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Abstract

El proposito de la presente investigacion, aun en proceso, es estudiar la apreciacion del curso de
educacion televisiva “Todos somos iguales y todos somos diferentes” por parte de la audiencia.
El curso es la primera experiencia en el Ecuador en ofrecer educacion no formal a favor de la
inclusion y cuidado de las personas con discapacidad a partir del enfoque de trabajo centrado en
la familia. El estudio se aborda desde un cuestionarioque recoge las valoraciones y las actitudes
que constituyen la apreciacion del curso y, con el recurso metodoldgico del photo-voice cuya
funcidon es promover la reflexion sobre las experiencias al cuidado de personas con discapacidad,
las précticas inclusivas y los aportes del curso en la dindmica familiar y en su forma de concebir
la inclusion y la discapacidad. Los participantes en la investigacion se seleccionaron entre los
inscritos en el curso que realizaron la evaluacion. Los resultados de la investigacion, estan
construyéndose, a fin de contribuir al cuestionamiento de las miradas profesionales, el
empoderamiento de las familias y a la discusion y promocion de programas de cuidado social

para personas con discapacidad y sus familias.
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“Todos somos iguales, todos somos diferentes” es el curso de inclusion del programa de
educacion por television “Aprendamos” del Municipio de Guayaquil-Ecuador, destinado a
familias con hijos con discapacidad. El curso es una accion del gobierno local para fortalecer las
capacidades sociales de cuidado e inclusion de las personas con discapacidad a traves de la
educacion familiar.El proposito de la presente investigacion es estudiar la apreciacion del curso
por parte de la audiencia de “Todos somos iguales, todos somos diferentes”, como primera
experiencia en el Ecuador en ofrecer educacion no formal con objetivos de inclusion y cuidado
de las personas con discapacidad a partir del enfoque de trabajo centrado en la familia. La
investigacion se orienta por la pregunta: ¢Cudales son las valoraciones y actitudes, en tanto
constituyentes de la apreciacion, que realiza la audiencia del curso de inclusion “Todos somos
iguales, todos somos diferentes”, respecto del dispositivo de educacién por television centrado en
el desarrollo de la capacidades familiares? Como pregunta complementaria de investigacion se
propuso indagar sobre las lecturas y apropiaciones que realizan los inscritos en el curso en
relacion a los contenidos que se refieren al cuidado de las personas con discapacidad.

La investigacion sobre la apreciacion del curso “Todos somos iguales, todos somos
diferentes”, entra en el plano de los estudios que investigan los productos comunicacionales, en
los que se inscriben los de tipo educativo que se emiten por television. La intencion de la TV
educativa es “formar al sujeto cultural y al ciudadano y promover el desarrollo humano y social
de una comunidad”(Rincon, 2012, p.78).

A través del programa de educacion televisiva “Aprendamos. Una Oportunidad para
Superarnos”, el Municipio de Guayaquil facilita el acceso a la educacion y formacion a sectores
de poblacion en riesgo de ser excluidos o marginados y concreta la practica de inclusion
educativa (Sunkel y Trucco, 2012). Aprendamos, entre el 2003 y el 2014, ha impartido 17
cursos de educacién por TV. La produccion y emision del programa se realiza en la ciudad de
Guayaquil y la transmision se da por television abierta con cobertura nacional. Los cursos del
Programa “Aprendamos” operan con un dispositivo educativo que consta de tres componentes:
(a) las emisiones televisivas de los capitulos; (b) el texto con los contenidos y las actividades del
curso; y (c) las tutorias que ofrece el centro de gestion del Programa. Cada curso incluye en el
texto un modulo de auto evaluacién, que los inscritos pueden completar, como requisito para la

obtencion del diploma que acredita la participacion.
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El concepto y disefio del curso de inclusion “Todos somos iguales y todos somos
diferentes” esta dirigido a familias que tienen una persona con discapacidad, sin que este rasgo
del perfil de la poblacién objetivo opere como un requisito que impida el registro de personas
que no lo cumplen. Al curso se inscribieron 33 mil novecientas personas y se recibieron dos mil
evaluaciones. EI curso cuenta con 20 capitulos televisivos de 30 minutos que se emiten por
television abierta del Ecuador. Con un género documental, presenta a 15 familias guayaquilefias
de diversos estratos socio-econdmicos y las formas en que afrontan el cuidado e inclusion de su
familiar con discapacidad.

El estudio de la apreciacion en el campo de la comunicacion, es entendida como el
resultado de la valoracion que realiza la audiencia sobre un producto, servicio, mensaje, medio o
disefio, -que puede ser nuevo o existente-; sumada a la actitud que asume la misma audiencia
frente a la propuesta comunicacional (Cachetti y Chio, 1997). Para estudiar la apreciacién que la
audiencia hace del curso de inclusion, se recurre a la combinacidn de estrategias cuantitativas y
cualitativas que dan cuenta, de una parte, de los grados de consumo de los componentes del
curso y de otra, de los aspectos de orden personal que le dan sentido a la apreciacion, y que
incorporan aspectos de la valoracion y de las actitudes que se conjugan en las individualidades
particulares de los sujetos.

En el altimo censo poblacional a nivel nacional, 816 mil personas se declararon con una
discapacidad (Instituto Nacional de Estadisticas y Censos, 2010). En el pais la inclusion de las
personas con discapacidad ha sido uno de los ejes de la politica social en la Gltima década. Los
modelos de gestion de los programas publicos de atencion a la discapacidad se proponen como
politicas de garantia de derechos (Subsecretaria de Discapacidades, 2013). Sin embargo, se
orientan preferentemente a la atencion terapéutica e individualizada de la persona con
discapacidad. Los programas de atencion a las personas con discapacidad no abarcan en su real
dimension la complejidad del cuidado de las personas con discapacidad y el impacto del cuidado
en sus cuidadores familiares.  Las acciones orientadas al cuidador se centran en brindar
informacion sobre cuidado, responsabilidades y derechos de las personas con discapacidad.
Ademés ofrecen informacion preventiva sobre el cuidado al cuidador, més no se consideran las
personas que cuidan y las familias como ejes del programa. Esta realidad local coincide con el

planteamiento de estudios que sefialan la escasa visibilizacién que se ha dado a la demanda de
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cuidado y proteccion que requiéren las bronas con discapacidad en su entorno familiar (Tobio,
Agullo, Gomez & Martin, 2010;Pautassi, 2007).

En respuesta a esta demanda, el curso de inclusion “Todos somos iguales, todos somos
diferentes” se sustenta en el enfoque tedrico de practicas centradas en la familia. Este enfoque,
coherente con la mirada ecoldgica del desarrollo humano, coloca a la familia como unidad de
atencion (Bronfenbrenner, 1987; Rogoff, 1993). Incorpora las demandas, necesidades, fortalezas
y capacidades de la familia en el proceso de atencién a la persona con discapacidad (Epley,
Summers&Turnbull, 2010;Espe-Sherwindt, 2008). En consecuencia, el disefio del curso se
concentra en la voz y experiencia de los padres de familia. Los objetivos del curso son: (a)
mejorar la dinamica familiar, promoviendo mejores interacciones para el cuidado, generar
autocuidado y cuidar a los cuidadores; (b) apoyar las capacidades familiares para favorecer los
procesos de inclusion; (c) ofrecer una imagen positiva de las familias con un hijo con
discapacidad, al destacar las capacidades resilientes de tomar decisiones y de recursividad; (d)
sensibilizar a los profesionales para incorporar la escucha empatica a los padres de familia, sus
aspiraciones y necesidades en las propuestas de intervencion de sus hijos; y, (e) invitar a la
ciudadania a romper barreras de prejuicios y temores y desarrollar una nueva vision de las

personas con discapacidad y su derecho a la inclusion (Gilbert &Cueto, 2013).

Revision de la literatura

La concepcion sobre discapacidad ha variado sustancialmente a lo largo del tiempo.
Desde un enfoque centrado en lo clinico y en lo individual, que considera la discapacidad como
un problema personal y de déficit, hasta la comprension de la discapacidad como una
construccion social que plantea intervenciones y politicas integradoras (Ferreira, 2008). La
vision tradicional de la discapacidad, también denominada modelo médico o de déficit, estaba
centrada en lo bioldgico y en el individuo (Pérez, 2010; Sosa, 2012). Los programas de apoyo
estaban centrados en el individuo y en su condicién de salud. EIl objetivo central era la
rehabilitacion.

La incorporacion de una comprensién socio-contextual del desarrollo humano
(Bronfenbrenner, 1987;Rogoff, 1993) ha permitido reconocer que la discapacidad es un proceso
de interaccion entre las capacidades o deficiencias que la persona posee y las caracteristicas del
entorno en el que el sujeto con discapacidad se desenvuelve. Desde esta perspectiva, el eje de la
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intervencion sale de atender al |nd|V|duo exclusivamente, para comprender como las
interacciones sociales, ideologia, cultura, normas, roles inciden en las posibilidades de las
personas con discapacidad (Sosa, 2009). A este referente sobre la discapacidad se lo reconoce
como el modelo social.  Verdugo y Shalock (2010) destacan que en el modelo social la
discapacidad no es considerada un atributo de la persona, sino el conjunto de condiciones
creadas por el entorno social que permiten o inhiben el desarrollo de la persona. En
consecuencia, la atencion a la discapacidad requiere de intervencién social pues es
responsabilidad de la sociedad hacer las modificaciones ambientales necesarias para que la
participacion de las personas con discapacidad sea posible. El eje de la intervencion se traslada
del individuo y de lo bioldgico, para reconocer e intervenir en el entorno en el que el sujeto se
desarrolla (Pérez, 2010).

Los cambios conceptuales y de significado de la discapacidad para la sociedad facilitan la
comprension del sentido de la inclusién, en tanto el concepto de inclusion no repara en el tipo o
grado de patologia de la persona, sino qué cosas hay que armar y adecuar en el contexto para
atender a la diversidad de sujetos (Pérez, 2010; Sosa, 2009; Verdugo &Shalock, 2010).

Otro concepto importante que aborda el analisis es el de cuidado social. Este se
constituye en una nueva disciplina (Pautassi,2007) que agrupa un conjunto variado de
actividades y servicios que van desde lo micro del entorno cotidiano en cuanto a provision de
atenciones y afecto, hasta el nivel macro entendido como el conjunto de instituciones y politicas
sociales que apoyan al cuidador (Montafio y Calderén, 2010;Tobio, Agullé, Gémez, & Martin,
2010). El cuidado se lo concibe como un problema complejo, de responsabilidad social y como
un derecho (Pautassi, 2007). Al visibilizar el cuidado como un acto de responsabilidad social, se
propone desarrollar calidad de vida ciudadana (Pautassi, 2007).

El cuidado ha tenido escasa visibilidad y relevancia social, por tratarse de un acto de la
vida cotidiana que se produce en el interior del hogar y que ha estado al encargo de las mujeres
debido a su rol de género (Espinoza y Jofre, 2012; Montafio y Calderon, 2010). En el caso de las
personas con discapacidad, la demanda de cuidados que se ejerce sobre quien cumple las
funciones de cuidador es mucho mas compleja, porque se suma la frecuente condicion de
dependencia y la larga trayectoria que se emprende en concretar programas de rehabilitacion y
apoyo especializado (Tobio et al., 2010). EI cuidado es una actividad “aportadora de bienestar

cotidiano” (Torns,2012, p.59). Es también un concepto amplio que incorpora variadas
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acepciones. Una de las acepciones tien

éqe ver con las acciones institucionales que se realizan
para brindar atencion a colectivos determinados: centros de cuidado infantil, ancianatos,
hospitales, entre otros. Bienestar que se gestiona tanto desde el Estado como de parte de
voluntariado, organizaciones no gubernamentales, entre otros. Otra fuente proviene de las
actividades cotidianas que sustentan la vida familiar, las referidas al cuidado de otros familiares.
Torns (2012) sefiala que en esta concepcion de cuidado se incorpora el cuidado de los hijos
menores de edad, de manera especial los infantes, pero quedan invisibilizadaslas acciones de
cuidado especial que requieren las personas con condiciones especiales: tercera edad,
enfermedades cronicas o discapacidad. Concordante con esta invisibilizacion de la atencién y
cuidado de personas con situaciones especiales, es destacable sefialar que en informes de la
CEPAL sobre el tema, se omite el cuidado de personas en condiciones especiales (Montafio y
Calderdn, 2010; Vasconez, 2012).

Otra de las acepciones de cuidado tiene que ver con el campo del cuidado en la salud que
se brinda de manera formal. En la atencion de personas con condiciones especiales, se crea un
sistema informal de cuidado, en el que los familiares se hacen cargo de personas dependientes,
careciendo de la informacion y formacion que les permita afrontar adecuadamente este encargo
(Espinoza y Jofre, 2012). Este encargo es asumido usualmente por las mujeres, madres,
cumpliendo con rol que el género les impone. Se basa en relaciones afectivas y de parentesco.
Este sistema de cuidados informales estd invisibilizado en sus verdaderas dimensiones e
implicacion para la vida de la familia y del cuidador (Espinosa y Jofre, 2012). A decir de estas
autoras, este cuidado genera una sobrecarga de trabajo y tension que pone vulnerable a quien
cuida, por cuanto su responsabilidad de cuidado implica que abandonara su propio cuidado,
intereses y planes propios. En el ambito de la psicologia el interés por investigar el cuidado
informal se orienta a reconocer la carga emocional, generadora de estrés que enfrentan las
familias con un miembro con discapacidad (Suria, 2014;Ubiedo, 2009).

La concepcidn de cuidado como un concepto expansivo también esta presente en el curso
de inclusién (Tobio et al., 2010), por cuanto incluye las tres dimensiones del cuidado: (a) el acto
de cuidar a otros, en cuanto a sus necesidades basicas y provision de afecto; (b) el autocuidado; y
(c) el cuidado que se debe dar a los cuidadores.

Romper la concepcién de entender la atencion a la discapacidad centrada exclusivamente
en el individuo, hacia reconocer el impacto en la familia en acciones como la del cuidado,
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implica incorporar la mirada socio- contextual del desarrollo de Bronfenbrenner (1987). De
acuerdo a esta teoria, el desarrollo es bidireccional, se da en diadas, triadas y lo que sucede o
afecta a un miembro de la diada afecta al otro. EI cambiar el enfoque sobre la discapacidad con
la aplicacion del enfoque socio-contextual del desarrollo, se cambia el punto focal de las
politicas y programas de atencion social, que pasan de estar centradas en la persona con
discapacidad, y de trabajar con el individuo exclusivamente, a incorporar los entornos inmediatos
donde la familia se constituye en el principal factor de apoyo. En respuesta al giro en la
concepcion, surge el enfoque de trabajo centrado en la familia (Epley et al., 2010; Espe-
Sherwindt, 2008), que opera como marco tedrico referencial del curso de inclusion. Por ello se lo
disefia para la familia como unidad de atencion, con el énfasis en las capacidades y fortalezas
familiares y no en la atencion terapéutica de la persona con discapacidad, de tal modo que se
rompe el enfoque médico y de déficit de atencion a la discapacidad (Cérdova, Verdugo y
Gbmez, 2011).

El enfoque de préacticas centradas en la familia incorpora los siguientes elementos: (a)
individualidad, respeto a la diversidad y flexibilidad para encontrar distintas soluciones y
propuestas; (b) el reconocimiento de la familia como unidad de atencién al focalizar el curso con
la incorporacién de las preocupaciones, sentimientos, intereses, demandas y fortalezas de las
familias como sistema y no sélo limitar su funcion dentro del curso al papel de cuidadoras y
proveedoras de la persona con discapacidad; (c) reconocimiento asi mismo a la madre que, sobre
todo en sectores populares de Ecuador, asume la responsabilidad en la gestion y atencién en el
manejo de las crisis; (d) sostiene que la base de la intervencion esta en fortalecer las capacidades
de las familias para afrontar la discapacidad de su hijo y reflexiona sobre la forma en que los
impactos emocionales se pueden constituir en procesos que encaminan a las familias a
fortalecerse en la adversidad; (e) defiende la capacidad de la familia para tomar decisiones sobre
sus vidas; (f) declara la necesidad de establecer colaboracion decidida y respetuosa entre
profesionales y padres de familia, lo que es modelado en las escenas del curso, por los papeles
asignados a las promotoras en los acompafiamientos que realizan a las familias del
curso(Espe-Sherwindt, 2008. Epley et al., 2010).

En los paradigmas desde los que se ha pensado la atencién a las personas con
discapacidad, se reconocen cuatro modelos diferentes de trabajo con la familia, segun el

protagonismo que adquieren en cada uno de ellos los roles de los profesionales o de la familia, el
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énfasis de intervencion y la toma de decisiones sobre la persona con discapacidad.Espe-
Sherwindt(2008) establecen cuatro diferentes modelos de intervencién que surgen con la
combinacion de estos elementos:

1. Modelo centrado en el profesional: el profesional tiene la experticia, conocimiento y
capacidad para tomar las decisiones sobre las necesidades y requerimientos del nifio.
La familia es informada y se le pide que asumanresponsabilidades en el tratamiento
terapéutico.

2. Familia aliada al modelo: la familia participa replicando terapias en casa como co-
terapeuta del nifio, respondiendo a las recomendaciones del profesional.

3. Familia como colaboradora: el profesional integra a la familia para tomar decisiones
que él propone.

4. Modelo centrado en la familia: profesionales y familia operan como apoyos
complementarios para la atencion.  La intervencion trabaja en desarrollar
competencias familiares, escuchar demandas y apoyar a la familia para que pueda
tomar sus decisiones

El presente estudio se inscribe en los denominados estudios de apreciacion.La

vinculacion entre comunicacion y educacion remite al concepto del discurso educativo en
television, que ha permanecido atado al uso comercial del medio. Analizar las valoraciones y
actitudes de la audiencia frente a los diversos aspectos de un curso de comunicacion-educacion
como el de inclusién, que introduce por primera vez de manera masiva un modelo de cuidado a
las personas con discapacidad por medio de la formacion de las familias, es un mecanismo para
estudiar los resultados del curso y para comprender la pertinencia de la propuesta educativa
frente a las necesidades de las personas inscritas que conviven con un miembro con

discapacidad.

Metodologia

Para la realizacion del estudio, se ha integrado al disefio recursos metodologicos que
combinan enfoques cuantitativo y cualitativo. Para el componente descriptivo cuantitativo se
elabor6 un cuestionario de apreciacion y como recurso de fundamento cualitativo, se recurrié al
photovoice. El cuestionario consta de siete partes que indagan por los aspectos generales y

especificos del curso en funcion de los objetivos formativos, los técnicos de la produccion y los



| Bienal
Latinoamericana de
Infancias y Juventudes

Democracias, Derechos Humanos y Ciudadanias.

INFANCIAS Y JUVENTUDES LATINOAMERICANAS
Centro de Estudios Avanzados en Nifiez y Juventud — CINDE
Universidad de Manizales — CLACSO ISBN: 978-958-8045-32-0

Noviembre 17-21 de 2014
Manizales, Caldas, Colombia

[s == o eI = ¢ HEE S - e ] e 2 BN =

referentes a los otros dos dispositivos educativos que ofrece el programa de educacion por
television para el curso, el libro y las tutorias. El cuestionario incluye datos socio-
demograficos de los sujetos de la muestra, la identificacién de personas con discapacidad en las
familias y las modalidades de seguimiento del curso. Las secciones del cuestionario estan
divididas segun las dimensiones que competen al estudio de las valoraciones y actitudes de los
inscritos en relacion de los dispositivos educativos del curso, los aspectos técnicos y operativos
de la participacion y a los contenidos formativos en relacion a la inclusion de personas con
discapacidad, desde la perspectiva del desarrollo de las capacidades familiares. La diligencia de
respuesta del cuestionario es individual y autdnoma, pero admite aclaraciones por parte de los
asistentes de investigacion. Se aplicdé una prueba piloto en una porcién de la muestra.
Adicionalmente, la encuesta fue revisada por dos expertos quienes discutieron los términos y
relevancia de lo tratado.

La poblacion de estudio son los inscritos en el curso de inclusion que han entregado la
prueba final, 2.070 personas. Por medio de un programa informatico se calculd la muestra en
325 personas. Esta muestra tenia un 95% de confianza y un 5% de margen de error. Debido a lo
heterogéneo del grupo de participantes y a la dificultad de acceso a ellos, se propuso que el
acceso a la muestra sea por conveniencia, sin criterios de aleatoriedad. Sin embargo, las
dificultades para contactar a la muestra, considerando que los participantes no estan ubicados en
un unico entorno, obligaron a que se redefina el caracter de la muestra y a trabajar sobre una
muestra por conveniencia, sin pretensiones de representacion estadistica. Finalmente se
aplicaron 207 cuestionarios. El andlisis se ha realizado a través del programa estadistico SPSS.

El photovoice se integra al estudio de la apreciacion como una técnica de fundamento
cualitativo que permite incorporar las experiencias de los sujetos investigados desde sus propias
perspectivas y vision (Wang, 1999). Se define al photovoice como una metodologia de
investigacion participativa, puesto que a través de la toma de fotografias por parte de los propios
sujetos pueden desarrollar su propia voz e historias sobre sus experiencias personales (Angelo y
Egan, 2014; Wang, 1999). Esta modalidad de investigacion se ha utilizado para desarrollar
investigaciones con poblaciones marginadas y en situaciones de alta vulnerabilidad o riesgo:
cuidadores de personas con enfermedades cronicas (Angelo y Egan, 2014), comunidades

excluidas socialmente (Walton, Schleien, Brake, Trovato y Oakes, 2012), personas con
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discapacidad intelectual (Vila, Fullana y Palllsera 2013), personas sin hogar (Bukowski, y
Buetow, 2011).

El criterio de seleccion de los participantes fue que sean padres de familia de personas
con discapacidad que hayan terminado el curso y que tengan una camara fotogréafica digital o
teléfono celular con camara de fotos. Se propuso desarrollar esta parte de la investigacioncon
padres de familia para unificar la experiencia de los participantes. Se conformaron dos grupos de
participantes con un maximo de 10 personas, con la intencion que se mantengan seis
participantes en cada uno. Las consignas planteadas para fotografias son: (a) como viven la
inclusién; (b) los efectos del cuidado de la persona con discapacidad en su vida familiar; y (c) lo
que aprendieron del curso. EI contacto con los padres de familia se realizd a través de
organizaciones de educacién especiales que habian convocado a los padres de sus usuarios a
participar en el curso. Uno de los grupos se realiz6 entre usuarios del programa Rehabilitacion
Basada en la Comunidad de un sector urbano marginal de la ciudad de Guayaquil. EIl otro grupo
estuvo conformado por madres de familia de una escuela de educacion especial ubicada en una
localidad pequefia semiurbana cercana a Guayaquil. Los participantes de los dos grupos fueron
mujeres entre 35 y 55 afios de sectores urbano marginales deprimidos. Con cada grupo se
realizaron dos sesiones de trabajo: la primera para explicar la propuesta y el papel de las
fotografias en la investigacion. Ademas del consentimiento informado de ellos y de otros para
participar en investigacion. Se dio un plazo para reunirnos en una segunda oportunidad. En esta
segunda reunion se dio un proceso tipo grupo focal. Al inicio de la reunién, los participantes
entregaron a las investigadoras sus fotos via digital y las agruparon de acuerdo a cada tema
propuesto. Todas las fotos se juntaron y se armd una presentacion de powerpoint.A decir de
Wang (1999, p.95)“la leccion que una imagen nos ensefia no reside en su estructura fisica, sino
en como la gente lo interpreta”. Por lo que se construye una narrativa a partir de las fotos. Los
datos de la narracion se procesan con ayuda del Atlas Ti.

Se establecié un acuerdo de confidencialidad entre los participantes para garantizar el
trato ético tanto en la recogida como en el analisis de los datos. Los datos se recogieron por
medio de los alumnos (asistentes de investigacion) participantes en la investigacion.

Palabras clave:inclusion, discapacidad, cuidado social, familia, apreciacién, enfoque de

trabajo centrado en la familia
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