula Himeda, tiene como eje central
promover el empoderamiento de los cuidadores participantes, a través de la vinculacién en los
procesos pedagdgicos desde el saber propio. EI método de la investigacion es cualitativa-
hermenéutica, debido a la observacion permanente que hace para lograr analizar y comprender
las interacciones dadas entre los agentes de la triada. El aporte de tal trabajo de grado sera
entonces, la orientacion y el valor de seguir trabajando con el saber propio de los cuidadores,
quienes se comprometen activamente para lograr enlazar sus saberes al acto educativo con el

proposito de mejorar la calidad de vida de sus hijos, familiares y/o amigos.

La tercer tesis se denomina “cuidadores como lideres” (Bolivar, Camargo y Castro, 2014),
esta se desarrolla en el marco Local dentro del proyecto AH tuvo como objetivo fortalecer los
procesos de participacion de los cuidadores en el marco del aprendizaje cooperativo basado en
los preceptos de trabajo y saber en la interaccion con otros, asi la propuesta busca que a partir de
la motivacion que surgen en el establecimiento de relaciones sociales se promueva la
participacion y la elaboracion de conocimientos en conjunto. De tal manera el proyecto
presentado busca que se establecen redes de apoyo para potenciar el aprendizaje y desarrollar

tanto a nivel personal como grupal, resaltando que dentro de tal proceso existen
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responsabilidades y compromisos individuales tales como la participacion, la retroalimentacion y

el respeto por el otro.

En tal sentido la propuesta presentada porta de manera significativa al proyecto en desarrollo
en cuanto evalUa la importancia de crear saberes a través de los procesos relacionales, asi
aparecen alli términos como la universalidad, la cohesion de grupo y finalmente el aprendizaje a
través de las experiencias propias y de otros. En definitiva, la tesis presentada enmarca la
existencia de investigaciones frente a la importancia del saber de la experiencia dentro de los
procesos formativos no solo para la PcD sino para el cuidador como lider y el maestro como un

agente en formacion constante.

Finalmente, se abordara a nivel local un proyecto de pregrado con respecto al cuidador y su
impacto dentro del desarrollo integral del individuo. Se denomina “Proyecto Oasis: Un
encuentro, una fortaleza para las familias de las personas en situacion de discapacidad participes
de Aula Himeda” (Corredor y Escallon, 2010). Se elabora en el afio 2010 dentro del programa
AH. Los ejes centrales de la investigacion seran pues, las relaciones intra e interpersonales de las
PcD y los cuidadores, teniendo en cuenta que los vinculos afectivos favorecen el aprendizaje a
través de la confianza y el respeto como el fundamento del acto educativo. Desde esta mirada se
entiende que, los vinculos sociales seran redes de apoyo para el desarrollo del sujeto. Este
modelo pretende transformar las précticas de los educadores en general, quienes dentro del plan
curricular integren aspectos de la dimension socioafectiva, especificamente de las relaciones
intra e interpersonales, no solo para el sujeto en cuestion sino para su micro contexto o primeros

agentes de socializacién tales como la familia- cuidador.

Es asi como OASIS, se convierte en una herramienta base para la investigacién en curso ya

que, permite identificar la importancia de los cuidadores dentro y para el acto educativo. Del
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mismo modo orienta el quehacer docente hacia un modelo social-afectivo, el cual cuente con
dindmicas de reconocimiento y delimitacion de logros a nivel personal e interpersonal, por medio

de la reflexion y autorreflexion.

Investigaciones saber de la experiencia. La primera investigacion a nivel local se denomina
“Empoderamiento y sexualidad: creando un espacio seguro para la visibilizacion de saberes
propios de los cuidadores de personas con discapacidad” (Ardila, Bustos, Gonzales, Hernandez y
Huertas, 2019). Esta se realiza en y para el contexto Aula Himeda dentro de la UPN. Aunque su
aporte y propuesta pedagogica gira en relacion con el empoderamiento de la concepcién de la
sexualidad en las PcD; el saber de la experiencia del cuidador juega un papel fundamental, ya
gue es considerado como un agente de gran importancia para y dentro del proceso de
aprendizaje, quien ademas de contar con un saber propio ha establecido ya un vinculo afectivo
con la persona. Asi pues, la afectividad se vuelve una nocion de gran relevancia para el acto

educativo puesto que, actos de confianza y seguridad generan mejores resultados.

La investigacion sobre sexualidad y empoderamiento emplea la confianza y la seguridad
como herramientas base para transformar las précticas del educador especial, ubicando al
cuidador como un agente de la traida que complementara el quehacer docente desde sus
experiencias; alli el impacto del trabajo de grado (empoderamiento y sexualidad) frente a la
investigacion curso, en cuanto al impacto que tiene el saber de los cuidadores adquirido de
manera empirica dentro de la sociedad no solo para el campo educativo sino en el proceso de

aprendizaje.

Ahora bien, a nivel internacional se han elaborado diversas investigaciones con respecto al

saber de la experiencia, implementadas en diversos contextos y poblaciones. Sin embargo, para
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el objetivo de investigacion del actual trabajo de grado se referencian dos de mayor impacto para

la misma.

La tesis “El saber de la experiencia: la sabiduria en la trayectoria profesional de los profesores
jubilados” (Gondim, 2014) relata la experiencia de PcD o sus cuidadores, de igual forma logra

dar una amplia mirada a la identificacién y comprensién del tal termino (saber de la experiencia).

De tal manera la tesis ya presentada se elabora en Buenos Aires, contexto en el cual se
comprende a la jubilacién como uno de los mas grandes problemas del adulto mayor, quien se
convierte luego de 65 afios en un sujeto vulnerable, dependiente de otros; desde esta mirada, la
idea central del autor se relaciona con la investigacion en curso en cuanto situa la dependencia
como una problematica del no reconocer el saber que poseen aquellos sujetos formados
previamente y cargados de variedad de experiencias dentro y para el desarrollo previo de su vida.
De manera anéloga la investigacion se cuestiona sobre el papel que juega el saber de la
experiencia dentro de la sociedad, concluyendo que es minimo, puesto que no se considera a la
experiencia sindbnimo de sabiduria. Para concluir la tesis sobre experiencia y sabiduria tiene un
aporte significativo para la investigacion en curso, en cuanto a la nocion de experiencia y la
importancia del vinculo de esta en el proceso educativo. Asi, se extrae que el saber de la
experiencia es un saber singular y subjetivo, capaz de generar un conocimiento propiamente
pedagogico y el cual se consolida a través de las experiencias del ser. Es decir, entre méas

experiencias se tengan, mas sabiduria posee el sujeto que las vivencio

Esta Gltima investigacion sobre experiencia y sabiduria se relaciona con los postulados
propuestos en Contreras, J., y Pérez, N. (Ed). (2010). Investigar la experiencia educativa.
Aunque en este Ultimo texto no se evidencia el saber de la experiencia Unicamente desde una

acumulacion de sucesos, si se puede llegar a la conclusion de que, es a partir de la de reflexion
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de las viviencias del sujeto que se logra suponer la experiencia dentro del campo educativo. Asi
pues, el cuidador como un agente cargado de experiencias (tesis el saber de la experiencia la
sabiduria en la trayectoria profesional de los profesores jubilados) y emociones (tesis
empoderamiento y sexualidad) sera uno de los principales actores en la vision de la educacién e
investigacion a partir de las multiples formas para abordar situaciones particulares. El saber de la
experiencia se identifica entonces como un tipo de saber necesario en el acto pedagdgico y en ese

sentido un tipo de saber que aporta al APC.

Investigaciones rol y practicas del educador especial. Se realiza una indagacion a nivel local
de las investigaciones pre-graduales que dan cuenta de las practicas actuales y el perfil idéneo

del educador especial.

Dentro de la UPN, especificamente para el Proyecto Aula Himeda se ejecutan dos proyectos
de investigacion en el lapso 2012- 2015. El primero denominado “La visibilizacion del curriculo
flexible en el ambiente pedag6gico complejo” (Alonso, Arévalo, Garcia y Rozo, 2012). Se trata
entonces del direccionamiento del APC a dindmicas flexibles, las cuales incluyan dentro de su
plan de desarrollo propuestas y actividades que evallen y potencien las capacidades, habilidades
y dimensiones del sujeto al maximo. De tal modo, Alonso et al (2012) afirma: “Disefiar una
propuesta curricular en el ambiente pedagdgico complejo aula himeda, que evidencie las
précticas pedagdgicas para el desarrollo integral del sujeto” (p.1). El anterior se identifica como
el objetivo central de la investigacion, el cual surgi6 a partir de la observacion, el analisis y la
reflexién como caracteristicas especificas del disefio metodoldgico investigacion- accion. Esta
intervencion metodoldgica permitié establecer estructuras flexibles del curriculo para el

desarrollo del sujeto en los diferentes momentos de AH.
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Desde esta perspectiva, la flexibilizacion del curriculo incluye diversas fases, mediadas por
las siguientes preguntas: ¢Qué ensefiar?, ; Como ensefiar?, ;Qué evaluar? Las anteriores se
articulan con el establecimiento de estrategias pedagdgicas con base en los postulados del
aprendizaje significativo y colaborativo. Esta propuesta proporciona una mirada distinta de las
practicas y el quehacer del educador especial, situdndolo como un agente mediador del
conocimiento, que parte del interés del sujeto por aprender para lograr conseguir un desarrollo
optimo del mismo dentro desde su dimensionalidad. El educador especial entonces no solo se
visualiza desde el campo de la educacion regular o formal sino en espacios de educacion
informal (segun lo establecido por el Ministerio de Educacién Nacional, MEN) en los cuales
cumple con un papel de mediador y forma parte de una triada educacional (sujeto, cuidador y
maestro). En conclusion, el educador especial pretendera desde la mirada actual transformar los
planes de desarrollo y el curriculo de las instituciones con el objetivo de hacerlas flexibles y

comprometidas con el desarrollo del ser partiendo de sus habilidades y capacidades.

Por otro lado, el segundo y ultimo antecedente local se reconoce como “Perfil docente del
educador especial en el ambiente pedagdgico complejo aula humeda” (Bandera, Duarte y
Villanueva, 2015). Se encuentra relacionado de manera intrinseca con los postulados finales de
la anterior investigacion, en cuanto al rol del educador especial en ambientes Alternativos. De tal
manera se realiza una revision de antecedentes frente a como se ha manejado este tipo de
educacién dentro de los contextos alternativos, con el objetivo de reestructurar las practicas
docentes que incluyan los principios de aprendibilidad, educabilidad y ensefiabilidad como
procesos base de la formacion del educador especial; de la misma manera y aportando a la
investigacidn en curso, en este proceso se considera fundamental la experiencia como el cimiento

para la construccion del conocimiento, tanto de experiencias personales como de las generadas
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ante la socializacion y las relaciones interpersonales que coexisten en ella. El educador especial
(y educador especial en formacion) no sera un agente individualista, sino que trabaja de la mano
con los otros actores del campo educativo, principalmente junto con los cuidadores, colegas y

como agente principal la PcD.

En la Tabla 1 se muestra la sintesis realizada para el trabajo en curso, con respecto a las tesis
abordadas a nivel UPN e internacional. Se delimitan asi cuatro categorias base, divididas en el
mismo nimero de columnas. La primera da cuenta del nimero de trabajo de grado. La segunda
el nombre de esta. La tercera el objetivo general, tomado de manera textual o parafraseado y

finalmente el cuarto que muestra un resumen corto del tema central de cada trabajo de grado.
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Tabla 1. Sintesis del Marco de antecedentes, configurada por tesis graduales y posgraduales de temas centrales
(Cuidador, PcD y Rol del educador especial).

Namero
(N°) Tesis

Nombre

Objetivo

Tema central

Tesis N° 1

Cuidando al cuidador:
transformando miradas desde
Aula Hameda.

Transformar las diferentes
perspectivas asociadas a los
procesos de empoderamiento y
calidad de vida de las mujeres
cuidadoras de Aula Himeda de
la Universidad Pedagdgica
Nacional, a través de una
estrategia pedagdgica construida
por experiencias reflexivas.

Transformacion de
concepcién de cuidador y
la importancia de su
desarrollo.

Tesis N° 2

Construccion de alternativas
para el empoderamiento de los
cuidadores a través de la
participacion.

Promover el empoderamiento de
los cuidadores en el espacio de
aula hiimeda a través de la
participacion, para asi lograr
una transformacion.

Empoderamiento del
cuidador.

Tesis N° 3

Proyecto Oasis: Un encuentro,
una fortaleza para las familias
de las personas en situacion de
discapacidad participes de
Aula Himeda.

Identificar los cambios en
términos de relaciones intra e
interpersonales a partir de la
estructuracion e implementacion
del Proyecto Oasis: “un
encuentro una fortaleza” que
esta orientado a enriquecer el
espacio existente para las
familias participantes en el
ambiente pedagdgico complejo
Aula Himeda.

Influencia de las relaciones
intra e interpersonales del
sujeto dentro del
desarrollo, comprendiendo
a este ultimo a través de
una perspectiva
multidimensional.

Tesis N° 4

Empoderamiento y
sexualidad: creando un
espacio seguro para la

visibilizacidn de saberes
propios de los cuidadores de
personas con discapacidad.

Crear un espacio seguro para la
exploracion del saber que tienen
los cuidadores frente al tema de
la sexualidad en las personas
con discapacidad, teniendo
como fin el empoderamiento a
través del intercambio de
experiencias visibilizadas en
encuentros al interior de AH que
enriquezcan el proceso
pedagdgico.

Identifica la importancia
de los cuidadores dentro
del contexto y para el
desarrollo del sujeto,
especificamente en la
sexualidad.

Tesis N° 5

El saber de la experiencia: la
sabiduria en la trayectoria
profesional de los profesores
jubilados.

Conocer y comprender el saber
profesional construido en las
experiencias pedagogicas de

profesores jubilados, definiendo
su saber experiencial y el rol
que dicho saber ocupa en los

institutos de formacién docente.

Reconoce el saber de la
experiencia de jubilados
como parte fundamental
para el desarrollo de
nuevos conocimientos.

Tesis N° 6

La visibilizacién del curriculo
flexible en el ambiente
pedagdgico complejo.

Disefiar una propuesta curricular
en el ambiente pedagogico
complejo Aula Himeda, que
evidencie las practicas
pedagdgicas para el desarrollo
integral del sujeto.

Evidencia la
flexibilizacién curricular
como una estrategia que

permite el desarrollo
integro del sujeto a partir
de sus habilidades y
capacidades.
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Tiene como eje central
reevaluar las practicas del

Identificar los elementos que educador especial,
Perfil docente del educador contribuye a la configuracién llevandolas a contextos
e especial en el ambiente del perfil docente del Educador  Alternativos o informales.
Tesis N° 7 . . . . .
pedagodgico complejo aula Especial en el Ambiente El educador alli se
himeda. Pedagdgico Complejo- Aula convierte en un mediador
Hlmeda. capaz de recibir y
modificar sus propias
realidades.
Se evalla la importancia
del aprendizaje
cooperativo desde
L preceptos de universalidad,
Promover la participacion de los .,
. : cohesion de grupo y
cuidadores del ambiente dizai i de |
. . . edagogico complejo, Aula aprendizaje a partir ¢la
Tesis N°8 Cuidadores como lideres P ' experiencia propia. Asi la

Hameda, mediante una
propuesta pedagégica basada en
el aprendizaje cooperativo.

tesis enmarca un
antecedente frente a la
impornatcia del saber de la
experiencia en el marco
del aprendizaje reciproco y
colaborativo.

Fuente: Elaboracion propia.

El andlisis de la Tabla 1, permite dar cuenta de la coyuntura existente entre determinadas
investigaciones en relacién con los estigmas y los roles que se deben cumplir dentro de una
sociedad utilitarista, marcados no solo por el género, sino por condiciones de vulnerabilidad, que

impactan de manera directa en la dependencia.

De tal manera a nivel local y desde algunos postulados extranjeros latinos, se han establecido
estrategias que favorezcan los factores de independencia, para este caso en especifico de PcD. Es
el caso a nivel Local de la UPN donde a través de programas y proyectos tales como Aula
Humeda se crean estrategias que conlleven a la interdependencia y participacion activa de la
persona, implementando estrategias de accion y transformacion de curriculos a miradas flexibles
en espacios educativos alternos o no formales. Se visualiza asi al educador especial como el
agente mediador del saber, quien a través de su quehacer puede transformar las practicas de la
educacion especial, haciendo hincapié en el desarrollo del ser desde la comprension de un sujeto

multidimensional, quien se desarrolla en el marco de las relaciones interpersonales y los procesos
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de socializacion. Es valido enmarcar que, el trabajo sobre APC y PcD en relacion con el saber de
la experiencia del cuidador, segun los trabajos de grado consultados se han abordado en mayor

parte como dindmicas propias de la UPN- AH.

En cuanto a la estructura metodoldgica, la generalidad de trabajos se orienta por un modelo de
Proyectos Pedagdgicos, cualitativos - hermenéuticos, basados en la observacion, analisis e
interpretacion. Packer (2010) afirma: “El objeto de estudio en la investigacion hermenéutica no
es ni un sistema abstracto de relaciones, ni un sistema de fuerzas mecéanico, sino mas bien la
estructura semantica o textual de la actividad practica cotidiana” (p 11). A saber, la hermenéutica
considerada como un método de investigacion para la accion humana, se convierte en la
herramienta ideal para analizar y estudiar las practicas cotidianas de manera reflexiva, accion
pertinente para las investigaciones elaboradas pues permitié dar cuenta de las interacciones
Ilevadas a cabo en un contexto determinado y comprender de manera ldgica cada

acontecimiento.

En conclusion, la revision documental permite dar cuenta de la transcendencia del trabajo con
el saber de la experiencia de los cuidadores puesto que, las investigaciones previamente
elaboradas han conseguido empoderar a tales agentes desde la parte emocional; en algunos casos
se manifiesta el saber de este agente como un factor fundamental tanto para el trabajo con la

discapacidad, como a beneficio las practicas del educador especial.

Los antecedentes previamente elaborados seran la base de la investigacion en curso y
permitiran continuar con procesos llevados a cabo a nivel Latinoamérica y dentro de la UPN-
AH, en relacién con el trabajo conjunto con cuidadores como agentes que poseen conocimientos

necesarios para el educador especial y su desarrollo 6ptimo dentro del quehacer.
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Marco tedrico — elementos tedricos. Dentro de esta seccion se realiza una recopilacién y/o
soporte tedrico conceptual, frente a las nociones basicas que orientan la investigacion actual. Se

divide en tres apartados.

El primer apartado describe ampliamente las diferentes concepciones que se han tendido
frente a los actores principales que hacen parte la investigacién en curso (PcD, cuidador,
educador especial). En relacion con la discapacidad, se realiza una breve sinopsis de la transicion
histdrico temporal de la misma, este desarrollo permitiendo al lector comprender el modelo de
capacidades y habilidades desde el cual parte no solo el programa AH, sino el proyecto en
mencién. Por otra parte, se desarrolla un marco referencial de las practicas del educador especial,
es decir se realiza una descripcién de los modelos por los cuales ha transcurrido el campo de
estudio (educacion especial) y coémo estos han permeado de forma directa a la vision del
quehacer docente; este analisis culmina con la vision bajo la cual se rige en la actualidad el
proyecto en desarrollo. El apartado culmina con la vision holistica del cuidador y la reflexion del
porqué estas perspectivas han cambiado, para posibilitar asi el posicionamiento de este agente

como un sustento del acto formativo.

El segundo apartado y haciendo hincapié en lo ya mencionado, expone el principio orientador
del proyecto. La interdependencia entonces vista como una articulacion entre las nociones de
independencia- corresponsabilidad, es un principio que se ha ajustado de acuerdo con las

necesidades propias del contexto. Este en pro del desarrollo de la autodeterminacion del sujeto.

El tercer y ultimo apartado especifica el Saber de la Experiencia (SE) como una de las
categorias base del proyecto, en cuanto este permite reconocer el saber desde miradas

experienciales.
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Actores.

Persona con Discapacidad (PcD). Es necesario hacer un recorrido histérico (no cronolégico)
por los diferentes modelos y concepciones de la discapacidad para asi dar cuenta de la vision que
se tiene de PcD no solo en AH sino en la intencion formativa de reciprocidad bajo la cual se rige

la investigacion en curso.

De tal manera, el modelo eugenésico como una de las primeras visiones de la discapacidad,
asociaba a este ultimo término castigos de Dios. Asi pues, se realizaban préacticas recurrentes de
infanticidio, homicidio y caridad como medio de busqueda hacia una salvacion; se puede deducir
entonces que, para este modelo los agentes de mayor impacto se relacionan con la religion,
especificamente el cristianismo, religion que otorgaba unas formas homogéneas de ver y

comprender la realidad.

Luego de algunos antecedentes historicos, especificamente de la segunda guerra mundial la
discapacidad se asocia a un modelo médico o rehabilitador, el cual busca “curar a la persona
discapacitada o modificar su conducta con el fin de esconder la diferencia, y, de ese modo
incorporarla a la sociedad” (Velarde, 2011, p.123). Lo anterior enfatiza en el objetivo principal
de tal modelo, basado en ocultar las deficiencias, término que desde una perspectiva medica
referia a la ausencia o defecto de un miembro u organismo del cuerpo; Desde esta mirada se
practicaban ejercicios de institucionalizacion o medicalizacion como parte de una recuperacion,
entendiendo que los ideales de belleza y los estereotipicos eran parte fundamental de las

exigencias sociales para aquella época

El ideal estereotipado de hombre conllevé al desarrollo de otras posturas. Asi pues, surge
aproximadamente en los afios 70 el modelo social, como lo determina (Velarde, 2011). Se

establece a través de este la existencia de maltiples factores que conllevan a la discapacidad,
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entre los que se identifican las condiciones sociales o bioldgicas del ser. De tal manera, la
discapacidad no se considera Unicamente como un factor intrinseco al sujeto, sino que evalla
dindmicas extrinsecas como valores politicos, econémicos y culturales. Gomez (como se cito en
Mitra, 2005) afirma: “la discapacidad desde el modelo social esta centralmente estructurada por
la opresion social, la inequidad y la exclusion, y es el resultado de barreras sociales que
restringen las actividades de las personas que tienen deficiencias” (p.27). Desde esta perspectiva,
la sociedad juega un papel de gran relevancia en cuanto es esta quien determina las
construcciones de la discapacidad ante los estereotipos de hombre ideal, como un hombre bueno,

virtuoso y util para la comunidad.®

Claro esta que las nociones de la discapacidad no quedaron alli, afios mas adelante autores
como Martha Nussbaum (2012) y Robert L. Schalock (1999) desarrollaron diversas teorias
debido a la participacién activa que estaban teniendo las personas con discapacidad en la
sociedad. La discapacidad como una problematica o dificultad (vision de otros modelos) queda a
un lado, dandole relevancia a las capacidades o cualidades con las que han de contar las personas

para desarrollar determinadas actividades.

En ese sentido se realizara un analisis de los modelos de capacidades y habilidades de los ya
mencionados autores. Es de valor resaltar que, la concepcidn de la discapacidad en términos
holisticos permea la cualificacion del saber de la experiencia del cuidador en cuanto estos
agentes seran quienes manifiesten la visioén que se tiene actual de la discapacidad y como esto

puede permear el proceso formativo del ser.

® Ingresar: https://www.youtube.com/watch?v=DaFgda_x1xQ--- Video complementario de los modelos de la
discapacidad y sus implicaciones a lo largo de la historia.



https://www.youtube.com/watch?v=DaFqda_x1xQ---
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Calidad de vida. La vision de la discapacidad como el resultante entre la interaccion del sujeto
y el medio que lo rodea, implica asumir principios de corresponsabilidad y apoyo. En ese sentido

la sociedad debe brindar las herramientas necesarias para el desarrollo 6ptimo de la PcD.

Una forma de reducir las limitaciones funcionales y por tanto la discapacidad de la persona
consiste en intervenir o0 proveer servicios y apoyos que se centren en la conducta adaptativa y en

el nivel del papel que se desempefia en la sociedad. (Schalock, 1999, p.3).

Se puede extraer entonces que, la discapacidad implica una mirada holistica del ser, donde se
incluyan tanto habilidades iniciales como a nivel social, las cuales generen en el sujeto la fusion
entre la inteligencia y las conductas adaptativas. En primer lugar, la inteligencia se relaciona de
manera intrinseca con la manera de razonar, resolver problemas y comprender la realidad,
existen tres componentes que la fundamentan, inteligencia practica, inteligencia conceptual e
inteligencia social. La inteligencia practica implica la capacidad para manejar los requerimientos
de la cotidianidad; la inteligencia conceptual como un componente intelectual; y finalmente la
inteligencia social como un componente que evalua las relaciones interpersonales y el desarrollo

del ser desde condiciones afectivas, emocionales y de relacion.

Por su parte, las conductas adaptativas hacen referencia a la ejecucion de actividades de la
vida diaria de manera autbnoma y autodeterminada, las cuales se pueden fundamentar a lo largo
del ciclo vital y la consolidacion de cada uno de los componentes que fundamentan la

inteligencia.

Segun los postulados de Nussbhaum (2012) la calidad de vida no gira entorno a la adquisicién
de bienes materiales sino en cuanto a igualdad y bienestar, dependiendo en gran parte del Estado,

quien debe asegurar a la mayoria de la poblacion igualdad de oportunidades.
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Se entiende entonces que, estas concepciones giran en torno a modelos de justicia y derechos
que deben ser otorgados y establecidos dentro de cualquier sociedad; es asi como el modelo de
capacidades o enfoque del desarrollo Humano (Nussbaum, 2012) y discapacidad presentada,
solicita la implementacion de la nocion dignidad. “Para que una vida sea considerada acorde a la
dignidad es necesario que ese ser vivo desarrolle sus capacidades basicas y éstas estan unidas a la
capacidad de ser agente conforme al alcance propio de cada especie” (Nussbaum, 2012, p.26).
Con lo anterior se puede deducir que la dignidad es un factor base dentro de la calidad de vida,
para que esta se genere tiene que estar interconectada con el desarrollo del sujeto a partir de sus
capacidades, entendiendo al ser como un sujeto activo y participativo. La discapacidad esta
asociada con un modelo social puesto que las barreras son impuestas por la sociedad e impiden el
desarrollo de capacidades del sujeto, las condiciones de inequidad y desigualdad del estado son

las pioneras de las injusticias sociales.

Podemos deducir que un orden politico aceptable est& obligado a procurar a todos los

ciudadanos y ciudadanas un nivel umbral de las siguientes diez capacidades centrales:

1. Vida. Poder vivir hasta el término de una vida humana de una duracién normal; no morir
de forma prematura o antes de la propia vida se vea tan reducida que no merezca la pena
vivirla.

2. Salud fisica. Poder mantener una buena salud, incluida la salud reproductiva, recibir una
alimentacion adecuada; disponer de un lugar apropiado para vivir.

3. Integridad fisica. Poder desplazarse libremente de un lugar a otro; Estar protegidos de los
ataques violentos, incluidas las violencias sexuales y la violencia doméstica, disponer de

oportunidades para la satisfaccion sexual y para la eleccidn en cuestiones reproductivas.



Sentidos, imaginacion y pensamiento. Poder utilizar los sentidos, la imaginacion, el
pensamiento y el razonamiento, y hacerlo de un modo <<verdaderamente humano>>, un
modo formado y cultivado por una educacién adecuada que incluya (aunque ni mucho
menos esta limitada a) la alfabetizacion y la formacion matematica y cientifica basica.
Poder usar la imaginacion y el pensamiento para la experimentacion y la produccién de
obras...Poder usar la propia mente en condiciones protegidas por las garantias de la
libertad de expresion politica y artistica, y por la libertad.

Emociones. Poder sentir apego por cosas y personas externas a nosotras y nosotros
mismos; poder amar a quienes nos aman y se preocupan por nosotros, y sentir duelo por su
ausencia; en general, poder amar, apenarse, sentir afioranza, gratitud e indignacién
justificada. Que no se malogre nuestro desarrollo emocional por culpa del miedo y la
ansiedad.

Razon practica. Poder formarse una concepcion del bien y reflexionar criticamente cerca
de la planificacion de la propia vida.

Afiliacion. Poder vivir con y para los demas, reconocer y mostrar interés por otros seres
humanos, participar en formas diversas de interaccion social... Disponer de las bases
sociales necesarias para que no sintamos humillacion y si respeto por nosotros mismos; que
se nos trate como seres dignos de igual valia que los demas. Esto supone introducir
disposiciones que combatan la discriminacion por razén de raza, sexo, orientacion sexual,
casta, religion u origen nacional.

Otras especies. Poder vivir una relacion proxima y respetuosa con los animales, las plantas
y el mundo natural.

Juego. Poder reir, jugar y disfrutar de actividades recreativas.

39
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10. Control sobre el propio entorno. A) Politico. Poder participar de forma efectiva en las
decisiones politicas que gobiernan nuestra vida; tener derecho a la participacion politica 'y a
la proteccion de la libertad de expresion y de asociacion. B) Material. Poder poseer
propiedades y ostentar derechos de propiedad en igualdad de condiciones con las demas
personas; tener derecho a buscar trabajo en un plano de igualdad con los demas; estar
protegidos legalmente frente a registro y detenciones que no cuenten con la debida

autorizacion judicial. (Nussbaum, 2012, p. 54)

Las anteriores, dan cuenta de la influencia de tal enfoque dentro del campo de la discapacidad,
pues hacen hincapié en algunos aspectos orientadores basicos de la ciudadania los cuales tienen

como objetivo principal potenciar la calidad de vida de todos los integrantes de una comunidad.

En conclusion, se puede entender que la calidad de vida permea de manera directa la
concepcion de discapacidad. En relacion con el proyecto actual la calidad de vida serd un
concepto que complemente el acto formativo desde la reciprocidad y corresponsabilidad. Asi
pues, el saber de la experiencia con la discapacidad de los cuidadores podra ser un soporte
tedrico que para el quehacer docente en cuanto brinde herramientas para el manejo y el

desarrollado nuevas estrategias de conductas adaptativas.

Educador especial. Es importante aclarar que, las practicas del educador especial han estado
orientadas por los diversos modelos y concepciones de la discapacidad. A lo largo del tiempo la
educacion especial ha estado relacionada con un tipo de educacion diferencial. Surge
aproximadamente a principios del siglo XX prestando atencion a personas que no cumplian con
determinados estandares de normalidad, acto por el cual aportaban de manera significativa a la
productiva de la sociedad; tales sujetos eran internados dentro de lugares especificos recibiendo

no solo atencion medica sino educativa en cuanto al aprendizaje de normas y dinamicas
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comportamentales necesarias para la época. Afios mas adelante autores como Alfred Binet
desarrollan pruebas psicométricas con el objetivo de medir el coeficiente intelectual de las
personas, situando dos categorias principales individuos normales e individuos anormales,
impartiendo la educacidn especial a los sujetos pertenecientes a esta Ultima categoria, ya que las
necesidades cognitivas que presentaban (como se denominé en aquel momento historico)
requerian de apoyo disimil. La escuela entonces se orienta desde dos perspectivas generalmente
conocidas como escuela regular y escuela especial, organizando la sociedad de acuerdo con las
capacidades o deficiencias con las que contara cada individuo, este modelo sera reconocido
como acto de segregacion. Luego de y tras el avance dentro del campo educativo, la integracion
escolar toma fuerza en el campo de la educacion especial. Sin embargo, hacia los afios 90 la
inclusién como un enfoque que responde no a la discapacidad sino a la diversidad, se opone al
enfoque de integracion. La inclusion ha sido uno de los modelos de mayor impacto, puesto que
atiende a las necesidades propias del sujeto, con el fin del desarrollo de una calidad de vida. En
esta dindmica el educador especial debera desarrollar las estrategias pertinentes para el logro del
objetivo. Sin embargo, no solo es el profesional en educacion quien debe estar encargado del

proceso formativo del sujeto.

Como se menciono en el apartado de actores especificamente en los segmentos de PcD y
educador especial, los modelos de la discapacidad direccionan el quehacer docente. En este
sentido y entiendo que las anteriores perspectivas contemplan los modelos de la marginacién, la
rehabilitacion y el acto social, el modelo bajo el cual se regiran las précticas del educador
especial se determina en una mirada de capacidades y habilidades (Schalock, 1999). De tal
manera, el educador especial debera ser un agente que propicie aspectos de justicia, igualdad y

reciprocidad.
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La reciprocidad y la corresponsabilidad seran la mayor preocupacion del educador, quien
deberé trabajar de manera conjunta con todos los actores del proceso formativo, comprendiendo
que seran sujetos cargados de conocimientos que aportan no solo al propio desarrollo sino a la
perspectiva de su rol. En Morales, A (2010). Aula Himeda: un espacio para la ética del cuidado,
se dimensionan determinadas caracteristicas del educador desde una mirada de la ética del

cuidado’. Asi pues, el maestro debera ser capaz de modelar, dialogar, confirmar y practicar.

Modelar significa ser un punto de referencia no solo para la PcD sino para el cuidador, en este
marco el actuar del maestro en formacion o educador especial sugiere la presencia y préactica de
valores como el respeto, la tolerancia, la solidaridad entre otros. Debe ser capaz de comprender

las multiples formas de ser y estar en el mundo sin juzgar las miradas de esto.

Dialogar corresponde en el caso especifico a una de las estrategias de mayor impacto, pues es
a través de esta que surgira el saber de la experiencia de los cuidadores. El dialogo debe estar
mediado por la honestidad y la sinceridad, actividades que benefician el acto investigativo bajo
el paradigma histérico - hermenéutico, ya que se busca extraer la informacion lo més veridica

posible y solo por medio de estos principios (honestidad y sinceridad) se llegara a una meta.
Confirmar, seré otro aspecto elemental Noddings (como se cité en Morales, 2010)

Reconocer en el otro lo mejor de €1, “es un acto de afirmacion y estimulo...cuando confirmamos
a alguien, reconocemos un yo mejor y estimulamos su desarrollo, identificamos algo admirable,
0 al menos aceptable, luchando porque emerja en cada persona que encontramos. Esta debe ver

el atributo como una meta digna, y nosotros debemos verla como algo moralmente aceptable.

" Se debe tener en cuenta que, el modelo de capacidades da algunas miradas, bajo las cuales se puede regir el
quehacer docente del educador especial. Sin embargo y teniendo en cuenta las investigaciones previamente
realizadas en el contexto AH, la actual investigacion pretende articularlos y generar ajustes en el rol del educador.
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De lo anterior se extrae que, el acto de confirmar requiere que el educador deje a un lado las
miradas dualistas del proceso de formacidn y reconozca que existen saberes (puede ser de la
experiencia) en otros que seran de gran valor para el logro de una meta en comun. Asi pues,
caracterizar el saber de la experiencia de los cuidadores implica la aplicacion directa del acto de

confirmar.

La préctica entonces, sera el reflejo y aplicacion de “modelar, dialogar y confirmar”. Se
evidencia especificamente en el principio de la heteronomia como parte del caracter ético
de la pedagogia. La invitacion desde este principio, es posicionar las relaciones ...
pedagdgicamente como una respuesta responsable al otro que se nos revela en frente, que
es fragil y vulnerable porque nunca se impone simplemente reclama desde la presencia, a
hacerse cargo del otro, a acogerlo, a prestarle atencidn y darle la importancia suficiente,

pero sobre todo la oportunidad de experimentar la hospitalidad. (Morales, 2010, p.124).

En conclusion, el rol de educador especial debe regirse bajo la corresponsabilidad y la
heteronomia, en ese sentido es de vital importancia para el reconocimiento del saber de la
experiencia del cuidador, que el educador especial comprenda a este Ultimo agente (cuidador)
como un sujeto cargado de experiencias y saberes de gran significado para el proceso formativo

de una triada en conjunto.
Cuidador.

Cuidar de alguien es cuidar de un sujeto con derechos, de un ser singular en la historia, que
tiene una identidad y personalidad propias, forjadas a lo largo de su propia evolucién y que el

cuidador debe saber respetar y promover en la medida de sus posibilidades.

Ministerio de Salud (MINSALUD, 2015)
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A lo largo del presente trabajo se ha esclarecido la importancia que tiene el cuidador dentro
del proceso educativo. Del mismo modo se puede decir que este agente ha de ser el pilar y el
cimiento de la investigacidn presente, ya que se busca reconocer y validar aquellos multiples
saberes que ha adquirido a lo largo de su vida, en relacion con el vinculo estrecho con la

diversidad y la discapacidad.

Del tal modo, se conceptualizara a grandes rasgos la nocion que se tiene de cuidador/a ya que
se considera el concepto mas adecuado para tener en cuenta en AH, respecto a las necesidades y
viviencias propias de contexto. Sin embargo, es valido aclarar que el cuidador como nocioén se
relaciona de manera estrecha con la concepcion de familia, ya que dentro de las caracteristicas de
cuidador que se mencionaran mas adelante se incluye a la familia como el primer agente de
socializacion del sujeto, quien promovera el ejercicio de cuidado como parte del proceso
formativo del individuo desde edades tempranas. Por tal motivo, en este apartado se elabora un
andlisis en marco local, nacional e internacional, que inicia con las diversas acepciones frente a
la familia en un lapso de siglo XV-XX y continua con los algunos conceptos investigados frente
al cuidador. El analisis sera necesario para comprender el cambio interno que AH ha tenido

referente a los términos de familia-cuidador, sin erradicar la importancia y conexion de ambos.

Asi pues, desde una perspectiva histérica, los primeros ideales frente a familia emergen hacia
el siglo XV. En ese siglo algunos autores se cuestionaron por las formas de vida concomitantes
con la conformacion de hogares y como estos impactaban en el desarrollo politico, econémico y
cultural de la época. Stone (como se cito en Pérez, 2001) piensa que la familia desde la edad
Medieval hasta el siglo XX... se clasifico en tres tipos de estructura y funcionamiento...: la

familia de linaje abierta, la familia patriarcal restringida y la familia nuclear doméstica cerrada.
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La familia de linaje abierta dominaba el vasto recorrido de las conformaciones humanas en el
siglo XV. Este tipo de familia tenia ideales de desigualdad y autoritarismo patriarcal esto quiere
decir que, las mujeres y personas vulnerables o poco funcionales para la época, se encontraban
sometidas y dependientes a las reglas que impusiera el hombre. Se puede deducir que, el papel de
las PcD dentro de este tipo de grupo familiar estaba basado en la supeditacion o doblegacion,
quienes se encontraban bajo la custodia de generalmente mujeres domésticas. En algunos casos
ante la presencia de la ambivalencia, el infanticidio y el abandono eran peculiares para esta

poblacion.

Posteriormente para el siglo XVII surge lo que Stone (2001) denominé familia patriarcal
restringida, en la cual el papel del hombre toma rumbo de autoridad no solo frente a sus hijos
sino a su conyugue; asi mismo el hombre adquiere la absoluta responsabilidad econémica del
hogar y la mujer adopta un papel de protectora 0 ama de casa. Cabe destacar que esta jerarquia
de roles fortalecia el estatus social al cual pertenecia cada vivienda especificamente de las clases

sociales més elevadas para el momento.

Ante las injusticias de la configuracion de familias anteriores (familia de linaje y patriarcal
restringida), da origen la familia nuclear domesticada cerrada, que se extendid hasta el siglo XX.
En contraste a las anteriores, este nuevo modelo permitia la vinculacién matrimonial afectiva
equivalente al respeto por la intimidad. Por otro lado, este modelo de familia aport6 a la
vinculacion de la familia especificamente de la madre dentro del campo educativo a traves de

procesos de socializacion y aprendizaje ludico.

En continuidad con la mirada historica de familia en el siglo XX, a nivel internacional la
Organizacién Mundial de la Salud (OMS) reconocida como una entidad cuyo objetivo principal

se orienta a alcanzar el mayor grado de salud para toda la poblacion (OMS, 2012), elabora una
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nueva transformacion del término familia. Con respecto al marco Nacional para el mismo lapso
temporal, la Constitucion Politica de Colombia (C.P.C,1991) apunta a la mirada de familia
propuesta por la OMS dando un valor agregado de la importancia de este nlcleo dentro de

dindmicas educativas.

Un grupo unido entre si por vinculos de consanguinidad, filiacion (biologica o adoptiva) y
de alianza, incluyendo las uniones de hecho cuando estas son estables.... La familia es el
resultado de una experiencia y de una alianza entre géneros. Requiere para su constitucion,
del encuentro y de la relacion entre un hombre y una mujer que quieren unir su vinculo

mediante el afecto entre ellos o hacia los hijos que surgen de su relacion. (OMS, 2012,
p.1).

La OMS concibe el bienestar del sujeto desde multiples aspectos tanto a nivel biol6gico como
emocional y social. Aunque la inclinacion del término recae sobre la parte bioldgica, no
desconoce que la familia puede ser un nacleo conformado por lazos juridicos y emocionales. Asi
pues, requiere de la relacion interpersonal entre un hombre y una mujer, cuyo interés y objetivo
sea reciproco para la conformacion de una familia la cual solicita de ciertos valores como el
respeto, la tolerancia y la participacion. Esta concepcion deja a un lado la mirada dominante y
precaria de la mujer y la PcD, pues en términos de reciprocidad y valores estos actores juegan un

papel activo dentro de la conformacion de su familia.

En segundo lugar y teniendo en cuenta los postulados de la OMS y del autor Urie
Bronfenbrenner (1917-2005), este ultimo en cuanto al desarrollo de su teoria de las conductas
humanas donde establece a la familia como la herramienta base para la formacion de las
sociedades y la evolucion del acto educativo; dentro de la Constitucion politica de Colombia

(C.P.C, 1991) en su articulo 42 se establece: “La familia es el nicleo fundamental de la sociedad.
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Se constituye por vinculos naturales o juridicos, por la decision de un hombre y una mujer de
contraer matrimonio o por la voluntad responsable de conformarla” (p.9). De la misma forma en
el articulo 67 de la ya mencionada constitucion, se establece “El estado, la sociedad y la familia
son responsables de la educacion, que sera obligatoria entre los cinco y los quince afios y que
comprenderd como minimo, un afo de preescolar y nueve de educacion basica” (C.P.C, 1991,
p.16). De ahi que la familia toma un rumbo pertinente dentro del proceso educativo del sujeto, ya
no solo es una unidn natural o juridica, sino que tiene como obligacién la participacién activa

dentro del acto educativo como parte de desarrollo del ser.

En contraste con el papel de la mujer como Unica encargada del cuidado y la educacion de sus
hijos, en las definiciones Nacionales, el conyugue y los demas actores que integran el circulo
familiar poseen el mismo deber; aun asi, dentro de la realidad contextual de Colombia se puede
identificar que en muchos casos la mujer sigue siendo la encargada del hogar, del cuidado y la

educacion de sus hijos tanto asi que se expide la Ley 82 de 1993.8

Con respecto a la mirada local el Centro de Investigaciones de la UPN (CIUP),
especificamente en el grupo de investigacion familia y escuela, se han desarrollado diversas
posturas en relacién con la familia y su importancia para el acto educativo. Segun el Grupo de
investigacion Familia y Escuela (como se sito en Manjarrés, Ledn y Gaitan, 2016) define a la
familia como: “la estrecha relacion de ciertas personas unidas por un lazo afectivo, que genera un

proyecto de vida comun, con el Unico objetivo de brindar calidad de vida exitosa a sus

8 Es Mujer Cabeza de Familia, quien, siendo soltera o casada, ejerce la jefatura femenina de hogar y tiene bajo su
cargo, afectiva, econdémica o socialmente, en forma permanente, hijos menores propios u otras personas incapaces o
incapacitadas para trabajar, ya sea por ausencia permanente o incapacidad fisica, sensorial, siquica o moral del
cényuge o compafiero permanente o deficiencia sustancial de ayuda de los deméas miembros del ndcleo familiar.
(Congreso de Colombia, 1993, p.3)
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miembros” (p.46). Esto quiere decir que la familia no parte de vinculos biologicos sino afectivos,
COmo una organizacion que se une entre si para lograr objetivos comunes, quienes en la
trayectoria enlazan nuevas emociones, nuevas alianzas y nuevos roles; tratandose de un circulo
social de derechos, basado en la interaccidn, cuenta con determinados aspectos para lograr su

organizacion y composicion tales como la comunicacion, el afecto, la autoridad y los roles.

Comunicacién Afecto Autoridad Roles

POOS

Figura. 3. Organizacion y composicion del nacleo familiar. Tomado de Gaitan, A., Leon, E., y Manjarrés, D.
(2016).

En la Figura. 3 se especifican entonces los fundamentos de la familia. Para dar inicio se
considera a la comunicacion como un aspecto fundamental ya que esta permite la vinculacién en
la interaccidn social, puesto que el intercambio de emociones, pensamientos y experiencias se
realiza a través de esta. Del mismo modo, la comunicacion conlleva a la expresion del siguiente
fundamento de la familia como lo es el afecto, pues el intercambio de emociones y sentimientos
le permite al sujeto comprender que se encuentra dentro de un grupo de confianza, respeto y
aprecio. Considerando que, para la concepcion multidimensional del ser, la afectividad cobra
gran relevancia, para la familia también lo ha de ser como ese primer agente de socializacion; la
afectividad se vuelve el camino ideal para el desarrollo 6ptimo de la persona que procede de la
familia. En seguida se ubica la autoridad y a los roles, encaminados a las relaciones de poder que
se manejan dentro del grupo. Como se dio a conocer tales relaciones y jerarquias tuvieron mayor

impacto en la clasificacion de familia de siglos pasados, en la actualidad debido a las nuevas
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dindmicas dentro de la estructura familiar se han minimizado tales jerarquias y la aplicacion de
normas se realiza de manera consensuada; la madre entonces ya no es la Unica encargada del
cuidado y proteccién de la familia, sino que el grupo en general y los actos de los mismos

conllevan a consecuencias positivas o negativas que se deberan afrontar como conjunto ultimo.

Ahora bien, teniendo claro algunas miradas de la concepcion terminoldgica de familia, es
importante esclarecer como se ha comprendido desde una perspectiva también histérica, nacional

y local al cuidador.

En la Tabla 2 se expresan las concepciones por las que transversa el termino cuidador fuera
del programa Aula Himeda, en un periodo de tiempo que comprende los afios 2000 y 2009. La
tabla se divide en cuatro columnas fundamentales, que dan cuenta de la nominacion del término,
de la concepcion o comprension de este y del nombre del trabajo investigativo en el cual se

centraliza cada terminologia.
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Tabla 2 .Conceptos operativos del término cuidador identificados en la literatura.

Termino Concepto Instrumento
Cuidador Aquella persona que asiste o cuida a otra afectada de cualquier tipo de Construyendo el concepto
discapacidad, minusvalia o incapacidad que le dificulta o impide el cuidador de ancianos (Reyes,
desarrollo normal de sus actividades vitales o de sus relaciones sociales. 2001)
Cuidador Es un concepto mixto formado en gran medida por la realizacion de Grupo de cuidador primario de
tareas de caracter de apoyo, pero definido también en términos de dafio cerebral: una perspectiva de
relaciones sociales y familiares, generalmente parentesco, aunque se analisis (Bergero, 2000)
extiende a lazos de amistad o de vecindad donde estos han adquirido el
caracter de relaciones primarias.
Cuidador Es la persona familiar o cercana que se ocupa de brindar de forma Habilidad del cuidador y
principal prioritaria apoyo tanto fisico como emocional a otro de manera funcionalidad de la persona
permanente y comprometida. cuidada (Venegas, 2006)
Cuidador El término se utilizaba para referirse a los miembros de la familia u otros  Manejo del dolor en pacientes con
principal importantes que atendieron al paciente en su domicilio y que fue cancer que reciben atencion
identificado por el paciente como su cuidador principal. domiciliaria (Vallerend, 2007)
Cuidador Son las personas que no pertenecen a ninguna institucién sanitaria o Cuidadoras informales en el
informal social y que cuidan a personas no auténomas que viven en su domicilio.  medio hospitalario (Celma, 2001)
Cuidador Las personas que presenten atencidn a las personas que necesitan Experiencias del cuidador familiar
familiar supervision o asistencia en la enfermedad o la discapacidad. en el cuidado de un paciente con
Ellos pueden proporcionar el cuidado en el hogar, en un hospital, o en cancer (Maeyama, 2007)
una institucion, el concepto se refiere también a los padres, conyugues u
otros familiares, amigos, miembros del clero, profesores, trabajadores
sociales, los demas pacientes, etc.
Cuidador Es el que pone en marcha la solidaridad con el que sufre y el que mas La calidad de vida en los
primario pronto comprende que no puede quedarse con los brazos cruzados ante la  cuidadores primarios de pacientes
dura realidad que afecta a su familiar o amigo. con cancer (Expdsito, 2008)
Cuidador Persona que atiende en primera instancia las necesidades fisicas y Desgaste fisico y emocional del
primario emocionales de un enfermo: papel que por lo general lo juegan el/la cuidador primario en cancer
esposo/a, hijo/a, un familiar cercano o alguien que es significativo para (Alvarado, 2009)
el paciente.
Cuidador Asume la responsabilidad total del paciente ayudandole a realizar todas Perfil psicosocial del cuidador
primario las actividades que no puede llevar a cabo; generalmente es un miembro primario informal del paciente
informal de la red social inmediata (familiar, amigo o incluso vecino), que no con EPOC. (Salas, 2006)
recibe ayuda econdmica ni capacitacion previa para la atencion del
paciente.
Cuidador Se identifica como aquel cuidador principal familiar reconocido como El cuidado de los individuos y de
principal primordial agente que da asistencia basica a las pacientes en condicion los grupos: quien se cuida
familiar de enfermedad crénica. Es el apoyo continuo que los asiste en lo (Izquierdo, 2009)

cotidiano y quien asume las principales decisiones sobre el cuidado.

Fuente. Conceptos operativos del término cuidador identificados en la literatura. Tomado de Cruz, J., y Ostiguin R. (México,

2010).

La Tabla 2 muestra una mirada genérica de la concepcion de cuidador, aunque su énfasis

recae sobre un papel asistencial por parte de los diferentes tipos de cuidadores como aquellos con

vinculos sanguineos o familiares y/o los cuidadores de tipo informal, existen algunas palabras

claves (necesidades fisicas y emocionales), que permiten concebir al cuidador como un sujeto
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que apoya el proceso formativo del ser teniendo en cuenta sus particularidades biol6gicas pero

también sus necesidades emocionales y sociales.

Es por lo que, AH ha considerado pertinente hablar sobre cuidador ya que este grupo esta
conformado tanto por lazos sanguineos primarios como por lazos emocionales o de
corresponsabilidad. Se conoce entonces como cuidador a la persona que busca potenciar las
capacidades y habilidades del sujeto, a través de actos morales y éticos. El cuidado desde esta
perspectiva ética sera desarrollado en Morales, A (2010). Aula Himeda: un espacio para la ética

del cuidado.

Como ya se ha mencionado el APC desarrollado en AH, trabaja desde la concepcién de
sistema cambiante de acuerdo con los participantes y relaciones que en este se desarrollen. La
mirada sistémica requiere incluir la subjetividad como fundamento, esta nocién trae consigo la
ética y la moral, los cuales comprenden las caracteristicas centrales del cuidado basado en la

ética, que serén definidas a continuacion.

Para iniciar el concepto relacional del ser, como una caracteristica que define al ser humano
como un sujeto sistémico desde su nacimiento, no solo aporta a la mirada holistica del APC sino
a los principios horizonte del proyecto actual (interdependencia y equipos humanos). Desde esta
caracteristica el cuidado debe incluir los valores de responsabilidad y respeto hacia el otro, a
través de actos de atencion (sentir junto con el otro) y desplazamiento motivacional (sentir la
energia del otro). ® En los postulados de Manen Max (2010) se define al tacto, como el canal que

permite comprender al otro a través de gestos, palabras y acciones, asi pues, el cuidador podra

% Revisar estudio de caso para optar titulo de Magister en educacion: Aula Himeda: Un espacio para la ética del
cuidado.
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ser un agente con tacto con la PcD en cuanto posea la habilidad para interpretar, apreciar y actuar

con delicadeza ante el querer y sentir de la PcD.

El tacto consiste en una serie compleja de cualidades, habilidades y competencia. En
primer lugar, una persona que tiene tacto posee la habilidad de saber interpretar los
pensamientos, las interpretaciones, los sentimientos y los deseos interiores a través de
claves indirectas como son los gestos, el comportamiento, la expresién y el lenguaje
corporal... Una persona con tacto, es como si fuera capaz de leer la vida interior de la otra
persona... Y, por ultimo, el tacto parece caracterizado por la intuicion moral: una persona

que posee tacto parece saber qué es lo que hay que hacer. (Manen, 2010, p.137-138).

La segunda caracteristica se sitla en la ética del cuidado como una ética situacional. En esta el
cuidador debe ser parte de la cotidianidad de la PcD y asi mismo debera intentar comprender las
formas de ser y estar en el mundo de ese sujeto (PcD). En ese sentido y en relacion con la
tercera caracteristica que se denomina preocupacion por los otros el cuidador no solo cumple con
el papel de proteccion, sino que en el intercambio y establecimiento de vinculos puede situarse
como un maestro y un aprendiz; respetar y valorar las decisiones del otro serd considerado como

uno de los mayores aprendizajes.

La cuarta caracteristica, la prioridad de los sentimientos sobre el razonamiento situa el
cuidado desde una mirada emocional que orienta el quehacer propio. Finalmente, como quinta
caracteristica, la orientacién hacia dilemas reales pone en juicio aspectos de toma de decisiones

en situaciones cotidianas tanto de la PcD como del cuidador.

Las anteriores caracteristicas determinan una nueva mirada del cuidado y por ende del
cuidador, dejando a un lado la mirada asistencialista o inicamente de apoyo (vista en el ndcleo

familia) para llegar a actos de corresponsabilidad y emocionalidad.
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En conclusion, para AH hablar de cuidador requiere comprender que dentro del proceso
formativo del sujeto existen maltiples actores, que bien hacen parte de la familia o del grupo de
consanguinidad o que pueden ser personas externas quienes a través de intereses o vinculos
afectivos deciden apoyar e incidir en el desarrollo del ser. Desde el Ministerio de Salud (2015) se
refiere que todos y todas nos convertimos en cuidador en el momento el que establecemos una
relacion afectiva con otro. En esta relacion, se potencia la autonomia y el respeto, situando tanto
a la persona cuidadora como a la persona de cuidado como sujetos activos, que establecen una

relacion de corresponsabilidad y reciprocidad.

Interdependencia. Se entiende que, la interdependencia junto con el cuidador son términos
gue se encuentran actualmente en construccion y quienes atraviesan diversidad de cambios
debido a su complejidad y sus mdltiples interpretaciones, se precisa rastrear brevemente los

origenes del presente termino para lograr ponerlo en escena dentro del contexto AH.

Es asi como se entiende en el marco Internacional a la interdependencia como un acto
caracterizado por deberes reciprocos. Desde esta perspectiva existen multiples escenarios en los
que se puede utilizar el término. Tanto asi que dentro del campo de las relaciones internacionales
a nivel politico y financiero este concepto estd basado en el sustento econémico para la
supervivencia de diversos paises a través del intercambio de recursos de produccién desde una
perspectiva reciproca. Para el campo de la educacion, la interdependencia no deja de ser un acto
reciproco, sino que se comprende el acto educativo desde un intercambio social, donde se
comprende que el sujeto se desarrolla dentro de una comunidad. Bronfenbrenner define que el

sujeto se encuentra inmerso en diversos contextos que fomentaran su desarrollo personal.

Asi pues, para comprender y apropiar la interdependencia como una nocidn valida dentro la

cotidianidad del ser humano, es necesario reestablecer las miradas individualistas del desarrollo.
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Lo anterior quiere decir que la humanidad en general debe comprender que su desarrollo esta
vinculado y necesita ejercer tacto permanente con otro. Manen (2010) afirma: “Para ejercer el
tacto uno debe ser capaz de superar una forma de ver el mundo que parece natural en los seres
humanos: la actitud de considerarse a si mismo el centro de todas las cosas”. (p.150). A lo largo
del tiempo se han considerado a la dependencia y la poca autonomia como aspectos que debilitan
la visualizacion de un hombre ideal; también, las sociedades actuales consideran que estos
terminen Unicamente seran empleados para personas que se encuentren en algin estado de
vulnerabilidad. Sin embargo, se han desarrollado propuestas como los de Manen, M (2010) y
Pie, A., y Solé, J (2011), donde se afirma que el ser humano se encontrara en algin tiempo de su
ciclo vital bajo la situacion de dependencia, bien sea por cuestiones de edad, salud, emocién o

supervivencia.

Hablar de dependencia desde la recuperacion de las alianzas o relaciones humanas mas

bésicas para el desarrollo de los sujetos, sugiere implementar el termino interdependencia.

Las miradas vistas con anterioridad en el apartado de cuidador *°, con respecto a la ética del
cuidado, se vinculan con la mirada de la interdependencia. Es asi como, el proceso formativo de
todos los seres humanos recae bajo los principios de corresponsabilidad, reciprocidad y ética del
cuidado; la autosuficiencia en este dilema no debe identificarse como un sinénimo de
vulnerabilidad; deberé entonces esclarecerse que el individuo necesita del otro, otro cargado de

emociones, sentimientos y experiencias que apoyara el proceso.

En conclusion, la interdependencia requiere dejar de concebirnos como objetos individuales o

de caracter benéfico. Para lograr tal objetivo se considera a este término como un complemento

10 Revisar marco teorico, aspecto: cuidador.
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para el campo educativo o formativo de todos los sujetos. Alli la relacién estrecha con el
proyecto en curso, en cuanto la interdependencia no solo se vincula con la PcD sino con las
formas de debilidad del maestro en formacion y del cuidador como sujetos que se encuentran

bajo un proceso de aprendizaje reciproco.

El saber de la experiencia. El saber de la experiencia dentro del campo educativo, ha sido una
categoria de poco analisis y relevancia; es por ello que se presenta a esta categoria (saber de la
experiencia) como uno de los fundamentos tedricos de la actual investigacion, en cuanto a la
comprension de esta como una herramienta que proporciona al acto educativo un saber de la
alteridad, que, a su vez, permite reconocer a todos los agentes participes de la educacién como
sujetos activos del saber y finalmente la cual conlleva a la concepcion de las practicas educativas

desde la modificabilidad constante.

De tal manera, se toman como referencias tedricas, los postulados propuestos por Skliar, C., y
Larrosa, J. (2009) y por otro lado los principios abordados por Contreras, J., y Pérez de Lara, N.
(2010). Estos dan cuenta de los aspectos del saber de la experiencia relevantes dentro y para el

campo de la educacion.

Para comprender la ya mencionada categoria, se hace necesario describir a qué hace
referencia el termino experiencia y por qué entonces seria el saber de la experiencia una
herramienta para la educacién. Larrosa et al. (2009) afirma: “la experiencia es <<eso que me
pasa>>. No eso que pasa, Sino <<eso que me pasa>>. (p. 14). Se entiende entonces que, la
experiencia es una categoria que esta compuesta por un sujeto (quien vive la experiencia), por
acontecimientos o situaciones (tiempos, espacios) en las cuales se encontrara involucrado la
persona dentro de su cotidianidad y finalmente requiere de este la conformacion relaciones

interpersonales. La composicion anterior, sera sintetizada dentro de tres principios a los cuales
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Skliar et al (2009) denomind: principio de la alteridad, principio de la subjetividad y principio de

pasaje.

Los principios ya mencionados permiten comprender que, al tratarse de un sujeto inmerso
dentro de un contexto determinado, quien trasversa por diferentes situaciones en su cotidianidad,
la experiencia sera la base de la formacién y transformacion personal y en este punto sera de
gran validez hacer hincapié en la subjetividad de la experiencia, en cuanto se entiende que a
pensar de poder vivir las mismas situaciones en igualdad de condiciones cada persona adquiere y
aprende de la experiencia lo que convenga para su formacion. El principio de la singularidad
como fue denominado por Skliar et al. (2009) da cuenta de lo anterior y genera un factor
agregado al acto experiencial, a través de la identificacién de los procesos de aprendizaje como
una relacién permanente entre la emocion y la racionalidad. Asi pues, la singularidad de la

experiencia esta ligada a la emocion y sensacion como factor de aprendizaje.

Teniendo como base algunos referentes nocionales de la experiencia, se hace necesario para
esta investigacion vincular tales nociones con el campo educativo. La educacion, al ser un
proceso de accidn sobre individuos, debe reconocer la singularidad, la alteridad, la subjetividad y
el pasaje dentro de sus quehaceres practicos; a lo largo de la actual investigacion se ha
mencionado la importancia del reconocer el saber de la experiencia con la que cuentan los
cuidadores participes activos del programa Aula Himeda, sin embargo también se ha
cuestionado sobre como se realizan tales procesos en la actualidad, identificando que, en
determinados casos el enriquecimiento pedagdgico que puede obtenerse a través de la
correlacion de saberes, pueden verse afectados por miradas dualistas del proceso formativo, es
decir donde el trabajo se realiza especificamente con la PcD y no se relacionan los saberes

propios del cuidador dentro del quehacer.
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De lo anterior, es importante resaltar que toda experiencia estara cargada por aprendizajes, los
cuales conllevaran a la apropiacion de saberes, siempre y cuando el individuo valore
emocionalmente la experiencia, haciendo uso del principio de subjetividad. Se afirma entonces
que, entre mas experiencias vividas por el sujeto, mas aprendizajes ha de tener; por lo cual el
cuidador, como un agente de la triada quien, tras sus dindmicas de vida, establece relaciones
interpersonales con la PcD y las mantiene constantemente, se considera como un agente

poseedor de saberes propios de su relacion.

De las madres aprendi ese saber que da el amor y la experiencia de escuchar al otro, no
desde la distancia del conocimiento, sino desde <<dejarse tocar>> (Diotima, 2002) por sus
sentimientos y sensaciones y desde ahi ir mas alla hacia las maestras, las escuela, el
mundo. De los padres (de algunos padres) aprendi lo importante que es que alguien
secunde ese amor de la madre esperando de esos nifios y nifias algo méas que lo que indican
sus etiquetas de <<deficientes>>, que alguien, que les ama también, confié en ese poder ir
maés alld en la escuela, en el deporte, en el arte, en el trabajo, en la vida. (Skliar et al., 2009,

p.60).

Sin embargo, es valido resaltar que, el saber de la experiencia no tiene que ver Gnicamente
con los afios de vida como medida de sabiduria, también irrumpe en el la novedad, la
improvisacion, la pasividad y la actividad; esto quiere decir que, el aprendizaje y saber a partir de
la experiencia tiene que estar mediado por la capacidad de asombro y por la autodeterminacion
con la que cuente el sujeto aprendiz, destacando al concepto de autodeterminacién como aquélla
capacidad para asumir las consecuencias de actos realizados. Asi, la pasividad y la actividad
como ejercicios de la autodeterminacion son términos de gran relevancia para el trabajo en

cuestion, puesto que, la capacidad para aprender de las experiencias también esta sujeta a la
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posibilidad, ya no solo del sujeto sino del campo educativo en general, de suspender los

aprendizajes ya establecidos y generar la posibilidad disposicion y recepcion ante las vivencias.

Se infiere entonces que, la educacion debe cuestionarse sobre los saberes ya establecidos,
pues paraddjicamente estos han sido constituidos a partir de experiencias; En este punto se
evidencia otra necesidad por reconocer el saber de la experiencia de los cuidadores, en cuanto
permitira la correlacion de saberes, a través de procesos de ensayo, error y reflexion; la pasividad
y la actividad para la investigacion en curso sera fundamental, ya que permitira a la educacion

especial sorprenderse y cuestionarse ante nuevas posturas del saber.

En conclusion, el saber de la experiencia del cuidador, identificado como un sujeto corporeo,
cargado de historias y vivencias, cobra relevancia en la medida que se comprende a este saber no
desde el acto cientifico para resolver un conflicto exacto, sino desde la practicidad del mismo. Es
asi como, el saber de la experiencia del cuidador no pretende preocuparse por la consideracion
del mismo como un conocimiento cientifico, sino se procuraré por aportar de manera
significativa al acto educativo, en campos que la ciencia no ha podido abordar. La experiencia
entonces sera el camino para la elaboracion de un saber pedagdgico, elaborado por medio de la
participacion no solo del educador especial, sino del cuidador (agente principal de la
investigacion en curso), este tltimo como la persona que se ha encontrado con la discapacidad de

manera directa y quien ha estado relacionado con la misma en su realidad.

Del mismo modo, es importante aclarar que, para el cumplimento de los objetivos propuestos
para esta investigacion educativa y la realizacion de un saber pedagdgico, es fundamental
analizar y reflexionar sobre los relatos Ilenos de sucesos y significados de los cuidadores, con

una mirada dispuesta al cambio y al aporte que se pueda llegar a dar. La reflexion sobre la
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experiencia requiere que la educacidn se detenga y piense sobre su propio ejercicio y el de cada

uno de los actores que en ella intervienen.

Hacer significativo lo vivido es mas un movimiento que un logro, mas una necesidad que
una conclusién, mas que una busqueda una certeza. Desde la experiencia, que reconoce la
receptividad y pasividad como elementos importantes del vivir, de lo que te hace ser, de lo
que te forma hacer significativo lo vivido supone trabajar sobre la experiencia para que
revele sus verdades. Pero trabajar sobre la experiencia requiere no imponerle tu punto de
vista, sino estar a la escucha, a la espera sin imponer tus a priori: dejar que el otro, la otra,
lo otro, te diga. Y saber que la experiencia no siempre se deja pensar bien, que no se deja
descifrar, que no hay modo de saturar las interpretaciones, los significados. (Pérez de Lara

etal., 2010, p. 36).
Disefio metodoldgico.

Este apartado presenta la estructura metodoldgica del acto investigativo. De tal manera, da
cuenta de una investigacion con paradigma histérico- hermenéutico de corte cualitativo que se
centra en la recoleccion de experiencias (historias de vida y entrevistas de tipo abierto) y tiene

como técnica el analisis de contenido.

Por consiguiente y partiendo de la comprension del ser desde una perspectiva integral, el
marco metodoldgico justifica la articulacion existente entre la investigacion en desarrollo y la
Linea de investigacion en constitucion de sujetos, perteneciente a la LEE. Lo anterior quiere
decir que, la apuesta busca recolectar, analizar y reflexionar sobre experiencias naturalmente
adquiridas, donde el objeto de estudio se encuentre inmerso en actos cotidianos y naturales que

hagan de si y de sus experiencias lo mas ricas de saber posible.
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A continuacion, se desarrolla una descripcidn especifica de la poblacion con la cual se
trabajara. Se conforma por cuatro madres o cuidadoras permanentes de las PcD, quienes tienen

un tiempo mayor a dos afios en la participacion del programa AH.

Finalmente, se presentan los aspectos procesuales y procedimentales que orientan la
investigacion actual. Asi pues, se expone dentro de este las fases especificas del trabajo y el
objetivo de cada una de estas; asi mismo se ensefian las técnicas e instrumentos para la

recoleccion de la informacion y el analisis de contenido.

Linea de investigacion. Este proyecto se articula a la linea de investigacion en constitucion
de sujetos perteneciente a la LEE de la UPN, la cual tiene como objetivo principal comprender al
ser desde una perspectiva multidimensional, quien se desarrolla de manera interdependiente en la
sociedad, en cuanto genera y establece vinculos que le permitan desenvolverse de manera

asertiva. (Rincon, Villa, Monroy, Yazzo y Morales, 2016).

Se entiende entonces que, el concepto transversal entre el actual proyecto y la ya mencionada
linea gira entorno a la nocion de sujeto, desde una mirada pluralista y heterogénea que evalta no
solo aspectos bioldgicos sino sociales- culturales y politicos, como particularidades de un ser que
habita y convive permanentemente dentro de una sociedad. Esta perspectiva se encuentra
conectada de manera intrinseca con los fundamentos de Aula Himeda, puesto que alli se
relaciona tal concepto con la construccion y re construccion del ser diverso; dando lugar al acto
educativo a partir de una accién experiencial constante que logra cada integrante de la
comunidad “asi, reafirmamos que se comprende a la educacion en sentido amplio, es decir,
como una responsabilidad compartida concretada en un conjunto de principios y practicas
sociales que buscan el desarrollo personal y social de los miembros de una sociedad” (Rincén et

al., 2016, p.8).
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De lo anterior se extrae que, la responsabilidad del acto educativo no solo recae en la diada
maestro- estudiante, sino que involucra otros agentes que rodean al sujeto dentro de su
cotidianidad. Los cuidadores entonces, desde la concepcidn integral del ser, se visualizan como
agentes de socializacion cargados de multiples experiencias y saberes. El proceso de aprendizaje
entonces deja de ser dual y da paso a la comprension de agentes externos como conocedores de

un saber propio.

En ese sentido, la articulacion del proyecto con la linea desarrollada aporta de manera
significativa al APC desde dos perspectivas principales. En primer lugar, en cuanto a la mirada
sistémica del sujeto, que otorga la responsabilidad del proceso aprendizaje- ensefianza a las
interacciones procesos y momentos dados por la interaccion entre a todos sistemas. En segundo
lugar, debido a la consolidacion de principios propios del contexto entre los cuales se ubica la

interdependencia y AH como proceso formativo.

Paradigma de investigacion. Teniendo en cuenta el horizonte del trabajo presente en cuanto
a la observacion, el analisis y la interpretacion de experiencias de los cuidadores participantes del
programa Aula himeda, el presente estudio corresponde con el paradigma de investigacion

historico- hermenéutico con peculiaridad cualitativa.
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Estudia hechos historicos.

El investigador reconoce a la
sy PODlacion como fuentes de saber y
conocimiento.

Revaloriza la subjetividad a través

de la experiencia.

Figura. 4. Paradigma histdrico hermenéutico. Basado en Cifuentes, R. (2011). Elaboracién propia.

En primer lugar, el acto cualitativo como parte del paradigma histérico hermenéutico, es
implementado principalmente en el area de ciencias humanas debido a sus principios de
sensibilidad interpretativa, posmoderna y critica. Es valido aclarar que, a partir de los principios
ya expuestos dentro de este apartado el investigador es un agente activo y sensible quien busca

comprender y construir conocimiento frente a una realidad determinada de un fenémeno.

De tal manera, el paradigma historio hermenéutico se basa en la comprension y
reconstruccion de la realidad desde una mirada holistica e historica del sujeto. Para lograr tal
objetivo requiere que el investigador sea un agente participe de actividades cotidianas como
objetos naturales de interpretacion. La anterior dindmica sera desarrollada en el contexto Aula

Humeda puesto que, dentro del proceso que se lleva alli, la interaccion constante entre el maestro
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en formacion investigador y algunos actores como cuidadores y PcD ha de ser de gran de
relevancia. En consecuencia, el maestro en formacion investigador debe considerar las multiples
miradas y comprensiones del mundo, puesto que estas posibilitan y aportan al descubrimiento y

el conocimiento.

... Se busca comprender el quehacer, indagar situaciones, contextos, particularidades,
simbologias, imaginarios, significaciones, percepciones, narrativas, cosmovisiones,
sentidos, estéticas motivaciones, interioridades, intenciones que se configuran en la vida

cotidiana. (Cifuentes, 2011, p. 6)

En ese sentido, el paradigma historico- hermenéutico estudia hechos tanto histéricos,
culturales e internos de la accién humana. Para lograr lo anterior y aportando a los principios ya
expuestos es necesario que el maestro en formacion investigador cuente con algunas
caracteristicas, en relacién con adoptar la mejor disposicién para la adquisicion de aprendizaje,
comprender las circunstancias del entorno concibiendo las maltiples realidades y finalmente la

presentacion de una vision detallada de la realidad que emerge en el contexto.

Por su parte, la hermenéutica como técnica de este paradigma que proveniente del vocablo
griego hermeneia, hace alusion al arte de la interpretacion de las acciones y el quehacer humano.
El investigador entonces desde el acto hermenéutico no solo busca comprender y transformar la

realidad, sino mejorar la calidad de vida del sujeto de investigacion.

Para la hermenéutica entonces, la base del conocimiento proviene de la comprension del
entorno a través de actos reflexivos e interpretativos, los cuales pueden ser extraidos a partir de

la dialéctica o textos, estos ultimos como caso especifico de la actual investigacion
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=

‘ Hermenéutica .

.

Figura. 5. Quehacer del acto histoérico-hermenéutico. Elaboracién propia.

En la Figura. 5 se expone el quehacer del acto histérico- hermenéutico dentro de la
investigacion, encontrando cuatro aspectos principales que haran de tal acto investigativo

exitoso.

Para finalizar es importante aclarar que este paradigma de investigacion tiene como objeto
central explorar, describir y comprender las experiencias de las personas; buscando entonces
extraer categorias de analisis emergentes, a partir de las experiencias recolectadas por parte de la
poblacion participe del estudio. Es valido resaltar que, con las categorias se pretende aportar de

manera significativa al saber-hacer del educador especial.
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En cumplimiento de los objetivos que conforman la investigacion en desarrollo, es de vital
importancia desarrollar algunas premisas que permitan extraer de la experiencia el significado o

valor requerido.

1. Elinvestigador debe contar con una disposicion de escucha, manteniendo relaciones
asertivas con la poblacion, con el objetivo de comprender el punto de vista de cada
participante sin que este sea juzgado.

2. El investigador como un agente mediador entre la experiencia y el saber. En este sentido
las situaciones de intercambio social se dirigen con el fin de obtener de la experiencia la
descripcion detallada. Se debe buscar el relato en términos de temporalidad, espacio,

corporalidad y el contexto relacional.

Poblacion. La investigacion en curso adopta criterios de seleccion para los cuidadores; en
primer lugar, requiere que el cuidador tenga un tiempo de participacion y permanencia en el
programa mayor a tres afios; en segundo lugar, debe tener acceso al codigo lecto-escrito; en
tercer lugar, el contacto rutinario con la PcD debe visibilizarse y finalmente teniendo cuenta las
condiciones de implementacion, el cuidador debe manifestar interés para participar en el
proyecto a través de modalidades tecnoldgicas, esto requiere que las madres cuenten con acceso
a dispositivos o herramientas de comunicacion virtual. Debido a las condiciones coyunturales
por las cuales atraviesa el pais en el afio en curso, ante el COVID-19, la ejecucion de la
propuesta estara determinada por medios tecnologicos, asi se trabaja solo con la poblacion que
asiste en la jornada de 8:00 am — 10: 00t am los miércoles, pertenecientes al grupo de adultos ya

que manifiestan tener la posibilidad y motivacién por trabajar.

11 Descripcion inicial de la poblacion: Capitulo I — Micro-contexto.
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A continuacion, se describen algunos aspectos relevantes de las madres, informacion
relacionada con dindmicas académicas, ocupacionales, de intereses, habilidades y saberes

propios.

La primera madre de 62 afios, se dedica a actividades hogarefias y de cuidado a su grupo
familiar. Cuenta con nivel socioeconémico de estrato dos, ubicando su hogar en Bogota D.C
localidad Engativa (Localidad N°10). Su nivel de escolaridad finaliza con la realizacion y
culminacion de bachiller académico. Sin embargo, en el trascurso de su ciclo vital ha realizado
cursos de manualidades, lo que da cuenta de su interés por el arte en cuanto a la elaboracion de

objetos en porcelanicron o porcelana fria.

La segunda madre, de 71 afios. Hace poco tiempo pensionada, se dedica con exclusividad en
la actualidad al cuidado de su hijo. Reside en Bogota D.C, especificamente en la localidad de
Ciudad Bolivar (Localidad N°19). Su nivel de escolarizacion se establece en el marco

universitario; aunque no culminado.

La tercera madre de 64 afios, se dedica en la actualidad a la manutencion de una
microempresa (lavanderia) como sustento econémico y psicolégico, estableciendo su area de
trabajo desde el hogar, puesto que también destina su quehacer al cuidado de su hijo. Vive en
Bogota D.C en la localidad de Ciudad Bolivar. Se destaca por ser lider social en temas de
relacion con la discapacidad, participando en encuentros, ponencias y capacitaciones que ofrece
el gobierno para cuidadoras de PcD. Asi pues, su nivel escolar se orienta por actividades

tecnoldgicas y por la participacion en diplomados de discapacidad.

La cuarta madre de 50 afios, reside en Bogota en la localidad de Ciudad Bolivar. Se dedica en
la actualidad a la préactica de reiki como parte de la medicina Alternativa. Es valido resaltar que

tal ejercicio lo desarroll6 junto con su hija y hoy en dia es un sustento tanto econémico como
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emocional. Cuenta con un nivel escolar de Bachiller y cursos certificados en la actividad ya

mencionada o en relacion con esta.

Asi pues, se hace una descripcion breve de las madres con las cuales se trabaja.

Aspectos procesuales y procedimentales de la investigacion. Este apartado tiene como
objetivo describir al detalle las etapas o fases de desarrollo de la investigacion. Asi mismo,
expone en detalle la propuesta pedagdgica del proyecto actual, relacionando esta con los
instrumentos para la recoleccion de la informacion. Finalmente, este apartado da cuenta de la

técnica de analisis de contenido.

Fases de desarrollo metodoldgico. La Tabla 3 da cuenta de las fases del disefio
metodoldgico, por lo que se divide en tres columnas fundamentales. En la primera columna se
describe el namero y nombre de cada fase, aclarando que se realiza de manera descendente. En
seguida se desarrolla, la columna del propdsito de cada fase, estos son de elaboracion propia y se
plantean de acuerdo con las necesidades propias del contexto AH. Finalmente se encuentra la
columna del tiempo, dando cuenta en que lapso de la parte final de afio 2019 y el afio completo

2020 se ejecuta cada fase.
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Tabla 3.Fases de desarrollo metodolégico
Fases Propésito Tiempo
Primera Fase. Definir el fendmeno de  Identificar necesidades propias del contexto Aula Himeda, 15 de octubre de 2019 -
interés. a través de la observacion participante. 25 de octubre de 2019
Segunda Fase. Eleccion del contexto Clasificar necesidades del contexto de acuerdo con las 25 de octubre de 2019-
y actores. experiencias vividas dentro de la observacion participante. 30 de octubre de 2019
Realizar estrategias de intervencion, que permitan la 09 de octubre de 2019

Tercera Fase. Inmersién en campo.
recoleccion de experiencias propias de los cuidadores de

PcD.

Hasta la fecha.

29 de abril de 2020-

Implementar instrumentos de recoleccidn propuestos en el
disefio metodoldgico, como herramientas del primer
proceso del andlisis de contenido.

Cuarta Fase. Recoleccion de
experiencias. (Inicia aplicacion
analisis de contenido)

20 de mayo de 2020

20 de mayo de 2020-

Organizar las diferentes experiencias obtenidas, de

Quinta Fase. Trascribir las
acuerdo con instrumentos de recoleccion.

experiencias.

20 de junio de 2020
22 de Julio de 2020-

Interpretar las experiencias de los cuidadores de PcD,

Sexta Fase. Lectura general de datos.
como herramientas base para la construccion de saberes.

12 de agosto de 2020
19 de agosto de 2020-

Determinar unidades categoriales de relacion, a través de
la implementacion de la estrategia de determinacion del
analisis de contenido. (Ver Tabla 6)

Séptima Fase. Identificar unidades de
analisis. Aplicacion estrategia de
terminacion- andlisis de contenido.

9 de septiembre de 2020

16 de septiembre de 2020-

Definir y desarrollar categorias de analisis de acuerdo con
familiaridades semanticas, obtenidas de experiencias de
cuidadores de PcD, por medio del proceso de elaboracion
de esquemas categoriales- analisis de contenido (ver Tabla
6).

Octava Fase. Elaboracion de
categorias emergentes. Elaboracion
de esquemas categoriales- analisis de
contenido.

07 de octubre de 2020

14 de octubre de 2020-

Significar las categorias encontradas frente al saber con la
discapacidad de los cuidadores y como este aporta a la
transformacidn y practicas de educador especial.

Novena Fase. Analisis de los
resultados. Produccién de
conocimiento- analisis de contenido.

4 de noviembre de 2020

04 de noviembre de 2020-

Determinar el impacto del saber de la experiencia de los
cuidadores
de PcD dentro del contexto Aula Himeda.

Decima Fase. Elaboracion de
conclusiones.

18 de noviembre de 2020

Fuente. Recoleccion de propositos y tiempos establecidos como parte de la implementacién del disefio fenomenoldgico de

investigacion. Elaboracion propia.
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La Tabla 3 da cuenta de las fases por medio de las cuales se ejecutara la investigacion. Es
necesario tener en cuenta que, algunas fases requieren una explicacion adicional. La primera fase
definir el fendmeno de interés, da cuenta del reconocimiento contextual de AH y la
identificacion de necesidades de esta; es en esta fase donde se determina el saber de la
experiencia del cuidador como elemento primordial de un proceso formativo basado en la

reciprocidad.

Por otra parte, la tercera fase “inmersion en campo”, requiere llevar acabo estrategias
pedagdgicas en pro de un reconocimiento y establecimiento de vinculos con cuidadores. Es
valido resaltar que, esta fase da pie a la implementacidn de instrumentos de recoleccién de
informacion, los cuales seran transcritos a computador, teniendo en cuenta que se realizan a

través de herramientas de la comunicacion virtual (ver Apéndice Cy Apéndice D)

Para la lectura de datos y la determinacion de unidades de anélisis como sexta y séptima fases,
se realizara a través de la estrategia de determinacion intertextual, en la cual el maestro
investigador en formacion determina y clasifica cadigos de analisis segun la relacion conceptual
que exista. Finalmente, y como conclusion del proyecto en curso se elaboran categorias
emergentes, que surgen el momento de reflexion o interpretacion de las experiencias obtenidas

con anterioridad.

Propuesta pedagogica. Este apartado responde de manera consecuente a la segunda y tercera

fase del desarrollo metodoldgico, donde se realiza la inmersion directa en campo.

De tal manera la propuesta pedagdgica se desarrolla en el segundo semestre del afio 2019 y
segundo semestre del 2020. Es valido aclarar que debido a las condiciones coyunturales
presentadas por el COVID-19 la propuesta se ejecuta en tres momentos y modalidades

diferentes.
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En primer lugar, se desarrolla una propuesta presencial ejecutada de manera directa en el
contexto de la piscina de la UPN donde se plantea el proyecto AH. Es valido aclarar que este
ericio trabaja durante cinco sesiones con el grupo de cuidadores en el momento especifico del
juego, alli se retoman temas de interés para el grupo en general como métodos de crianza,
establecimiento de redes de apoyo entre pares cuidadores, medidas para fortalecer la
interdependencia en casa y el trabajo en equipo o colaborativo; tales planteamientos fueron

abordados a través de charlas y juegos didacticos llevados a cabo por las maestras en formacion.

En segundo lugar, se aplican los instrumentos para la recoleccion de la informacion, durante
el primer semestre del afio 2020. Para ello se implementan ajustes virtuales, donde se trabaja con
los cuidadores por medio de herramientas tecnoldgicas tales como WhatsApp y telefonia. Esta
dindmica permitié ampliar los tiempos de interaccion con cuidares y asi establecer o fortalecer

vinculos afectivos en pro del proyecto a realizar.

Finalmente, un grupo de maestros en formacion trabajan desde la vitalidad en el segundo
semestre del afio 2020, tomando como foco la importancia del saber de la experiencia para el
quehacer del educador especial. Este proceso se dividid en dos partes, para iniciar se abordaron
temas del autocuidado como medio para potenciar la autonomia e interdependencia de la PcD y
finalmente se ejecutaron talleres direccionados por los cuidadores los cuales parten de los

intereses propios de los cuidadores y el grupo en general.
Instrumentos de recoleccidn.

Al tratarse de seres humanos, los datos que interesan son conceptos, percepciones, imagenes
mentales, creencias, emociones, interacciones, pensamientos, experiencias y vivencias

manifestadas en el lenguaje de los participantes, ya sea de manera individual, grupal o
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colectiva. Se recolectan con la finalidad de analizarlos y comprenderlos, y asi responder a las

preguntas de investigacion y generar conocimiento. (Sampieri, 2014, p. 396).

La base para la recoleccion de la informacion de la investigacion en desarrollo recae sobre
técnicas experienciales y naturales. Por ende, se ejecutan técnicas de implementacion no
estandarizadas como la observacién directa, las historias de vida y las entrevistas a profundidad,

cabe destacar que cada técnica cuenta con un instrumento determinado.

En primer lugar, la observacion directa tiene como objetivo principal contemplar y percibir
cada aspecto que sucede dentro de la préactica cotidiana, los gestos, las risas, el llanto etc. que den
cuenta del saber que tienen los cuidadores. Se observara entonces, cada acontecimiento
vivenciado en los cinco momentos que propone el programa ahondando en el juego, puesto que
alli se tiene contacto directo con la poblacién. El instrumento que se empleara para esta técnica

serd el diario de campo.

En segundo lugar, se ubican las biografias e historias de vida, entendiendo a esta técnica como
un método biogréfico de la investigacion cualitativa. Tiene como objetivo conocer y analizar
relatos de las cuidadoras sobre momentos especificos del ciclo vital. En la Tabla 4 se presenta la
guia para la elaboracion de la historia de vida, se describen asi los momentos, objetivos,

materiales y caracterizacion del quehacer especifico en cada momento.
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Momentos Objetivos Descripcion Materiales
Sensibilizacion  Desarrollar estrategias Este ejercicio tiene como finalidad introducir y Velas
de autoconocimiento, disponer a los cuidadores a dindmicas de aromatizantes
que permitan a los autoconocimiento y reflexién. Es por ello, que se Melodia-
cuidadores participes  planeta una actividad de sensibilizacion, por medio de meditacion
del proyecto técnicas de meditacion guiada. Cabe destacar que esta guiada.
“reconociendo el saber  dindmica seré orientada por la maestra en formacion,  Colchoneta o
de la experiencia”, en caso de presentarse problemas de accesibilidad, se superficie
distinguirse como adjunta video para poderlo realizar de manera donde se
individuos Gnicos; a auténoma. pueda apoyar.
través de técnicas de https://www.youtube.com/watch?v=YFrKP_2H5HI Ropa
relajacion y reflexidn. cémoda.
Reflexion Orientar la técnica de ¢Como se enterd del embarazo? Preguntas

recoleccién de

orientadoras

¢A quién le conto sobre la noticia del embarazo? ¢De
qué manera?
¢Coémo fue el primer contacto con él bebe?
¢Qué sinti6 cuando se enterd que su hijo tenia
discapacidad?
¢Recuerda cudl era el juego favorito de su hijo?
¢Recuerda cual fue su primera palabra?
¢Como fue el primer dia de clases? ;Como fue el
primer dia en Aula Himeda?
¢Cual considera el mayor aprendizaje por parte de su
hijo?

informacion (historia
de vida) hacia el saber
de la experiencia
(proceso de
aprendizaje cuidador y
PcD), através de
preguntas orientadoras
y técnicas de
meditacion.

Melodia
meditacion

Fuente. Se elabora una guia de implementacién frente a la historia de vida, para el maestro en formacion
investigador. Es valido aclarar que el instrumento de aplicacidn se realiza con base en esta guia. Elaboracion
propia.

El analisis de la Tabla 4 guia da cuenta de la historia de vida como una herramienta de
narracion subjetiva frente a acontecimientos de un momento especifico del ciclo vital, tal como
la maternidad. La guia, muestra una sesion para la ejecucién del instrumento, dado que es de
vital importancia para el momento histérico en cuestion (COVID-19) implementar estrategias de
relajacion y acercamiento interior; es valido aclarar que esta dinamica también permite lograr
concentracion y asi poder recordar puntualmente lo solicitado. Cabe resaltar que esta guia se

elabora como base para la aplicacidn, sin embargo, a los cuidadores se les hace envio de un

formato ajustado con los protocolos necesarios. (Ver Apéndice A).

La altima técnica aplicada, seran las entrevistas a profundidad como un método de encuentro
personalizado. Tienen como objetivo generar acercamientos detallados de la situacion
experiencial del cuidador, obteniendo informacidon detallada y precisa frente al saber de la

experiencia de estos. Las entrevistas a profundidad se caracterizan por tener una orientacion a
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través de una guia general, que el investigador podra modificar y flexibilizar abiertamente de

acuerdo con las necesidades e implicaciones de cada encuentro. (Ver Apéndice B)

Es valido aclarar que, todos los instrumentos se aplicarian de manera virtual, usando la
tecnologia como mediacidn debido al virus causado por el COVID-19. En algunos casos se

utilizara WhatsApp y en otros, teléfono fijo.

Por otra parte, en la Tabla 5 se ensefian los momentos para la recoleccion de la informacion,
asi mismo se hace explicito la fecha, el objetivo y el quehacer especifico de cada momento. Es
valido resaltar que, se elabora con la intencion de orientar al maestro en formacion investigador
frente a los tiempos y objetivos de la recoleccion de informacion. Al finalizar el proceso se

identifica como una tabla pertinente para el acto investigativo.
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Tabla 5. Momentos para la recoleccién de la informacién

Momentos Fecha de Obijetivo ¢Qué se va a hacer?
ejecucion
Recoleccion de informacidn, obtenida a través de diarios de

Trabajo e campo y observaciones participativas.

intervencion . . Eleccion del informante adecuado para la ejecucion de la
. Establecer vinculos de confianza y respeto, -
previo con la . . . ; entrevista.
y; 29 de abril de como medio para el dialogo asertivo. - . - .
poblacion - L e ) Eleccion de lugar, tiempo y plataforma (sefial internet, teléfono
- 2020 Definir las condiciones tecnoldgicas, a través de .. : - L
(sujeto . . fijo o celular, etc.) para la ejecucion de las entrevistas; de acuerdo
las cuales se va a realizar la entrevista.

entrevistado).

con las necesidades del entrevistado.
Lectura y aclaracién del consentimiento informado.
Envié consentimiento informado.

Historias de
vida o
autobiografia

06 de mayo de
2020-hasta- 11
de mayo 2020

-Conocer y analizar los acontecimientos de
mayor impacto en los cuidadores de AH con
respecto al relato inicial frente a la discapacidad,
a través de estrategias emotivas y expresivas
individuales.

-Evocar aspectos en relacion con el saber de la
experiencia.

-Redactar la historia de vida a partir del
cuidador y la PcD, a partir del primer contacto.
(Puede apoyarse con graficas o imagenes).
-Elaborar preguntas orientadoras, como
metodologia para el analisis de historia de vida
del cuidador en contacto con la PcD.

-Informar a los cuidadores en cuestion la metodologia de
entrevista, como medio de disposicion para los mismos.
-Elaboracion de acuerdos de las dos partes (entrevistador-
entrevistado).

-Firma del consentimiento informado (ver Anexo A) teniendo en
cuenta que, la ejecucion de la entrevista sera manejada desde la
virtualidad, al iniciar la dinamica de la misma se preguntara a
cada cuidador si leyo, es consciente y esta de acuerdo con las
implicaciones del proceso frente al trabajo a realizar.

-Leer las historias de vida antes de la entrevista. Mirar el impacto
de entrevista personaliza de acuerdo con los relatos de historia de
vida.

Ejecucion de
entrevista

1 mes

Aplicar la entrevista de tipo abierta a cuatro
cuidadores pertenecientes al programa Aula
Hlmeda, a través de plataformas virtuales.

Implementar el formato de entrevista.

Recuperar las
entrevistas
elaboradas

20 mayo de
2020- hasta 20
de junio de
2020

Transcribir y organizar la informacion obtenida
a través de los diarios de campo, la observacion
participante, las entrevistas, e historias de vida,
como herramienta para la interpretacion del
saber de la experiencia de los cuidadores de
PcD.

Transcripcion de las entrevistas a formato Word o pdf.
Recuperar datos de mayor impacto de las mismas.

Fuente. Sintesis de los momentos para la recoleccién de la informacion. Se incluye en esta los momentos y objetivos precisos como medio de organizacion
metodoldgica y procesual. Elaboracién propia.



75

Técnica de analisis. (analisis de contenido AC) Partiendo de los postulados desarrollados por
Berelson (1952), se entiende al analisis de contenido (AC) como una herramienta de trabajo
investigativo, que permite organizar, analizar e interpretar los elementos sintacticos, semanticos

y pragmaticos del lenguaje.

Desde esta perspectiva, se considera al AC como una técnica de analisis que responde de
manera asertiva a los principios y objetivos de la investigacion en desarrollo, en cuanto esta
Gltima solicita las ciencias del lenguaje para la reconstruccién de saberes. Lo anterior, queriendo
enfatizar en la importancia de las experiencias y expresiones del lenguaje, a nivel escritural, de

los cuidadores de Aula Himeda como instrumentos cargados de sentido y significado.

El AC trabaja fundamentalmente con experiencias y expresiones de significado a nivel
escritural contando con elementos estructurales de referencia y de rasgos. El primero, reconocido
como el conjunto de textos disponibles con los que cuenta la investigacion para el anélisis; en el
desarrollo de este estudio este elemento recae sobre las herramientas de recoleccion de
informacion, dentro de las cuales se ubican cuatro diarios de campo, cuatro transcripciones de
historias de vida y cuatro entrevistas a profundidad. Con respecto al segundo elemento
estructural, rasgos, la investigacion en curso buscara elaborar esquemas categoriales emergentes
de las experiencias comunes, distantes, diferentes entre otras, expresadas por la poblacion. Asi
pues, el AC como método principal de analisis'? busca no solo obtener datos sintacticos de las
experiencias, sino analizarlos e interpretarlos. Este proceso se ejecuta en tres momentos, el
primero denominado sintéctica textual (datos escritos), el segundo identificado como el nivel

analitico (proceso de andlisis sintactico) y finalmente la etapa de interpretacion y/o reflexion.

12 Se considera método principal de analisis, puesto que centra su interés investigativo en el contenido a profundidad
de las experiencias de los cuidadores participes de Aula Hlimeda.
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Recoleccion

textos

. m . Interpretacion

Figura. 6. Sintesis de los procesos especificos del analisis de contenido. Basado en Amador, R et al. Elaboracién
propia.

En la Tabla 6 se muestra el proceso del analisis del contenido en cinco momentos. Asi mismo

da cuenta de la descripcion de proceso y su respectiva nominacion.

Tabla 6. Proceso analisis de contenido (AC)

Numero de S L
Nominacion Descripcion
proceso
Se realiza un sistema de codificacion de la informacion, a través del
1 Oraanizar la informacion criterio de produccion. Este criterio supone que los textos a analizar
g seran el resultado de la intervencién pedagdgica (historias de vida,
entrevistas, diarios de campo).
Estrateqia de Se implementa la estrategia intertextual con método discriminativo, en el
2 ~g1a O cual se sustraen diversas categorias de relacion existente entre las
determinacion S Lo .
multiples experiencias escritas.
. Se establecen unidades de registro de acuerdo con familiaridades
3 Interpretacion o o P
semanticas o codigos de significacion.
- Se clasifican las unidades de registro encontradas anteriormente, bajo el
Elaboracion de esquemas o L . .
4 cateqoriales criterio de naturaleza seméntica. Se establecen alli subcategorias y
g micro- categorias.
5 Produccidn de Se reconoce 0 da sentido a las categorias encontradas dentro de las
conocimiento experiencias de las cuidadoras.

Fuente. Presentacion de los procesos de analisis de contenido y descripcidn de cada uno. Basado en Amador, R et al.
Elaboracion propia.

Como se evidencia en la Tabla 6 se realizan cinco procesos validos para el AC. En primer
lugar, para organizar la informacion se implementa el criterio de produccién. El criterio
nombrado, se caracteriza por generar la informacion o los textos sintacticos a través de la
intervencion constante con la poblacion; esto quiere decir que, en el marco del quehacer docente

se extraen las experiencias en textos solicitados para el analisis. Aun asi, esta codificacion
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requiere gue se establezcan relaciones entre las unidades de registro; por tal motivo las

experiencias seran transcritas a computador.

En segundo lugar, el proceso de estrategia de determinacion intertextual con método

discriminativo busca sustraer el sentido y relacion de los textos.

En tercer lugar, la interpretacion tiene como objetivo de ordenar y clasificar las experiencias
por relaciones semanticas, es decir identificando temas centrales o de concurrencia en los

mismos Yy unidades asociativas entre todos los textos.

En cuarto lugar, se realiza un proceso de analisis de las categorias encontradas con

anterioridad. Partiendo de ejes centrales que den foco a un nuevo saber.

Finalmente, y haciendo hincapié en los objetivos de la investigacién frente al aporte del saber
del cuidador para el saber- hacer del educador especial, surge el momento de interpretacion y/o

reflexion. La reflexion entonces sera el método de produccion de conocimientos.
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Capitulo IV

Analisis de resultados

Este apartado responde a la fase “Analisis de los resultados. Produccién de conocimiento-
analisis de contenido” del disefio metodologico (ver Tabla 3) y da cuenta del cumplimiento de
los dos primeros objetivos especificos del presente proyecto. De tal modo se desarrolla dentro de
este momento el analisis de esquemas categoriales emergentes de experiencias comunes entre la

poblacion participe del actual proyecto, lo anterior a través de la técnica de AC.

Asi pues, se disefia una matriz categorial donde se evidencian los procesos y nominaciones
del AC. La matriz permite identificar la vecindad semantica mayor que se denomina saber en la
interaccion sujeto-medio. Tres cddigos de significacion basados en la teoria ecoldgica de
Bronfrenbrenner (1987, 1999), microsistema, mesosistema y exosistema y dentro de estos, se
resaltan subcategorias que soportan de manera especifica el analisis. En la Tabla 7 se expone un

ejemplo del modelo de presentacion de tal técnica.
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Tabla 7. Modelo de presentacion AC

Categoria

(vecindad _Co;h_go ‘?? Subcategoria Fuente Fragmento
L significacion
seméntica)
Sin embargo, determinados participantes requieren de
MICROSISTEMA ayuda constante del cuidador en este proceso... Los
_ Sabe_r,en la CUIDADO D KH* acompaiantes, en su mayoria madres durante este
interaccidn con el - proceso indican de manera verbal o gestual los
sujeto movimientos que se deben realizar para lograr el
objetivo (quitar o colocar una prenda).
MESOSISTEMA SABER EN
Saber en la Saber en la LA "Yo tengo todo lo que ella hizo en el colegio San
Interaccion interaccién con INTERACCI  E_AR**  Basilio, un colegio regular.” [Relato de experiencias
sujeto- medio entornos ON CON LA educativas]
inmediatos. ESCUELA
SABER "...aqui en el distrito capota habia un programa de
EXOSISTEMA  APLICATIVO g P prograr
cine, que era en la primera de mayo en Cine
Saber en la Y | . | o] |
interaccion con ESTRATEGI HV_ Colombia y en el centro comerciales que queda en la
ER*** Av. 68, se llamaba CINE PARA TODOS, erael
agentes estatales a CO DE s ; . .
. P altimo dia del mes y yo me iba con Julian al de la
nivel local POLITICAS . - .
LOCALES primera de mayo. Por las Minis TIC.

Fuente. Elaboracion propia.t®

La Tabla 7, presenta un ejemplo de la matriz, en dicha matriz se expone de manera textual los
parrafos, argumentos o frases que se consideran de mayor impacto para y dentro del proceso
investigativo correlacionados con un marco general que sera el codigo de significacion y la
vecindad semantica. Es valido resaltar que, la matriz se elabora durante el lapso de agosto —
octubre del afio 2020 y tuvo como objetivo la recoleccion de fragmentos significativos frente a
las experiencias de los cuidadores, estas Ultimas obtenidas a través de la implementacién de los

instrumentos para la recoleccién de la informacion.

Por otra parte, como se menciono previamente en el marco de la construccién de categorias
emergentes, se hace necesario para el proyecto mismo, realizar una organizacion basada en el

Modelo ecoldgico de Bronfrenbrenner (1987, 1999) ya que dentro de los resultados obtenidos se

13 *NJ/A: No aplica. *D: Diario de campo. KH: Iniciales del maestro en formacién. **E: Entrevista. AR: Iniciales
del cuidador. ***HV: historia de vida. AR: Iniciales del cuidador.
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caracteriza que los saberes propios de los cuidadores se encuentran enmarcados por el acto

correlacional e interdependiente del vivir.

Vecindad semantica- Saber en la interaccidn sujeto- medio. Desde la concepcion del saber
y aprendizaje reciproco que plantea la interdependencia, la vecindad semantica propuesta se
define como aquellos procesos interaccionales de los cuidadores con las diversas ramas de la

sociedad, los cuales han conllevado a elaborar aprendizajes y conocimientos personales.

Desde esta perspectiva, el saber en la interaccion sujeto - medio permite identificar que el
saber actual de los cuidadores ha sido una dindmica de transito, en la cual han compartido no
solo con su hijo (a) con discapacidad, sino con diversidad de contextos, agentes y estamentos,
quienes aportan de manera significativa a su proceso de crecimiento personal y por ende a su

saber experiencial.

Segun la teoria del ambiente 0 modelo ecoldgico de Bronfrenbrenner (1987, 1999) el
desarrollo humano seré el resultado de un proceso interaccional entre el sujeto y las formas de
interpretacion del mismo sobre los estimulos propios de un contexto determinado; acto por el
cual se define a esta categoria como la vecindad semantica de mayor impacto, pues a traves del
andlisis de diversos fragmentos se evidencia que todos los seres humanos poseen un saber
adquirido por medio de la experiencia vital y de los acontecimientos o situaciones propias;
saberes que seran la base de la formacion personal y colectiva. Desde esta perspectiva en la
dinamica de las relaciones interpersonales con agentes cercanos al ntcleo familiar y/o con
entidades estatales, los relatos y fragmentos dan cuenta de que existen diversidad de saberes que
parten desde la individualidad y a través del interactuar con un otro, conocimientos reciprocos y

que han sido creados y fortalecidos en el accionar de la construccion de redes de apoyo.
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Asi pues, a partir de esta categoria entendida como el establecimiento de saberes en la
interaccion con el sentir y actuar propio y colectivo surgen diferentes saberes que se analizan en

funcién del microsistema, mesosistema y exosistema, segn el modelo ecolégico.

Microsistema (saber en la interaccién con el sujeto). En la Tabla 8 se muestran las
definiciones a nivel general de cada subcategoria perteneciente al microsistema. Encontrando alli

al cuidado y el saber de la emocionalidad.

Tabla 8. Codigo de significacion- Microsistema. Definicion Subcategorias.
Cddigo de significacion Sub- categoria Definicion
Acciones que contribuyen de manera directa a la
sostenibilidad de la PcD dentro de un contexto
Cuidado determinado, como herramientas del accionar
interdependiente que aportan a los procesos de
autonomia del sujeto.

Microsistema Son los sentimientos y aptitudes que surgen a
partir de la experiencia emocional de los
Saber de la cuidadores en la interaccion con la discapacidad
emocionalidad de sus hijos, lo cuales aportan al aspecto de

bienestar (PcD-cuidador) perteneciente al modelo
de calidad de vida.

Fuente. Definicion inferencial de subcategorias pertenecientes al microsistema. Elaboracion propia.

El microsistema entonces se considera como el nivel mas cercano al sujeto; es decir para el
caso del proyecto en curso, el microsistema corresponde al ambiente y experiencias
interpersonales de mayor cercania en las que ha intervenido el cuidador. De tal manera, este
primer cddigo de significacion responde a los saberes del cuidador en consecuencia con la

relacion consigo mismo y con sus hijos.

En conclusion, el microsistema retoma tres aspectos de interés, los cuales hacen referencia a

las subcategorias pertenecientes al mismo.
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Subcategoria — cuidado. Se identifica al cuidado como una subcategoria que refiere el
compromiso de los cuidadores con sus hijos frente al acompafiamiento en actividades de la vida
diaria, que buscan aportar al desarrollo de la autonomia de la PcD. Por tal motivo, retoma
planteamientos de bienestar fisico-emocional y de seguridad como un medio de proteccién

intermitente.

De tal modo, en palabras de una cuidadora, el bienestar fisico se ejemplifica de la siguiente

manera:

Yo hice un taller sobre la alimentacion de nifios con paralisis cerebral. Porque yo le deciaa la
profesora —Profesora es que nosotros pensamos gque nuestros nifios pueden comer de todo, una
mama me decia —yo a mi nifio le doy salchichas--y yo le dije no, no podemos hacer eso.
Porque yo vivi una experiencia muy dura con mi hijo que ** duraba 2 meses sin hacer popo.

(HV, ER, 2020.p.15)

Desde esta perspectiva, el saber del bienestar fisico se refleja como actividades o dinamicas
que realizan dentro de la cotidianidad los cuidadores para aportar al desarrollo multidimensional
e integral de sus hijos. Asi mismo este saber sustenta el actuar tactico de los cuidadores,
establecido en la actualidad como hébitos de intervencion que impactan de manera positiva en la
calidad de vida de las PcD y por ende de los cuidadores. Asi este saber aplicativo también busca
que pueda ser asumido de manera independiente en un futuro por las PcD para continuar un

proceso de construccion personal.

14" Se reemplaza nombre propio por respeto a derechos de autor.
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Con respecto al bienestar emocional algunas cuidadoras representaron su accionar y sentir de
diversas maneras. “"Ayudarla a que ella se valga por si misma, ensefiarle cosas de la vida

diaria... eso la hace sentir feliz porque sabe que puede hacer cosas solita” (HV, AR,2020, p.1).

Como se muestra, el saber desde el bienestar emocional se vincula con el aspecto del
autoestima, que conlleva a un estado de animo pleno y feliz consigo mismo; en otras palabras, el
bienestar emocional como reflejo de un saber experiencial por parte los cuidadores, identifica un
horizonte y foco de trabajo con la PcD relacionado con el ensefiar tacticas para realizar
actividades de la vida diaria de manera autonoma, las cuales abarquen las necesidades basicas
(alimentacion, vestier, etc.) y actividades instrumentales (manejo financiero, relaciones
interpersonales) que finalmente aporten a los procesos de autonomia como medio de satisfaccion

personal.

Para sintetizar, esta subcategoria en términos de saber experiencial por parte de los cuidadores
determina horizontes de trabajo con la PcD, con respecto a la aplicacién de dinamicas cotidianas
que aporten al desarrollo de la autonomia del sujeto desde el establecimiento de habitos y la

satisfaccion emocional, las cuales traspasen la existencia y dependencia establecida.

Subcategoria - Saber de la emocionalidad. Esta subcategoria refleja el saber propio de los
cuidadores adquirido a traves de la experiencia en la interaccion con la PcD, en cuanto a dos

aspectos fundamentales.

Para iniciar aparecen alli algunos sentimientos como el amor y la ternura que se generan en la

relacion madre e hijo (a), los cuales seran la base para la formacion integral del sujeto.
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Yo a todo el mundo le digo, lo que aprendi de mi hijo!® fue la ternura, yo no la conocia, yo no

sabia que era querer, no sabia que era amar, que era la ternura y eso ¢l me lo ensefo..." (HV,

ER, 2020.p.12).

Como se evidencio a partir de los planteamientos de Gaitan, A., Leon, E., y Manjarrés, D.
(2016), el amor y la afectividad por parte del primer agente de socializacidén, como lo es la
familia, permite el desarrollo integral del sujeto en tanto la PcD sienta respaldo por parte de tal
grupo social; asi una persona que tenga apoyo emocional por parte de su grupo familiar podra

tener mejores herramientas para desenvolverse dentro de la sociedad.

“Que les den mucho amor... Entonces también hay que saberlos llevar con amor, yo me ha
dado cuenta de que cuando le hablo con carifio a mi hijo, termina haciendo las cosas solo y
contento sin tener que vigilarlo, eso si lo deja tranquilo a uno jque haga las cosas solo!” (HV,

AR, 2020.p.7)

Se infiere entonces que este aspecto (amor y ternura) aporta a los procesos de autonomia y
autodominio de la PcD, lo cual a su vez no solo apunta a su calidad de vida sino a la del cuidador
en cuanto al bienestar emocional que causa para si un acto de independencia en su hijo, el cual

permita desarrollar habilidades para relacionarse y desarrollarse plenamente en una sociedad.

En segundo lugar, se manifiestan algunas aptitudes como la paciencia y la tolerancia que
determinan un saber enmarcado en términos de atencién y comprension, con respecto a valorar
los tiempos, habilidades y cualidades de cada sujeto. Es valido resaltar que, se consideran como
aptitudes en cuanto se caracterizan como saberes adquiridos en la relacion e interaccion con la

discapacidad de sus hijos.

15 Se reemplaza nombre propio por respeto a derechos de autor.
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Es asi como, frente a los aprendizajes obtenidos en la formacion con su hija un padre
responde: "jPaciencial... es duro, pero es lo mas esencial”. (HV, IC, 2020, p.6). Para representar
la tolerancia se evidencian diferentes fragmentos que dan cuenta del impacto de esta aptitud para
y dentro del proceso formativo con la PcD "Teniéndole... digamos tolerancia, mucha tolerancia,
mucha tolerancia” (HV, RC,2020. p.7). En tal sentido surge el saber determinado por acciones de

atencion y comprension.

...pero ahora es mas bonito que antes, porque les pone uno mas cuidado, mi hija'® hace -Ah- y
hay uno esta encima mirando si fue una saliva que se atoro o que otra cosa. Si sonrid, uno
mira esa risa y dice que hermosura. O grito y uno dice -si escucho ese grito, eso no lo habia
hecho, fue diferente al que hizo ayer, entonces evoluciono un poquito mas- se siente esa
alegria de como cambio. Un movimiento o que bajo el brazo. Uno esta pendiente de todas
esas cosas, pero cuando es un nifio normal usted ni lo mira, ni lo felicita, no le dice -Mire que

bonito que hizo eso. (HV, AC, 2020, p. 6)

La anterior apreciacion da cuenta de la segunda caracteristica situada en los postulados de la
ética del cuidado, ya que esta hace referencia a la ética situacional donde se deben respetar las
diversas formas de ser y estar en el mundo. Asi, la atencion y comprension sugieren evaluar los
intereses particulares como cimientos de dindmicas motivacionales, donde la persona se sienta a
gusto con el hacer y pueda expresarse fisica 0 emocionalmente ante situaciones de
inconformidad, "...pero P con hacer mala cara, se muestra ¢no?, él manifiesta ese sentimiento de

que no esta conforme con lo que esta pasando..." (HV, RC, 2020. p.2) Segun los postulados de

16 Se reemplaza nombre propio por respeto a derechos de autor.
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Manen Max (2010) el tacto se vuelve el canal fundamental para comprender a la PcD y en ese

orden generar estrategias formativas que permitan un éptimo desarrollo de este.

En resumen, el saber de la emocionalidad se direcciona desde la interpretacién - apreciacion
del ser y sentir de la PcD como un elemento base de la formacidn. Esta subcategoria refleja la
importancia de visualizar a la PcD desde sus capacidades y habilidades, permitiéndole a través
de la comprension, la atencion y los sentimientos desarrollarse plenamente y de manera

auténoma como aspectos que fortalezcan su calidad de vida.

Mesosistema (saber en la interaccidn con entornos inmediatos). En la Tabla 9 se establece

un marco general de la subcategoria perteneciente al mesosistema, tratandose de redes de apoyo.

Tabla 9. Cddigo de significacidn- Mesosistema. Definicién Subcategorias.

Cddigo de significacion Sub- categoria Definicion
Expresiones del sentir que buscan coadyuvar de
Mesosistema manera cooperativa a mejorar la calidad de vida de la
Redes de apoyo

PcD vy sus cuidadores.

Fuente. Definicion inferencial de subcategorias pertenecientes al mesosistema. Elaboracion propia.

Segun los postulados de Gaitan, A., Ledn, E., y Manjarrés, D. (2016) el impacto en la relacion
familia- escuela aporta al desarrollo integral del ser, es por ello por lo que se considera como
parte fundamental de los codigos de significacion resultantes en el proyecto actual, al
mesosistema. “Las relaciones bidireccionales que se dan entre dos 0 mas entornos en los que la
persona en desarrollo participa activamente constituye el mesosistema” (Guitart y Monreal,
2012, p. 83). En efecto, el mesosistema responde a las relaciones establecidas por parte de los
diferentes entornos inmediatos del microsistema, es decir se generan alli vinculos entre los

primeros agentes de socializacion, pares vecinales y grupos de profesionales.

Este codigo de significacion da cuenta de los saberes aprendidos a través de la interaccion con
otros medios distantes al n(cleo primario, asi pues, los cuidadores manifiestan que en su

experiencia y rol han aprendido que el proceso formativo es una dinamica sistematica y de
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corresponsabilidad social, donde la interdependencia se vuelve el factor principal para el efectivo
desarrollo. "Las otras mamitas le van hablando a uno y con ese amor y con ternura, entonces uno
va aprendiendo..." (HV, AC,2020. p.5). De tal manera, el mesosistema retoma una subcategoria

denominada redes de apoyo (ver Tabla 9)

Subcategoria redes de apoyo. Esta subcategoria puede relacionarse de manera intrinseca con
uno de los principios fundamentales para AH y bajo el cual se establece parte del proyecto
presente. Asi pues, las redes de apoyo estan correlacionadas con el principio de los equipos
humanos, aunque también abarca la interdependencia, es bajo los equipos humanos donde se

concibe que el proceso formativo es reciproco y activo.

Sin embargo, para efectos del presente proyecto, las redes de apoyo sustentaran el aprendizaje
bajo el principio de equipos humanos, no solo desde la mirada triadica (cuidador, maestro en
formacion y PcD) sino el cual incluye diversas ramas sociales que hacen parte del contexto

donde se desenvuelve el sujeto.

Esta subcategoria se divide en tres apartados, el primero hace evidente el proceso formativo
que puede crearse a través de la interaccion con seres cercanos a la convivencia, tales como
“vecinos”. Como segundo momento, las redes de apoyo toman como pilar el trabajo
mancomunado con los pares de cuidadores; este apartado sustenta la necesidad interaccional
entre cuidadores dentro de su propio quehacer, afirmandolo como un proceso de crecimiento
personal y de adquisicion de saberes o conocimientos. En tercer y Gltimo lugar se hace
manifiesto las redes de apoyo con profesionales, donde se hallan algunos agentes como los

educadores especiales, psicélogos, médicos, entre otros.

Para iniciar, las redes de apoyo de tipo vecinal enmarcan las vivencias de cuidadores quienes

han recurrido a la colaboracion de agentes cercanos a los mismos en pro de mejorar las
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condiciones de calidad de vida de sus hijos y de tales. Con respecto a este tipo de apoyos,

algunas cuidadoras expresan su experiencia.

...aqui al lado de mi casa estaba la escuela de caballeria, pero para que lo aceptaran eso era un
problema, entonces yo le dije a mi amiga la profesora —Diana porque no va y habla usted
échele cuento al comandante a ver si me lo aceptan—y ella fue y le dijo que habia sido
profesora de Julian, que ella veia que Julian podia montar en el caballo y él le dijo —Traigalo

mafiana—y Julian duro cuatro afios montando en caballo. (HV, ER,2020. p.18)

Asi pues, el saber expuesto por los cuidadores para esta red de apoyo se caracteriza como
dindmicas situacionales en las cuales se requiere de la inteligencia interpersonal, para establecer
relaciones y procesos de comunicacion asertiva que aporten de manera significativa al desarrollo
de la PcD. De manera anédloga la red de apoyo de tipo vecinal constituye un marco referencial
para la adaptacion a un entorno y el uso de las herramientas que este puede brindar para mejora
las condiciones de vida, para el caso especifico tales herramientas seré la conexién y el
establecimiento de vinculos relacionales con vecinos quienes desde su propio saber y accionar

puede aportar al proceso solicitado.

Frente a las redes de apoyo de pares cuidadores se puede deducir que, en el concurrir
experiencial de los cuidadores se han establecidos relaciones con pares 0 personas en situaciones
similares, las cuales conllevaron al establecimiento de diferentes aprendizajes y saberes. Los
saberes dentro de pares de cuidadores estan dados en cuanto al relato de solucidn practica a

dificultades cotidianas y al sustento emocional que se puede generar entre pares.

Para iniciar, los cuidadores expresan que, en el recorrido de crianza y formacién de sus hijos
han sido algunas madres las que han apoyado y orientado dindmicas y estrategias para lograr el

mismo objetivo.
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"...y las madres nos ensefiaban, las madres que ya tenian practica nos ensefiaban, nos daban
animo...nos decian como manejar nuestros chinos... que podia hacer yo si ¢l lloraba, se

quejaba o hacia mala cara... también nos ensefiaban como cogerlos, como salir a la calle y

que hacer si se perdian...” (HV, RC, 2020. p.5)

De tal manera, el fragmento anterior refleja que para esta red de apoyo existen un saber
visualizado desde el compartir experiencias de crianza, manejo de la discapacidad y solucién a
particularidades que se puedan presentar en el dia a dia y las cuales puedan causar angustia al

desconocer un método para resolver.

Por otra parte, el saber desde este tipo de apoyo se refleja frente al sustento emocional que se
puede generar entre los cuidadores; es asi como en un ejemplo de proyectos sociales ejercidos

por una de las cuidadoras, se relata lo siguiente:

...Yo les ensefie muchas cosas: a manejar la discapacidad y mas que todo a salir del duelo;
Osea usted llegaba a las diez de la mafiana y la mama estaba durmiendo, patas arriba, con el
pelo parado no han comido nada no han levantado el nifio. Pero yo las entendia y les decia, si
ese es el duelo jYo no quiero hacer nada, entonces no hacian absolutamente nada! Entonces
les ensefie, jChina! Levantese, bafiese, pdngase bonita, si no tiene calzones para mafiana, pues
lavelos mamita y se los pone otra vez; Pongalos allé en el aire, ustedes tienen artos arboles,
cuelgue la ropa ahi, lavela. Maquillese, péngase bonita, no compre Max Factory, porque no

tenemos, pero comprense un labial. (HV, ER, 2020. p. 13)

Es de extraer que, el sustento motivacional que se genera entre quienes conocen y han vivido
situaciones similares, puede aportar a mejorar la calidad de vida de los cuidadores y por ende de
la PcD, en cuanto se reconoce que existe una relacion interpersonal no profesional que puede

sustentar, orientar y acompafiar los procesos, mas alla de indicaciones tedricas sino desde un



90

saber basado en la experiencia real. Es asi como para este momento de sustento emocional el
saber se refleja como un actuar motivacional que realizan determinados cuidadores que han
asumido sus condiciones de vida y cuentan con interés por apoyar diferentes familias que

atraviesen situaciones similares.

Para finalizar, existen saberes especificos de los cuidadores sobre procesos formativos,

creados a través de la intervencidn con diferentes profesionales.

Yo me fui para el instituto Roosevelt y me encontré una psicéloga...yo le conté a ella toda la
historia de mi vida y ella me dijo -- j\Venga mamita, haga una cosa déjeme a su hijo” acay va
y se da una vuelta por todos los pabellones donde estan los nifios hospitalizados y vuelva y me
dice ¢qué sintid?... Y me fui yo. vi que un nifio se estaba muriendo otro nifio con la cabeza
grandota...Entonces yo me devolvi, ya mire todo y yo era asi temblando y me dijo -- ;Qué vio
sefiora'®?, yo le dije—Doctora vengo traumatizada, me estoy muriendo—y dijo —Ahora mire a
su nifio, compare, ¢;como lo ve?—Ie dije—jNo doctora!, mi hijo es lindo, es bello, mire esa
lindura, mono hermoso, tiene todo... tiene los pies, tiene las mano, tiene dientes... Dijo: Dese
cuenta, valore porque usted tiene a su hijo, que puede ser una persona con un gran futuro.

(HV, ER, 2020. p. 11)

Desde esta perspectiva las relaciones que se establecen entre los cuidadores y diferentes
agentes profesionales, enmarcan un saber sobre posibilidades valorativas y apreciativas de la

PcD, como herramientas que aporten al trabajo integral con la PcD ante situaciones de dificultad.

17 Se reemplaza nombre propio por respeto a derechos de autor.
18 Se reemplaza nombre propio por respeto a derechos de autor.
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Porque a veces asi en charlas que uno ve, ... en otros espacios. Ahi nos decian que, en vez de
darles nalgadas, se deben quitar lo que mas les gustaba. Alguna comida o un juguete -hasta

que usted no haga esto no se le da tal cosa-. (E, AR,2020. p. 2)

Lo anterior enmarca la importancia del contacto entre los cuidadores con agentes
profesionales, pues segun las afirmaciones a través de estos vinculos se ha conformado un
aprendizaje para la formacion de sus hijos que varia de acuerdo con las necesidades, momentos o

contextos pero que en algun momento pueden ser de gran utilidad.

Exosistema (saber en la interaccidon con agentes estatales a nivel local). Considerando al
exosistema como aquellos entornos en los que no participa de manera directa la persona, pero
bajo los cuales tiene implicaciones el proceder de estos, la Tabla 10 ensefia la subcategoria saber

aplicativo y estratégico de politicas locales.

Tabla 10. Codigo de significacion- Exosistema. Definicion Subcategorias

Cédigo de significacion Sub- categoria Definicion
SABER APLICATIVO Y Intervencion y aplicacion contextual
Exosistema ESTRATEGICO DE estratégica de las politicas locales para
POLITICAS LOCALES apoyo a la PcD y al cuidador

Fuente. Definicion inferencial de subcategorias pertenecientes al exosistema. Elaboracion propia.

De tal manera, el exosistema como el tltimo codigo de significacion para el proyecto en
curso, delimita dos escenarios que impactan el proceso formativo de la PcD y su cuidador. Asi
dentro de este se ubican saberes frente a politicas locales adscritas a los diferentes grupos
estamentales que pretenden mejorar la calidad de vida de las PcD y sus cuidadores, estableciendo

campafias de talleres alrededor de ejes de importancia para la comunidad.

Subcategoria saber aplicativo y estratégico de politicas locales. Esta subcategoria retoma dos
aspectos fundamentales tales como saber sobre politicas locales para apoyo a PcD y saber

sobre politicas locales para apoyo a cuidadores.
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Para iniciar, la discapacidad en el contexto colombiano ha sido sinénimo de exclusion y
vulneracion, considerando a esta poblacion como un grupo que cuenta con menor apoyo por
parte de la sociedad y el estado; por tal motivo las PcD y sus cuidares, en la lucha por preservar
sus derechos y en concordancia con roles de empoderamiento, han asumido un papel activo y
politico en la comunidad colombiana, de alli surge el saber sobre politicas locales para apoyo a
PcD como diversas propuestas que buscan mejorar la calidad de vida de los integrantes; “Pero
entonces yo fui y le hablé de las leyes, los codigos y le mostré la Politica Publica...” (HV,
ER,2020 p. 21). De esta manera las cuidadoras enuncian un saber frente a las nociones politicas
que sustentan la discapacidad y bajo las cuales el gobierno nacional declaro apuntar a los
procesos formativos, sin desligar a ningn estamento de las responsabilidades que debe asumir,

partiendo de las caracteristicas propias de cada sujeto.

Se puede adicionar a este saber el compromiso que los cuidadores han asumido con sus hijos,

logrando especificar diferentes tipos de apoyo, el primero de orden econémico.

...a nosotros nos dan un bono de alimentos de Integracion Social, entonces imaginese que a
unas se los bajaron y a otras se los subieron. Entonces, a los nifios que tienen paralisis cerebral

250.000 y a los otros les dan 125.000. (HV, ER,2020. p. 14)

El segundo apoyo se articula con espacios para la recreacion y el ocio como medio de
adquisicion cultural, de acuerdo con lo anterior y haciendo referencia a los apoyos e instituciones
con las que cuenta en la actualidad la localidad de Ciudad Bolivar se expresa: “alli, que tenemos
la casa de la cultura. En esa casa de la cultura esta batuta y hay varias fundaciones que vamos
cada ocho dias... pero es una casa de la cultura bien organizada”. (HV, RC, 2020. p.6). En
concordancia con los procesos recreativos y de apoyo cultural que brinda el estado y algunas

entidades pertenecientes al mismo, las cuidadoras hicieron patente un saber apropiado.



93

...aqui en el distrito capota habia un programa de cine, que era en la primera de mayo en Cine
Colombia y en el centro comerciales que queda en la Av. 68, se llamaba CINE PARA
TODQS, era el ultimo dia del mes y yo me iba con Julian al de la primera de mayo. Por las

Minis TIC. (HV, ER, 2020, p.20)

Como resultado de lo anterior, el saber experiencial frente a politicas locales que apoyan a la
PcD se reconoce como un saber que identifica aquellas leyes y el marco general de la
discapacidad (politicas publicas), desde una perspectiva contextualizada y aplicada; es decir
aunque en la actualidad existe la politica publica para la discapacidad como un documento
tedrico sustenta este saber refleja la apropiacion de tales leyes y sustentos de la discapacidad por
parte de los cuidadores, quienes desde el marco aplicativo y experiencial logra explicar y
exponer la politica basada en hechos reales. Este ejercicio puede permitir el empoderamiento de
los cuidadores y las PcD frente a situaciones de injusticia donde no cumplan con los procesos o
ideales establecido desde el marco legar, en definitiva, apuntando a mejora la calidad de vida

tanto de la PcD como de su cuidador.

Por otro lado, y frente al saber sobre politicas locales para apoyo a cuidadores existen diversas
afirmaciones, “...ahorita integracion social esta haciendo el curso para cuidadoras, 6sea el
manejo de la discapacidad en casa, estdn ensefiando muchas cosas... ese curso es de tres meses,

todos los dias de 7- 11 am....” (HV, ER, 2020. p. 19)

En el marco general del trabajo actual, se ha establecido que el rol de cuidador puede traer
consigo algunas cargas tanto a nivel fisico o emocional, es por tal motivo que a nivel local se han
establecido oportunidades que tienen como fin mejorar las condiciones de vida de quienes

cumplen en su totalidad el rol mencionado. De este modo, en el trascurrir con la discapacidad,
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algunas madres han logrado a acceder de manera permanente a talleres o estrategias, que desde

una mirada subjetiva aportan a su crecimiento personal y a su saber experiencial.

...también vamos cuidadores y vamos amas de casa. A veces nos ensefian hasta culinaria.
También tenemos la casa de la mujer, donde ensefian Yoga y hay abogados y llevan procesos.

Es la casa de la mujer. Tenemos cosas buenas en esta zona... (HV, RC, 2020, p.6)

En resumen, el saber que refleja esta subcategoria se sustenta en cuanto al aprendizaje
aplicativo y estratégico de politicas que favorecen la calidad de vida de la PcD vy el cuidador; es
decir los cuidadores reconocen gue existen sustentos tedricos propuestos desde un estamento, los
cuales buscan cumplir con las necesidades de si y de sus hijos, sin embargo identifican las leyes,
politicas y demas desde mirada una aplicada, donde puede constatarse si se cumple o no lo
establecido, pudiendo aprovechar aquellos proyectos que se implementan desde el estado y

objetar por aquellos fallos que impiden cumplir con los requerimientos establecidos.
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Escenarios, practicas y estrategias: un complemento al saber-hacer-ser del educador

especial dentro del contexto AH

Este apartado responde al cumplimento del tercer objetivo especifico del proyecto actual. Asi,
a partir de los analisis dentro del proceso investigativo y ante la viviencias de una practica
pedagdgica orientada desde el saber experiencial, surgen algunos planteamientos que se
consideran como un aporte significativo para el desarrollo de propuestas educativas del educador

especial dentro del contexto AH.

Es importante aclarar que, durante el segundo semestre del afio 2020, lapso en el que se
realizaba el proceso de categorizacion y analisis (ver Tabla 3), se desarroll6 a través de las
Tecnologias de la informacion y la comunicacion (TICs) una préctica pedagogica® que tuvo
como cimiento referencial los avances presentados hasta el primer semestre del afio en curso de

la investigacion sobre el saber de la experiencia de los cuidadores participes de AH.

La practica entonces, se caracterizd por la conformacién de un grupo de trabajo, el cual
incluy6 maestros en formacion de diferentes semestres, quienes trabajaron sobre la premisa del
aprendizaje reciproco y correlacional, ideales propuestos en los principios de interdependencia
positiva y equipos humanos. Para efectos de la misma intervencion, la caracterizacion del saber
de la experiencia de los cuidadores se dio en tanto la propuesta de trabajo permitio que estos
agentes participaran de manera activa con proyectos propios que reflejaron algunos
conocimientos adquiridos en la relacion con sus hijos o con las PcD, tales como desarrollo del

reiki y masajes corporales; medicina alternativa y finalmente la elaboracion de instrumentos

19 Se considera al proceso de intervencion pedagdgica llevada a cabo durante el segundo semestre del afio 2020
como un complemento al proyecto desarrollado; pues, aunque no se contempld desde en la dinamica misma del
disefio metodoldgico, se generaron a través de esta practica aportes significativos para los resultados y conclusiones
de la investigacién.
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caseros necesarios en la cotidianidad que permitan mejorar la calidad de vida de los integrantes

del grupo.

Se entiende entonces que, las intervenciones fueron un espacio de interaccién colectiva donde
de manera individual se realizaron aportes generales, pudiendo caracterizar saberes especificos
tales como aplicacion del reiki como técnica para mejorar la postura y disminuir los niveles de
estrés de la PcD; la elaboracion cremas corporales antiescaras que pueden de ser de utilidad ante
quemaduras fuertes o manifestacion de algun tipo de verruga causado por estar gran parte del
tiempo en una Unica postura y finalmente visualizar las manualidades como herramientas para
elaborar implementos necesarios para la vida diaria de manera practica. Asi mismo, se reconoce
como un saber caracterizado la disposicién por parte del equipo para establecer redes de apoyo

de tipo emocional entre cuidadoras.

Es asi como la préctica pedagogica realizada se considera como un escenario que permitio a
los diferentes docentes en formacion iniciar con el proceso de valorar y caracterizar el saber de la
experiencia de los cuidadores; es decir este escenario aporto al saber- hacer-ser del educador
especial, en tanto se evidencidé como un espacio de encuentro alternativo, que bajo las
condiciones coyunturales del afio contribuy6 a que diversos maestros en formacion se interesaran

en el foco de trabajo del proyecto actual.

De tal manera como estrategias sugeridas para dar continuidad a los postulados del trabajo de
grado en cuestion, se recomienda fortalecer las dindmicas virtuales y presenciales de interaccion
por grupos, donde los cuidadores y las PcD sean los voceros, organizadores y dinamizadores de
actividades o apuestas pedagogicas para AH. Asi mismo es importante que para la elaboracion
de préximos encuentros y en cumplimiento de los objetivos propios de AH los maestros en

formacion valoren los saberes expuestos por medio de este proyecto y aquellos que emergen en
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el actuar e interactuar. En conclusion, podria considerarse la posibilidad de crear espacios para la
induccidn y el intercambio de experiencias, donde las triadas tengan un primer encuentro como
parte de caracterizacion y reconocimiento individual y grupal. Finalmente, estos espacios se
podrian generar desde la LEE como alternativas de electivas u optativas y a partir del mismo

APC como encuentros participativos previos al accionar.
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Conclusiones

En el marco de la caracterizacion del saber del cuidador como parte de un constructo hacia el
saber-ser-hacer de los licenciados en educacion especial, el presente trabajo investigativo
considera de gran importancia evaluar el acto formativo desde preceptos de corresponsabilidad y
reciprocidad, donde el educador especial comprenda que existen multiples saberes que pueden
aportar a la transformacion de sus practicas de manera significativa. A partir de la tesis anterior y
dando respuesta a la pregunta de investigacion, se logro caracterizar diversos saberes, expuestos
en el marco del modelo ecol6gico de Bronfrenbrenner (1987-1999), los cuales apuntan al
fortalecimiento de los principios de equipos humanos e interdependencia positiva bajo los cuales
trabaja en la actualidad AH. Desde esta perspectiva, este apartado tendra como proposito
establecer las relaciones e impactos entre los saberes abordados, con el quehacer propio del

educador especial.

De tal manera y en articulacion con la linea de investigacion constitucion de sujeto, bajo la
cual se encuentra adscrito el proyecto actual, es de vital importancia considerar tanto a la PcD
como la cuidador como sujetos multidimensionales quienes se desarrollan de manera
interdependiente en el actuar propio con un medio, esta comprension holistica de un sujeto
bioldgico, social, cultural y politico quien en el convivir de manera permanente dentro de una
sociedad puede desarrollarse plenamente, le permite al educador especial identificar la necesidad
de fortalecer dentro de sus practicas pedagdgicas actuales el trabajo que involucre los multiples

saberes de los actores que en ella confluyen.

Asi pues, comprendiendo que en AH se reconocen ya sabres propios del educador especial y
determinados de la PcD, el andlisis del proyecto actual daré cuenta de ciertos saberes propios de

los cuidadores.
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En primer lugar, con respecto a los saberes apreciados dentro del microsistema se identifican
dos aspectos fundamentales. Para iniciar, para la subcategoria cuidado, el saber se establece en el
marco del trabajo con habitos que apunten a los procesos de autonomia de la PcD. Se considera a
esta subcategoria como un aporte fundamental al principio de interdependencia positiva bajo la
cual trabaja en la actualidad AH, ya que se hace manifiesto la necesidad de abordar la calidad de
vida de las PcD en cuanto a su proceso interdependiente dentro de un contexto determinado. Asi
pues, el educador especial debe orientar su quehacer a practicas que tengan como objetivo
identificar las necesidades y particularidades del sujeto, para desde alli potenciar la autonomiay
el actuar propio de la PcD. Por otro lado, la subcategoria el saber de la emocionalidad ensefia la
importancia de determinados sentimientos y aptitudes que apuntan a la calidad de vida de la PcD
y por ende del cuidador; asi la mirada del desarrollo a través de la efectividad favorece no solo
los procesos llevados a cabo dentro de Aula Himeda sino el rol del educador especial, pues, las
condiciones contextuales de los sentimientos como el amor y la ternura que son inmediatos
dentro del nucleo familiar deben ser apropiados por el educador para lograr establecer un proceso
relacionar con la PcD que potencie su desarrollo multidimensional. Para culminar el saber de
este codigo de significacion aporta al quehacer del educador especial dinamicas de respeto, en
cuanto a los tiempos que requiere particularmente su hijo en el momento de realizar algun tipo de
actividad. De la misma manera, este saber basado en la atencion y comprensién de la PcD aporta
al quehacer del educador especial en cuanto permite a este agente reconocer las habilidades,
tiempos y motivaciones del sujeto como el cimiento para la planeacion y ajuste de sus propuestas
pedagogicas; ya que dentro de los planteamientos actuales, si bien se considera este aspecto
desde la parte teorica, determinadas practicas dan cuenta de que se sigue realizando un trabajo de

imposicidn, donde la PcD se convierte en su sujeto pasivo dentro de su proceso formativo.
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En segundo lugar, el saber del cuidador desde el cédigo se significacion del mesosistema se
valora desde la inteligencia interpersonal de los cuidadores para establecer vinculos
colaborativos que dinamicen el proceso de adaptacién a un entorno y el uso a favor de las
herramientas que este pueda brindar para mejorar la calidad de vida de si mismo y de sus hijos.
Es por ello que el aporte de este saber hacia el quehacer del educador especial se determina en
cuanto a la visualizacion de précticas pedagdgicas que enmarquen el aprendizaje desde un medio
sistémico, apoyandose del cuidador y las redes relacionarles que este ha establecido en su
trascurrir, a través de estrategias como la conversacion abierta, dejar a un lado la timidez y
sujetarse de los aportes de vecinos, pues seran contribuciones no solo para el cuidador, sino que
amplien la mirada del proceso formativo para la PcD. En relacion con lo anterior y reconociendo
gue AH asume el compromiso del saber con el educador especial y la PcD se considera
importante valorar los saberes del cuidador entendidos como sujetos cargados de multiples
conocimientos que pueden interconectarse con los saberes ya establecidos y apuntar a ampliar la
concepcion del principio de equipos humanos que se implementa en la actualidad dentro del

contexto.

En tercer lugar, desde una mirada transdisciplinar del campo del educador especial, el saber
de los cuidadores en el marco del codigo de significacion exosistema, brinda herramientas de
conocimiento frente a politicas estatales que apoyan a la PcD y a sus cuidadores. En tal sentido,
el reconocimiento de leyes desde una perspectiva tedrica y aplicada contextualmente lleva al
educador a fundamentar su saber aplicando el mismo en diferentes contextos laborales en los
cuales pueda estar inmerso; es decir este saber puede potenciar y mejorar las practicas del
maestro, direccionandolas hacia el apoyo de politicas y nexos establecidos en relacién con el

cuidado.
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En definitiva, el proyecto concluye que, el saber de la experiencia de los cuidadores desde los
cddigos de significacion mencionados con anterioridad, podra aportar a la transformacion de la
formacion y practicas del educador especial, en cuanto a este Gltimo considere al acto formativo
de todos los actores que confluyen en este (triada) desde la actividad reciproca y colaborativa, el
cual tome como foco los procesos de calidad de vida en cuando al bienestar fisico, emocional,
social y relacional de los cuidadores y las PcD. Asi mismo estos saberes conllevar a repensar y

realizar procesos de introspeccion frente al hacer en la actualidad.
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Proyecciones

1. Se sugiere seguir promoviendo escenarios de participacion donde los maestros en
formacion trabajen bajo la importancia del saber experiencial de los cuidadores,
ampliando de tal manera los saberes cualificados por medio de este proyecto.

2. Se resalta que el educador especial solicita formacion en el campo del uso de las
herramientas tecnoldgicas y las Tic, ya que ante avances presentados durante la
aplicacion del proyecto actual se considerd necesario replantear el APC a espacios
virtuales. Se propone seguir trabajando a partir del uso de las herramientas ya
mencionadas, como complemento a los procesos llevado a cabo dentro de AH.

3. Se recomienda poder realizar como parte del quehacer talleres o encuentros de saberes,
donde los cuidadores expresen multiplicidad de realidades, las correlaciones y se creen

bases nocionales de conocimientos que podran ser consolidados por el educador especial.
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ANEexos

Anexo A. Consentimiento informado Aula Himeda.

UNIVERSIDAD PEDAGOGICA NACIONAL
FACULTAD DE EDUCACION ' ,
PROYECTO CURRICULAR DE LICENCIATURA EN EDUCACION CON ENFASIS EN EDUCACION
ESPECIAL
PROYECTO “AULA HUMEDA”, AMBIENTES PEDAGOGICOS COMPLEJOS PARA EL
DESARROLLO INTEGRAL DE PERSONAS EN SITUACION DE DISCAPACIDAD

CONSENTIMIENTO INFORMADO

YO CON CC y
actuando en representacion de por
este medio dejo constancia que he sido informado sobre el proyecto “AULA HUMEDA”, sus
objetivos, procesos, metodologia, normas, requerimientos y demas aspectos, asi como los riesgos
y compromisos que entrafia nuestra participacion en este proyecto y en consecuencia, manifiesto
que mi(s) representado(s) y yo, de manera libre y espontanea, accedemos a participar en el
proyecto y nos comprometemos a cumplir con todas las exigencias y a seguir las instrucciones que
se nos hacen para el buen desempefio del servicio.

Ademas, me comprometo de manera explicita a:

v" Asistir puntual y permanentemente, proveyendo todos los elementos requeridos que se me
solicitan, a todas las sesiones. Asumo que el cuidado de estos elementos es de mi entera
responsabilidad.

v Ingresar a la piscina o proveer una persona que pueda hacerlo por mi, acompafiando a mi
representado. La responsabilidad a este respecto es totalmente mia, por lo cual asumo las
consecuencias que implica la delegacion de esta.

v’ Aportar permanentemente, de manera completa y oportuna, la informacion sobre la historia
de atencion y de salud de mi representado, asi como la mia propia, contribuyendo en el
diligenciamiento de los formatos que se me facilitan para el efecto. Igualmente, entregar el
registro de observacién semanalmente.

Manifiesto que mi firma en este documento implica que estoy totalmente de acuerdo con lo que

aqui se consigna, entendiendo que el no cumplimiento por mi parte impedira que siga

participando del proyecto y del servicio en mencion. Entiendo igualmente que en ningln
momento mi responsabilidad podréa ser trasladada a ningln otro de los participantes del proyecto,
sean estos Estudiantes, Docentes, Usuarios del servicio o representantes, acudientes, familiares

o de cualquier otra indole. Por esto, cuando un Docente en formacion, bajo la supervision del

Docente Investigador encargado del proyecto sea asignado para acompafiarme a mi y a mi

representado, este lo hard en condicion de cooperador, lo cual no le traslada la responsabilidad

en ningun caso. Asumo entonces la total responsabilidad sobre mi y mi representado en relacion
con los procesos, actividades y lugares que se desarrollan teniendo como base el proyecto de

“Aula Himeda”. Autorizo la realizacion de filmaciones, fotografias y registros observacionales

con fines de documentacion del proyecto y realizados por personas directamente vinculadas a

este y con autorizacion del Docente a cargo.




111

En ese sentido, soy consciente y conozco especificamente los aspectos relativos al proyecto “El
saber de la experiencia: Cuidadores Aula Himeda”, estando en acuerdo total con brindar la
informacion necesaria a la Maestra en formacion Karen Juliana Huérfano Pérez.

Finalmente, me comprometo a que mis acciones y las de mi representado estén dentro del marco
de la cooperacién y el respeto a los demas, manteniendo la méaxima discrecion posible en todos
los asuntos a que tenga acceso, institucionales o personales. Entiendo también que los aspectos
gue no hayan sido tenidos en cuenta en este documento, o que sugiero considerar, quedaran
consignados a continuacion, de mi pufio y letra:

FIRMA'Y CEDULA

FECHA
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Las preguntas que se realizan en los siguientes apartados, tienen como fin aportar de manera

significativa al proyecto “Reconociendo el saber de la experiencia: cuidadores”. El mencionado

proyecto se desarrolla al interior de la piscina de la Universidad Pedagogica Nacional, como parte

del programa Aula Hameda.

Formato historia de vida

Datos generales

Nombre Edad (A qué Parentesco con Fecha de elaboracion
se dedica? participante Aula
Hameda
Momentos Actividades que realizar Materiales para la actividad

1. Sensibilizacion Velas aromatizantes.
Este es un espacio para usted. superficie donde se pueda apoyar.
Ubiquese en un lugar cdmodo y Ropa c6moda.
tranquilo, en I(.) p05|b_le que no presente Melodia- meditacion guiada. Acceder al
distracciones. -
siguiente enlace
Si lo desea retirese los zapatos y utilice | https://www.youtube.com/watch?v=YFrKP_2H5HI
ropa comoda.
2. Reflexién

Responda las siguientes preguntas
mentalmente

¢Como se enterd del embarazo?

¢A quién y cdmo le conto sobre la noticia del
embarazo?

¢Como fue el primer contacto con el bebé?

¢Qué sinti6 cuando se enterd que su hijo tenia
discapacidad?

¢Recuerda cuél era el juego favorito de su hijo?
¢Recuerda cudl fue su primera palabra?

¢Cémo fue el primer dia de clases? (Como fue el
primer dia en Aula Himeda?

¢Cudl considera el mayor aprendizaje por parte de
su hijo?



https://www.youtube.com/watch?v=YFrKP_2H5HI
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Momentos

Actividades que realizar

Materiales para la actividad

3.

Consolidacion

Escriba su historia de vida desde el
primer contacto con la Persona con
Discapacidad (hijo-hija, hermano-

hermana- pariente cercano, etc.). Puede
elaborarlo en el material (hoja, cuaderno,
etc.) que este a su alcance.

A continuacion, tome una foto de esta y
enviela via WhatsApp o correo electrénico.
También puede relatar en un audio lo ya
escrito y enviarlo a la maestra en
formacion por los mismos medios
electrénicos. En caso de presentar
inconvenientes puede comunicarse con la
maestra en formacion.

Hojas
Cuaderno
Lapiz

Imagen o audio de la historia de vida.
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Formato entrevista

Saber de la experiencia cuidadores Aula Himeda

Tema central

Titulo

Saber de la experiencia

Proposito General

Obtener informacién y datos al detalle frente al saber de la
experiencia de cuatro cuidadores pertenecientes al programa
Aula Himeda, por medio de preguntas sobre historia de vida,
de los aprendizajes en el ciclo vital.

Identificar categorias de analisis, con respecto a aspectos mas relevantes,
aspectos en comun y aspectos distintos en la experiencia.

Propositos Especificos

Entrevistador

Karen Juliana Huérfano Pérez

Motivo de eleccién de participante
Participacion y permanencia dentro del programa Aula Himeda.
Motivacién intrinseca para participar activamente en el proyecto.
Accesibilidad tecnoldgica.
Disponibilidad de tiempo.
Acceso al codigo lecto- escrito, teniendo en cuenta que algunos instrumentos requieren la implementacion del mismo.

Contacto rutinario con la PcD.

Fecha

Hora

Proyeccién de Duracién entrevista
duracioén 1 hora
maximo 2

Lugar (Ciudad y sitio especifico)

Materiales




Plataformas virtuales

Descripcion

Preguntas orientadoras: ;Cémo estan? ;Con quién vive? ;Qué tal se ha llevado en casa la
cuarentena? ;Como es el estado de salud de los integrantes familiares? Etc.

Preguntas generales o de inicio- Perfil
sociodemogréfico

Nombre del autor o entrevistado

Edad

Genero

¢Con quién vive?

¢A qué se dedica?

Discapacidad de su hijo

Preguntas complejas —

Encaminar la interaccion discursiva

¢Cudles fueron esas preocupaciones que tuvo cuando supo que su hijo tenia discapacidad? De
ser asi ¢qué aprendizajes ha obtenido hasta el momento?

¢Cuales son las estrategias que le funcionan cuando trabaja con su hij@. ;Como y donde las
aprendié?

De lo que usted ha aprendido ¢qué les ensefiaria a otros padres?, ;que tendria que decirles a
los maestros?

Preguntas de cierre

¢Que estan aprendido ahora como familia, estando permanentemente en casa?
¢Ha sido dificil el proceso de cuarentena?
Charla- compartir.

Saludos Que estén bien
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Apéndice C. Transcripcion historia de vida AR,

Inicia la sesion con un saludo fraterno.

Bueno, entonces vamos a empezar a contar un poquito de la historia de vida de los dos
papas. Sefiora si quiere continuamos con la conversacion que tuvimos que dias y me
cuenta como fue la situacion con mi hija?! ;Qué sintieron en ese momento? ;C6mo
tomaron esa decision? ¢Por qué?

Ehh... Buenos, nosotros tuvimos un embarazo y ahi naci6 una nifa que muri6 a los
cuatro meses, se complico y duramos cuatro meses. Yo dure cinco afios que no podia, no
quedaba en embarazo. Entonces nos pusimos en un tratamiento, en esto y lo otro... y el
resultado fue que yo tengo las trompas tapadas, entonces no pudimos tener mas
embarazos, pero yo siempre anhele tener nifios e incluso estuvimos en Profamilia, pero
en Profamilia (se asume que es el instituto de bienestar familiar ICBF) nos fue mal
porgue no teniamos que darle al bebé entonces no nos aceptaron. Y asi fue pasando el
tiempo, luego me encontré con una amiga que conozco de hace mucho tiempo y ella
siempre me habia preguntado queé --¢Usted quiere tener hijos? -- y yo le decia que si, que
estabamos en ese momento en planes de adopcidn. Y ella me comento que donde
trabajaba habia una compafiera que quedo en embarazo y lo iba a regalar. Entonces le
dijimos que esperaramos que para el tiempo para ver qué pasaba. En ese tiempo la
muchacha tendria tres meses de embarazo. Seguiamos hablando de vez en cuando, pero
yo no conocia a la muchacha. Cuando ya se iba a acercar el tiempo para tenerla ella dijo
que se iba para una casa de adopcion, pero nos pregunto antes que si nosotros la
recibiriamos y ella nos dejaba €l bebe. Pero pues no quisimos aceptar eso, porque deporto
era para problemas. Entonces asi paso el tiempo y ya cuando la chica tenia seis meses, se
le adelanto el parto y mi amiga me Ilamo y me dijo que si siempre ibamos a recibir el
bebé. Entonces, en ese tiempo no nos habiamos puesto muy de acuerdo con mi esposo y
decidimos hablar, él dijo — es que es prematura y trae sus problemas—entonces yo no le

insisti mas. AL tiempo volvié a llamarme mi amiga y me pregunto --¢Al fin que?,

20 Injiciales de la cuidadora.

21 Se reemplaza nombre propio por respeto a derechos de autor.
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entonces yo le comenté otra vez a P1 y le dije — es decisidn suya—yo si quiero, pero no
se usted de pronto no... y un dia me dijo — En el nombre de Dios recibAmosla--.

Ella duro casi dos meses en incubadora y fue un embarazo gemelar, pero el otro si
murid y ella quedo. Entonces un dia me Ilamo mi amiga y me dijo que que iba a hacer,
porque ya se la iban a llevar para el bienestar, si usted no viene se la llevan. Entonces ya
yo tomé la decisién porque como mi esposo ya me habia dicho que si y una amiga me
acompaiio a la clinica y yo fui y la recibi. Pero es fue muy, no se... uno siente una
alegria, al mismo tiempo un susto... No se *se rie*. Pero desde entonces yo la he querido
mucho y nos dedicamos a ella.

- P122 *risa y molesta a mi hija* Nos tocé cuidarla.

- C1%: Como a los cuatro meses empecé entonces a llevarla a pediatra particular, porque
no tenia seguro social ni nada. Pero cuando ya no teniamos recursos ni nada, entonces
nos toco mirar; porque el pediatra si me dijo que la pasara a un especialista neurélogo y
ahi empezd Cristo a padecer.

- Investigadora: Don P1 cuénteme ¢Usted qué sinti6 cundo dofia C1 le conto la noticia de
la adopcion de su hija?

- P1: Yo dije pues si, recibamosla porque de pronto que vaya a dar en manos no adecuadas,
entonces mejor la recibimos. Pero ya cuando el neurdlogo le dijo —tenia un problema e
iba a ser como un vegetal, no iba a ser una persona en buena condicién—Y yo dije pues
ya la tenemos en nuestras manos ya hagadmosle como podamos, entonces ahi vamos
adelante y aqui estamos presentes dandole mucho apoyo y carifio sacandola adelante.

- Investigadora: Dofia C1 usted ¢Qué sintié en ese momento cuando se enterd que su hija
tenia discapacidad?

- C1: No pues yo no... Si senti feo porque el neurélogo me lo dijo en un... sin nada de
humanidad, me dijo — preparese mi sefiora para vivir con un vegetal, ella tiene parélisis
cerebral, lo que tiene ella atrofiado es la medula espinal, entonces preparese para vivir
con un vegetal, de pronto las rehabilitaciones le sirvan, pero igual preparese—Pero yo no

entendia la palabra paralisis cerebral, como que nunca la habia escuchado. Entonces

22 p1: Padre 1

23 C1: cuidadora 1
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seguimos en la rehabilitacién y gracias a Dios yo la tuve en PROFASE. Para mi Dios y
PROFASE. Porque ella llego a los dos tres afios y no generaba, no se sentaba sola, no
controlaba esfinteres, iNADAI, pero cuando ella logro eso fue una alegria muy inmensa.

- Investigadora: Don iban de pronto Sumerce ;Recuerda la primera palabra que dijo su
hija?

- P1: No, no me acuerdo, sinceramente no me acuerdo bien.

- Investigadora: Dofia C1 tal vez recuerda.

- C1: Peleona yo creo,

*se rien*

- C1:Yo creo que mas, porque ella nunca ha sido... Aunque ella colegio muy rapido el
tetero y asi, ella era muy risuefia, era solo risa.

- Investigadora: Mirela y sigue siendo solo risa, a veces que le da mal genio ¢cierto?, pero
mirela sigue siendo solo risa.

- C1:Yonoséaella porque no le gusta que la consienta, pero cuando uno por ahi
consiente a la sobrina le dan como celos

- K?* jPues si!, me da miedo porque se vaya.

- C1: Pero eso es por ahora porgue eso son etapas, de resto a ella le dan celos, a ella no le
gusta compartir casi con la prima.

- Investigadora: Sefiora C1 usted recuerda ¢cuando ella fue al colegio? ¢fue al colegio?
¢usted como se sintio? O cuando la dejo con algunos amigos o personas extrafias
¢Sumerce que sintig?

- C1: No pues ella la primera vez fue PROFASE y tenia que... iba a cumplir casi los dos
afios, cuando entro a PROFASE. Y pues a uno le daba como no sé, porque ella era muy
llorona y cuando la dejaba alla eso era... para uno entregarla all eso se le salia a uno el
alma. P1 lloraba.

Cuando entro al colegio ya estaba mas grandecita, ya tendria como ocho afios, pero en
el colegio no aprendié nada, porque ella duro siete afios en ese colegio y no pudo
aprender nada nada.

- Investigadora: ;Como era la educacién de su hija? ¢Ustedes se encargaban de eso?

24 K: Participante
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C1: ¢De la educacion?

P1: Nosotras le pagamos trasporte o ruta.

C1: Sl laruta. Digamos el colegio en el que estaba era cerca al Bolivia, entones la
llevabamos en la silla de ruedas y la dejabamos ahi y también la recogiamos.
Investigadora: Ahh bueno sefiora C1, pero Sumerce me comenta que considera que ella
no aprendido nada en el colegio...

C1: Ella se distrae mucho.

C1: No sefiora. Usted conoce a Yenny, la de la sefiora Marina.

Investigadora: Si, si sefiora.

C1: Ellas eran compafieritas en ese colegio. Y entonces ella se aburrid, ella no aprendid
nada, entonces ese ultimo afio que ella estuvo ahi no queria ir ni nada, lloraba mucho. Ya
terminamos ese afio y yo fui y le pregunté a la profesora y ella me dijo que de ahi en ese
punto ya los nifios no daban maés. Ella tiene un problema que ella tiene mucha distraccion
se distrae y queda nula. Entonces yo me pregunte ¢Por qué llora? ;Qué seré lo que pasa?
Y me di cuenta de que era solo pique y pegue, pique y pegue... Solo cortar y pegar de un
libro que tenian. Entonces ella se aburrid.

K: No volvi, de hecho.

C1: Aella solo le gustaba cuando era de movimiento y de presentaciones y eso, ella hasta
canto alla... Pero no. Y ahorita estd cogiendo mas pereza, ahorita en esta cuarentena esta
mas perezosa. Que coloree, que haga bolitas... No, no quiere. No quiere nada.
Investigadora: ¢Ustedes dos se encargaban en casita de trabajar eso con su hija?

C1: Si porque a ella le dejaban trabajos. Ella supo hasta el numero 10, los decia, pero ella
contar o sumar jNo, nunca! Las vocales también, fue solo eso.

Investigadora: P1, Sumerce ¢Cual considera el mayor aprendizaje que ha tenido con su
hija? ¢Qué es lo que mas usted ha aprendido con su hija?

P1: Pues eh... La sinceridad de ella. Ella cuando estaba en el colegio y un nifio estaba
llorando ellaiba y lo acariciaba. Ella es muy sensible, entonces si alguien llora ella
también. Cuando uno la va a acariciar y asi, ella como que no

C1: La mamita no le sobo la barriguita.

Investigadora: Y dofia C1, ;{Cual considera el mayor aprendizaje que ha tenido con su

hija?
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C1: Como ese amor por las personas ¢Si? Y la paciencia que debe tenerse
*Se rie*

Investigadora: ¢Ustedes que les recomendarian a otros papas? ¢Qué consejos desde su
experiencia les daria a otras personas que hasta ahora estan empezando ese proceso?

P1: Paciencia es duro, pero es lo méas esencia. De hecho, all4 en el colegio donde estaba
mi hija, ella iba a cursos de sensibilizacion. Yo trabaje un afio con el colegio y alla daban
cursos de sensibilizacién y de todo de todo hacian en ese colegio. Entonces ahi uno les
ensefiaba también a las personas como manejarlos a ellos.

Investigadora: Y Sumerce ;Qué cree que aprendié? ;Como diria que manejaria a un
nifio?

P1: Teniéndole... digamos tolerancia, mucha tolerancia. Porque hay papas que les pegan
mucho y yo no estoy de acuerdo con eso. Alla en el colegio, llegaba un nifio que la
abuelita le pegaba mucho y yo no estoy de acuerdo con eso. Entonces decirles a los papas
que los nifios si se deben reprender, pero no pegarles.

C1: Mucho amor y mucha paciencia. Mucho amor, darles mucho amor.

Investigadora: Dofia C1 ;Como educaron ustedes a su hija? ;Qué estrategias utilizaban?
Sino le pegaban entones ¢Como hicieron para que ella aprendiera a ir al bafio? ;Como
hicieron para que ella aprendiera a jugar? ;Como hicieron para que ella aprendiera a
hablar con otros comparfieros? ;Como fue ese proceso?

C1: Pues... Yo por ejemplo con lo del chichi, yo iba con ella al bafio y yo me sentaba y le
decia... Y lo mismo con la menstruacion, por eso yo creo que a ella no le dio tan duro.
Yo le explicaba, le dije eso pasa, es normal. Me vestia delante de ella. Entonces como
darle esas pautas.

Investigadora: Y P1 ;Como considera que lo ha hecho? ;Qué cree usted que ha
implementado con su hija que le haya servido a ella para aprender algo? Sumerce me dice
que no considera un buen metodo que les peguen a los nifios, entonces ¢Qué es un buen
método parta que un nifio aprenda?

P1: Quitandole lo que mas les gusta a ellos, como si le gusta la television o algo
quitarsela.

*Se rien, y dicen que no lo hacen*
C1: iEl no lo hace!
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*Se rien y afirman
C1: Yosiaplico ese castigo. Sl se pone de caprichosa, le escondo el control y €l va y se
lo baja. Entonces ahi a veces chocamos en eso, porque él no deja que la reprenda y la
nifia se confunde, no sabe a quién hacerle caso. Cudl es la verdad ahi.
Investigadora: Eso pasa en todo lado, no solo alla. Eso nos pasa a todos los papas.
Sefiora C1, tal vez ¢ Usted ha estado en conferencias de cuidadores o ha ido a los
proyectos que se hacen desde integracion social? ¢Ha estado involucrada con algo de
€s0?
C1: Ehh... En los de integracion social si he estado, si sefiora.
Investigadora: ¢Y hacen talleres o que hacen?
C1: Si, muy pocos, pero si he ido a esos talleres. Mas que todo a veces también es para
lo de la parte alimentaria. Y no fui a uno que era para hablarles del sexo
Investigadora: ¢ Sumerce como ha tratado esos temas? Tal vez la orienta en integracion
social, pero ¢Como lo ha hecho en casa?
C1: No, yo no lo he hecho.
Investigadora: Bueno, con el tema de sexualidad tal vez no. Pero con la alimentacion
¢Como lo ha hecho? ;Qué aprendizajes obtuvo usted de los talleres de integracion que le
hayan servido con su hija?
C1: Con mi hija pues... de pronto. Como ella siempre ha sido bajita de peso, entonces
tratar de complementar la alimentacion que, que se le podia dar. Por ejemplo, ella
también sufre mucho de estrefiimiento, entonces no dar por la noche carne, que bebiera
mucha fruta y asi. Entonces ahi uno en ese proceso aprende.
Investigadora: Dofia C1. ;Ustedes a que se dedican actualmente?
C1: El. Pues por ahorita no esta trabajando, pero él trabaja en construccion y yo acé en la
casa. Tengo una maquinita y a veces coso por ahi.
P1: Yo trabajo independiente, trabajo en construccion.
P1:Y... Aqui con mi hija, dormir
*Se rien*
K: Por la cuarentena.
Investigadora: jAyy!, Toca hacer otras cosas mas que dormir, que tal.

C1: jAhh, no!, ella si es viendo las novelas.
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Investigadora: No, pero todo el dia en el computador no se puede mujer. Toca hacer
otras cosas.
C1: Ahorita pues los ejercicios. Después de la cirugia, como a ella el afio pasado la
operaron, entonces venia la de treparia y se las hacia, pero ahorita termino. Y acé en casa
se le hacen... que la ponga a caminar, que le ponga los aparatos, porque tiene una férula.
Investigadora: Dofia C1 y ¢a usted quien le ensefio a poner esos aparatos? ¢La
fisioterapeuta?
C1: Si sefiora, ella.
Investigadora: Dofia C1, para Sumerce ¢Fue dificil aprender todo eso?
C1: Ehh, no, no me ha costado. Lo mas duro fue porque ella sufrié de estrefiimiento, pero
uno pregunta y uno le dice una cosa y el otro otra. Con lo que mas le ayudo al
estrefiimiento fue con la ciruela pasa, si cocinarla y darle esa aguita. Porque no eso casi
no le hacia nada ni la papaya, ni nada de eso. Pero gracias a Dios no tuve asi problemas.
Lo que si paso fue que como el recibi de dos meses eso era un terracito (pequefia), los
bracitos eran delgadito uno no encontraba ropa. Me trocaba ponerle doble media. Pero
iNo! no bregue. Yo trate de darle compota, pero no de tarro sino naturales, yo misma se
las hacia.
Investigadora: Bueno, vamos cerrando para no tomarles méas tiempo y les dejo ahorita
una tareita. Pero quiero preguntarle a Don P1 ;CAmo se ha sentido en ese rol de padre?
P1: iBien!, me he sentido bien. Aungue a veces no hace caso.

*Se rien*
C1: No, pero el si ha sido muy dedicado. Yo le admito. Las otras personas que nos
conocieron cuando se nos murio la otra nifia y él decia que dé pronto él quiso més a ella
que a la propia, se le dedic6 mucho, le dio mucho amor.
Investigadora: Ky ¢Usted que ha sentido con esos papas? ¢Le gustan sus papas?
K: Un poquito.

*Llora*
Investigadora: Tranquila, no llores. Sin llorar, que bonito que tengas unos papas que te
quieran tanto.
C1: A mi se me olvido fue decirle, cuando la discapacidad. Recién eso, yo lloraba mucho

y le echaba mucho la culpa a Dios —Dios ¢Por qué me castigo? ¢Por qué? --, Yo peleaba



123

mucho con Dios y lloraba mucho. Pero la demora fue que la entre a PROFASE y como
alla pues en ese tiempo era muy bueno, porque tenia psicélogos, tenia todas las terapias
del lenguaje, odontologia. jDe todo! Entonces a mi me pasaron con una psic6loga muy
buena, ella fue la que me ayudo a hacer ese duelo.
Investigadora: C1, ;Sumerce alguna vez rechazo a K?
C1: Cuando recién supe, yo lloraba y lloraba. Y él se fastidiaba tanto de verme llorar y
llorar todas las noches. Entonces yo le dije, que seria devolver la nifia, pero él dijo —No,
déjeme yo la saco adelante--. Esa fue como la Unica vez gue yo tuve ese pensamiento de
devolverla, porque no la creia como tan fécil de cuidar. Ya cuando llegue a PROFASE
fue la bendicion.
Investigadora: ¢Ustedes hace cuanto entraron a Aula Himeda?
C1: jUyyy!, eso ya hace como 12 afios.
Investigadora: Casi desde que se fundo
C1: {Si!, casi, porque habia unos poquitos. Ilbamos los dias sabados

*Charlas sobre Aula Himeda*
Investigadora: Me alegra mucho verlos, espero ver a don P1 cuando pueda por alla en al

agua.

Se cierra la sesion con una charla de la situacion actual, del estado de &nimo. Asi
mismo se asigna el ejercicio escritural de la historia de vida. Se agradece por la

participacion.
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Apéndice D. Transcripcion historia de vida C2

Inicia la actividad de relajacion y respiracion. Lo anterior teniendo en cuenta la situacion
de estrés o tension por la que estan pasando algunas familias. En seguida se recuerdas

algunos aspectos de la vida de Sefiora C2.

- Investigadora: Ahora vamos a recordar como fue ese momento cuando nos enteramos del
embarazo COomo se enterd? ¢Qué sintio?

- C2: No pues... bonito, era un embarazo deseado, era un bebe deseado. Porque ya hace
maés de 10 afios yo ni tenia bebes, entonces era deseado.

- Investigadora: Y Sumerce recuerda ¢Cual fue la primera persona a la que le conto que
estaba embarazada?

- C2: Pues asi... a las compaiieras de trabajos, a ellas les Conte. En ese momento eran las
personas mas cercanas o mas allegadas. Primero que a mi familia.

- Investigadora: ¢Antes que a su familia?

- C2:jSil..

- Investigadora: ¢ Y eso porque sefiora C2?

- C2: Porque con las amigas uno tiene mas confianza, esta como mas conectado.

- Investigadora: ¢Cuéantos afios tenia Sumerce cuando quedo en embarazo de P??

- C2: Ahh pues la verdad yo ya tenia 41... Pero pues... no se me notaban los 41. Es que a
mi no se me nota la edad.

- Investigadora: *rie*. ;Cuantos afos tiene sefiora?

- C2:jAyno!, eso si no le voy a decir.

*Rien*

- Investigadora: Bueno sefiora C2 no pasa nada. Pero efectivamente no se le notan los afos.
Pasemos. ;Como fue ese primer contacto que usted tuvo con P? ;Nacio por cesarea? O
¢ Fue parto natural?

- C2:Con P, el médico me dijo que era de alto riesgo y que tocaba hacer cesarea. Entonces

pues si, iba muy contenta para la cesarea. Pero cuando ya lo estaban arreglando a él, ya

%5 p: Referencia participante
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que lo secaron y todo el nifio lloro como pacito, yo le dije —Doctor ¢Mi nifio nacié con
gripa? ¢Es que llora muy pacito? —Pero el doctor se quedo callada y entonces ya
empieza uno como a pensar cosas raras.

Entonces el llanto, yo creo que el llanto de él fue el primer contacto.
Investigadora: ¢Dofia C2 y tal vez Usted tuvo apoyo por parte del papa? O ¢Que le decia
el papa del nifio?
C2: En ese momento jsi!, yo tenia apoyo. Inclusive dos y tres afios después el ayudaba
con el nifio, porque yo trabajaba y estudiaba. Entonces €l estaba muy pendiente de los
dos, de la casa y todo muy pendiente. Porque el si quiera que yo terminara una carrera.
Investigadora: ¢Sumerce que estudiaba sefiora C2?
C2: Yo estudie derecho.
Investigadora: Y... ;Termino?
C2: Pues... me faltaron los preparatorios y eso se me formo un problema porque siempre
con este chiquito, pero cuando yo quiera volver a la universidad vuelvo.
Investigadora: ¢En qué universidad estaba estudiando sefiora C2?
C2: En la catdlica.
Investigadora: ¢Y por qué no termino? ¢Por dedicarse a P?
C2: iSi! Por P y por el trabajo, muchas cosas se me juntaron en ese momento y me tocaba
cancelar y tenia muchas dificultades, entonces... o trabaja o estudiaba o veia a P y pues
yo decidi renunciar.
Investigadora: ¢Y a que se dedicaba usted sefiora C2? ;En que trabajaba?
C2: Yo era secretaria, pero tenia un buen grado. Grado 21 y eso por el estudio me iban
ascendiendo, me iban aumentando ¢l sueldo. Yo tenia o... tengo todavia porque en la
actualidad yo tengo mi pensidn por eso, no paso amargos.
Investigadora: ¢Y trabajo siempre ahi? ;Si?
C2: jSi!, yo trabaje en una sola parte y eso también me ayud6 mucho para hacer las
diligencias de la pensién. Yo no sé, yo me considero bendecida, pero es que mis nervios
si son muy débiles.
Investigadora: Si sefiora C2, pero hay que tratar de tranquilizarse, mire que estamos bien

afortunadamente, pongase a pensar que hay personas que tiene situaciones mas
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dificiles... Sumerce esta en su casita con P, sabe que estan bien de salud, que estan
tranquilos
C2: Sil Eso si es una bendicion. Uno no puede ser tan desagradecido y mis hijos estan
bien, mis nietos también estan bien. Entonces gracias a Dios.
Investigadora: Si sefiora C2 eso es una de las cosas buenas. De este encierro se sacan
buenas cosas. Entonces pasar un tiempo mas lindo con P, tal vez un poco mas estresante
porque digamos que la situacion en casa es a veces un poco mas estresante, pero vamos
aprendiendo cosas. Entonces tranquila, no se preocupe que lo importante es que estemos
bien.
C2: jSi eso es lo més importante!
Investigadora: Sefiora C2... Sumerce me estaba comentado que el papa solo le ayudo
hasta los tres afios de P.
C2: jSil, tres cuatro afios maso menos. Porque ya el empezé como a sacarme en cara a P,
que por mi culpa. Entonces yo aguantaba y aguantaba, pero un dia dijo --jAy, no!... ya no
mas--. Ya no me siga sacando eso en cara, yo sola me voy a defender, yo quiero mi
tranquilidad y tambien la tranquilidad de P, porque él es muy receptivo, €l se da
cuenta...Pues €l no habla, pero si se da cuenta que hace mala cara y entonces uno se
afana mucho. Entonces yo dije no prefiero mi tranquilidad ya no mas
Investigadora: ¢Dofia C2 y entonces que sintio Sumerce cuando se entero que P tenia
discapacidad?
C2: No pues imaginese que eso no me dejaron ni... yo todavia estaba anestesiada cuando
me dijeron —Ay, pero es que su hijo en un nifio Down—y yo decia --;,Qué sera eso? —Yo
no sabia que era eso. Entonces yo le dije a la enfermera y me dijo --jNo, pero es que mire
como tiene la lengua de larga, mire como tiene la mano... ellos tienen una sola linea,
ellos no son como nosotros que tenemos como una M y que tenemos montes y no sé que,
en la planta de la mano, ellos tienen una sola linea, que se llama la linea simiesca, de
simio... de mono! Entonces me dijeron —Mire, es que solo tiene una linea, mire como
tiene el piecito—Y yo dije —Mejor dicho, jlo que me espera!... -- y ellos no tienen tono
muscular, ellos son como mufiecos de trapo-- ....

Y asi fue, entonces yo tenia varias vacaciones para cuando salia de la clinica, tenia

incapacidades... dure casi 8 meses en la casa con él.
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Investigadora: ¢Y Sumerce que sintié en ese proceso?... pues entendiendo que usted ya
tenia sus otros dos hijos... ;Son mayores que P si?
C2: Si, si sefiora.
Investigadora: Listo. Entonces ¢Qué sintid en ese proceso?
C2: No pues... Hacerle lo que las enfermeras y los doctores decian. Hacerle que terapias,
que ejercicios para el tono muscular y que terapia temprana... y otras terapias... Y asisti
a reuniones de mas madres como yo. Y ellas no ensefiaban, las madres que ya tenia
practica nos ensefiaban, nos daban animo y no sé qué... en el hospital infantil y ahi habia
una piedra y cuando yo llevaba el nifio, yo me sentaba en esta piedra y lloraba y lloraba,
pidiéndole a Dios.

*Llora*
Investigadora: Tranquila Sefiora C2. Tomemos aire, no se preocupe. Sin quiere vaya y
tome aguita, no se preocupe.
C2: No, eso ya me pasa
Investigadora: Tranquila sefiora C2, no pasa nada. Respiremos un momentico, no se me
afane. ¢;Dofia C2 ya hizo el almuerzo?
C2: iSi sefiora, lo adelante!
Investigadora: ¢Qué hizo sefiora C2? Para copiarme.
C2: Eso, la olla exprés es una maravilla, uno echa frijoles, carnecita, platano verde,
platano maduro y el guiso y quedan ricos
Investigadora: ¢ Frijolitos?
C2: Si sefiora.
Investigadora: jAy, que rico!
C2: Como dicen ahora, una frijolada.
Investigadora: y ¢P, come de todo?
C2: Si, él come de todo, nada le hace dafio. El no es enfermo del estdmago. Cunado
pequerio si sufria mucho era, pero de los bronquios. Eso tocaba hospitalizarlo, pero ya
gracias a Dios no. jEl es todo un atleta!... él monta bicicleta bien. Estos dias no lo puedo
sacar, porque eso es un complique, porque hay que desinfectar las bicicletas. Pero el, su
bicicleta, es el deporte favorito y él tiene mucha facilidad para encestar y para la rana
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también es muy bueno. No sé cdmo hace, pero es hasta gracioso. Queria inscribirlo el
Boccia, pero fue cuando se presentd todo esto de la cuarentena.

Investigadora: ¢Y a donde lo iba a inscribir sefiora C2?

C2: Alli, que tenemos la casa de la cultura. En esa casa de la cultura esta batuta y hay
varias fundaciones que vamos cada ocho dias... pero es una casa de la cultura bien
organizada.

Investigadora: ¢Y ahi atienden también cuidadores? ¢Van cuidadores?

C2: También vamos cuidadores y vamos amas de casa. A veces nos ensefian hasta
culinaria. También tenemos la casa de la mujer, donde ensefian Yoga y hay abogados y
llevan procesos. Esa casa de la mujer. Tenemos cosas buenas en esta zona.
Investigadora: ;Donde vive Sumerce? En...

C2: En ciudad Bolivar, candelaria.

Investigadora: ¢Y les queda cerca?

C2: Nos queda cerca. También tenemos la universidad Distrital y el portal de la ETB,
donde nos daban clases de sistemas.

Investigadora: jAhh!, pero muy bueno.

C2: Si en este barrio hay cosas muy buenas.

Investigadora: ;Pero si son buenos? Es que hay programas que los montan, pero jmm...
C2: Pues a mi me ha parecido bueno, porque es que yo si no sabia nada nada de sistemas.
Investigadora: Bueno sefiora C2, que rico. Y0 creo que ya continuemos, ya tomamos aire,
podemos seguir... Cuénteme ;Como fueron los primeros afios de P? ;En el colegio?
¢Coémo fue ese proceso?

C2: Pues P, como es asi todo calladito, todo educadito. Lo unico que decian las
profesoras es que el no aprendian, entonces no le estimularon el vocabulario. Yo siempre
le pagaba la pension y todo y transporte. Yo le inverti mucha trata a €l. Pero yo iba a las
reuniones y yo si veia que el nifio era como calladito, no me le ponian atencion.
Investigadora: Pero... ;Lo tuvo siempre en colegio regulares o de educacion especial?
C2: jNo!, en fundaciones. Hay una fundacion que se llama FE y en esa fundacién,
costosa y todo, pero no. Por eso es que €l es asi todo calmadito.

Investigadora: ¢Y P en el proceso de lenguaje verbal no dice nada?
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C2: iSil, el si pide comida y pide también ropa, él es como vanidoso, el pide ciertas y
determinadas camisas 0 no le gustan determinados pantalones, €l es todo vanidoso.
Investigadora: Pero ¢Las elige él?
C2: iSi!

*Rien

Y también los zapatos, tiene que ser nuevos
Investigadora: jAy Juemadre!, nada mas.
C2: Eso le encantan los zapatos nuevos, él tiene sus cosas.

*Rien*
Investigadora: ¢(Sumerce se acuerda como fue ese primer dia en Aula Himeda? ;Qué
sintié Sumerce?
C2: jAy, no!, pues que me decian, si usted llega después de las ocho no le abren la puerta.
Entonces salimos de acd como a las 5:00 am, para alcanzar a llegar con tiempito.
Investigadora: ¢(Como se enterd dofia C2 del programa?
C2: Porgue yo siempre he estado en la sala de comunicacion, ya varios afos.
Investigadora: ¢y llego ese dia tarde?

*Rien*
C2: iNo!, nosotros nunca hemos llegado tarde, porque eso salimos a las 5:00 am y corra.
Eso a esa hora hay mucha gente, porque salen todos los obreros, pero bueno nos ha ido
bien.
Investigadora: Y ¢Cuando llegaron alla Sumerce como se sintid? ¢se sintid extrafia? ¢ Qué
pensé?
C2: No pues que le digo... Bien contenta, que, alistando el gusano, que el flotador, que
habia que llevar el inflados y todo eso. Todo es un corre correr uno no tiene tiempo de
pensar en nada.
Investigadora: jAy si! Yo la entiendo perfectamente. Dofia C2 ¢Cual cree usted que ha
sido el mayor aprendizaje que ha tenido con P? ;Qué es lo que més usted ha aprendido
con él?
C2: jLo que me toco aprender!... la paciencia, a las buenas o a las malas. Me toco
cambiar. Porque pues uno cuando tiene todo, es todo creido. Y también aprendi la
humildad, yo no era nada humilde.
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Investigadora: ¢{No?
C2: iNo!, eso me toco aprender.
Investigadora: Entonces ¢Como fue ese proceso de crianza suyo? ¢Donde nacio?
C2: Yo naci en Bogot4, fuimos siete hermanos. Pero teniamos un papa muy bravo muy
maltratador y a mi me maltrataba méas porque yo era la mayor, pero la mayor de las
mujeres. Y a mi me tocaba cocinar todo, por ser la mayor. Entonces haga oficio mijita
porgue que mas.
Investigadora: Y ¢Dofia C2 se casé o esta soltera?

*Se rien*
C2: No pues... Yo siempre desde que estaba en bachillerato a mi siempre me sobraban
los pretendientes... Yo tenia dos y tres novios a la vez.
Investigadora: jAy dofia C2, quien la ve!
C2: No yo decia, me quiero casar. Y tenia una compafiera que me decia —Bueno y si
usted no se casa ¢Qué va a hacer de su vida? —pero yo le decia —No... yo me tengo que
casar, yo tengo que tener un hogar— Y gracias a Dios asi fue... Pero como dicen el
tiempo que duro. Duramos varios afios y hasta que duro fuimos un hogar bien, pero ya
después... pues ya después no... Porque el ya escogio otra persona y se fue con ella. Pero
como teniamos buenas amistades y todo me ubicaron en un buen puesto y bueno... el
hizo su vida y yo hice la mia.

Y mis hijos ya cuando tenian 14-15 afios me dijeron --jNo mama4, nos vamos con mi
papa--, yo les dije —Bueno vayan, el si les puede dar universidad, jyo no--!

Les fue bien, porgue ellos viajaron a estados Unidos y aprendieron el inglés y ellos
siguieron en su cuento de estar por alla y les fue muy bien...
Investigadora: Pero ¢El con respecto a P no le ayuda?
C2: No pues es que ellos dicen --jNo mam4, pues como usted esta pensionada--...
Cuando vienen le taren cositas y asi, pero que ellos digan le vamos a dar una mensualidad
a P jNo!
Investigadora: ¢{Sumerce entonces como hacia cuando trabajaba? ¢Quién le ayudaba a
cuidar a P? ;Como hacia?
C2: Cunado eso habia unos jardines de bienestar familiar, entonces pues por la mafiana

habia transporte y se lo llevaba para la fundacion donde le ensefiaban que motricidad
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fina, que la movilidad... pero eso no, eso no le ensenaban nada. Alla se quedaban ellos
hasta las 2 0 3 de la tarde y el transporte lo dejaba en el jardin, aqui cerquita a la casa. O
el mismo conductor que lo traia abria la puerta de la casa y lo dejaba aca en la casa.

- Investigadora: Y ¢El se quedaba solito?

- C2:Si!, hasta que yo llegaba de la oficina. Yo nunca tuve problema con él.

- Investigadora: ;Como ha sido ese proceso de aprendizaje con P? ;Sumerce como ha
hecho para ensefiarle? ;Qué estrategias ha utilizado?

- C2: Pues él es muy obediente, el hace lo que yo le digo, no tengo problema.

- Investigadora: Y por ejemplo para ir al bafio ... ;Sumerce como le ensefio?

- C2: Pues eso si se lo ensefiaron en la fundacion, yo le ponia pafial y me regafiaban;
porque no se les puede poner pafial. Entonces cuando se le ponia el sentia fastidio y pedia
el vaso, ya cuando crecié pedia la tasa. Y el por ejemplo si lo llevan a hacer arepas no le
gusta, jNo le gusta sentirse sucio! Entonces yo creo que eso fue algo que me ayudo a mi.
el buscaba la manera de no estudiar, buscaba su vaso o la tasa... fue facil.

- Investigadora: Bueno sefiora mejor

Estdbamos hablando del sefior, que se llevd a los otros hijos para estados Unidos.
Dofia C2, tal vez ¢Usted siente que él no tiene el mismo afecto por todos los hijos?

- C2: Pues no sé, a mi como que eso no me interesa, no me importa.

- Investigadora: ¢ Sumerce decidié asumirlo sola?

- C2:iSi! El si me mortificaba mucho que era por mi culpa que el nifio habia nacido asi.

Eso me mortificaba mucho.

Se da cierre a la sesion con charlas en torno a temas de la cotidianidad. Se agradece por la

atencion y participacion.



