APRENDAMOS: APRECIACION DEL PROGRAMA TELEVISIVO

' FAgULTAD DE COMUNICACION
“ MONICA HERRERA

UNIVERSIDAD CASA GRANDE

UNIVERSIDAD CASA GRANDE
FACULTAD DE COMUNICACION MONICA HERRERA

Descripcion de la apreciacion del curso “Todos somos iguales, todos
somos diferentes” por parte de los padres de familia de personas
con discapacidad inscritos en el curso.

Autor.

Raquel Amada Loor Pincay

Docente - Investigador

Claudia Patricia Uribe - Marcela Frugone

Trabajo final para la obtencion del Titulo Licenciado en

Comunicacion Audiovisual y Multimedia

Guayaquil, Enero del 2015



APRENDAMOS: APRECIACION DEL PROGRAMA TELEVISIVO
INDICE

1. Antecedentes

1.2 Aprendamos: Una propuesta de television educativa

1.3 Sistematizacion del Programa Aprendamos

2. Contexto de la discapacidad

2.2 Contexto de la Television Educativa

2.3 Discapacidad y Television Educativa

2.4 Justificacion del Estudio

3. Glosario Conceptual

3.1 Discapacidad

3.2 Inclusion

3.3 Television Educativa

3.4 Lenguaje Audiovisual

4. Metodologia de Investigacion

5. Resultados

6. Discusion de Resultados

7. Conclusiones y Recomendaciones
8. Referencias Bibliograficas

9. Anexos

10

12

13

16

17

18

20

21

23

34

42

46

48

54



APRENDAMOS: APRECIACION DEL PROGRAMA TELEVISIVO

Agradecimientos

Quiero agradecer a mis padres por su apoyo incondicional a lo largo de esta carrera, valoro todo
lo que han hecho por mi, los amo. A mis guias de tesis muchas gracias por su direccion en la
realizacion de este documento, asi como también a mis compafieras que formaron parte del

proceso, gracias chicas.

Infinitamente agradecida con Dios, a ¢l se lo debo todo.



APRENDAMOS: APRECIACION DEL PROGRAMA TELEVISIVO

Resumen

La presente investigacion tuvo como objetivo principal conocer la apreciacion de los padres
de familia de hijos con discapacidad acerca del programa Aprendamos “Todos Somos Iguales,
Todos Somos diferentes”. El proceso de analisis comprende de una fase cuantitativa, como
cualitativa. En la fase cuantitativa se analizaron los resultados desde tres dimensiones que
responden a temas tratados en el documento y a los objetivos especificos de esta investigacion,
las dimensiones son: Apreciacion del Programa como producto audiovisual, Grado de interés de
los padres con PCD hacia el curso y Conocer los Aportes que ha dado el curso a los Padres. En
la discusion de resultados analizamos los datos estadisticos y los apoyamos con la recoleccion de
informacion que obtuvimos en la técnica de photovoice y con la entrevista que realizamos a uno
de los principales productores del Programa Aprendamos. El estudio concluye presentando lo
beneficioso que ha sido el curso de inclusion de Aprendamos comparandolo con las
representaciones de la tematica de la discapacidad en los medios de comunicacion, respaldado en
un estudio de Los Medios de Comunicacion y la Discapacidad. Ademas se dan algunas

recomendaciones para aplicarlas en futuros proyectos audiovisuales de Aprendamos.



APRENDAMOS: APRECIACION DEL PROGRAMA TELEVISIVO

1. Antecedentes

El presente documento es una investigacion de la apreciacion del curso de inclusion “Todos
somos iguales, todos somos diferentes” por parte de los padres de familia con hijos en situacion
de discapacidad. Esta es una investigacion que se realiza de manera interdisciplinaria, en la que
otros investigadores abordan la propuesta del curso desde otros aspectos como la inclusion y el
marketing social. Esta investigacion hace énfasis en la manera en que las familias con hijos con
discapacidad apreciaron el programa como un producto audiovisual. Por ello es importante
conocer la historia del programa Aprendamos, el contexto de la discapacidad en Ecuador, la

relacion entre la discapacidad con la television educativa y el desarrollo del curso de inclusion.

El curso de television educativa Aprendamos, “Todos Somos Iguales, Todos somos
diferentes”, es un curso de inclusion dirigido a familias con hijos con discapacidad, en el que se
abordan temas de inclusion social, educativa y laboral. Uno de los principales objetivos del curso
es lograr una sociedad inclusiva, que tenga respeto hacia las diferencias, ademas busca ser una

guia para los padres de hijos con discapacidad en las diferentes etapas de sus vidas.

En noviembre del 2013 fue la primera transmision del curso de inclusion de Aprendamos, en el
se registro que 33.000 personas lo vieron y mas de 2.070 personas terminaron el curso . Gilbert y
Cueto (2013) afirman que para el programa de television se optd por el género documental en el
que 15 familias de la ciudad de Guayaquil fueron grabadas en sus actividades cotidianas y nos
revelan como es convivir con un familiar con discapacidad (p.8) La realizacion de este curso es
un esfuerzo por tratar un tema complejo como la inclusion desde un formato de television
educativa, esta investigacion aborda por sobre todo la experiencia de la television educativa y la

apreciacion de los padres del curso “Todos Somos Iguales, Todos Somos Diferentes”.
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1.2 Aprendamos: Una propuesta de television educativa

En respuesta a la necesidad de preparacion educativa y laboral que presentaban los
ciudadanos guayaquilefios de escasos recursos y tomando en cuenta el alcance de la television en
la poblacion guayaquilefia, la M.I Municipalidad de Guayaquil en Mayo del 2003 decidi6 crear
un programa de television que capacite a los ciudadanos en diferentes areas y que ayude a su
desarrollo integral, al que llamo6 “Aprendamos”, una Oportunidad para Superarnos (Macias y
Zenck, 2013 p.22). En el lenguaje comun, el Programa se conoce simplemente como
“Aprendamos”.

El principal dispositivo del proyecto Aprendamos es el programa de television, este guia
el rumbo de cada uno de los cursos utilizando diferentes recursos audiovisuales. EL programa es
una parte de la propuesta pedagogica ya que incluye dos dispositivos mas: el libro y el centro
tutorial, que se complementan mutuamente con el animo de producir aprendizajes en los inscritos
en los cursos. Segiin Macias y Zenck (2013) Aprendamos tuvo como referente principal al
modelo de tele-educacion a distancia de FORMAR (2011), consultora argentina “con amplia
experiencia en television educativa de calidad y en contextos latinoamericanos”. (p.70)

Como manifiesta Mitau (2012) la television en Ecuador se ha apoderado de la
comunicacion en el contexto de las masas. Segun el Instituto Nacional de Estadistica y Censo
(2010-2012) los ecuatorianos dedican aproximadamente mas de 12 horas a la semana a ver
television. Es por esta razon que la instrumentacion de la television para gestar el primer
programa de educacion a distancia en Ecuador, gratuito y accesible, era un paso ineludible como
modelo alternativo de aprendizaje, en el que, segun Carlos Marcelo (citado en Macias y Zenck,

2013), “el énfasis se situa en la orientacion y apoyo a los estudiantes en la medida en que estos
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aprenden a construir su conocimiento y comprension de la cultura y la comunidad a la que
pertenecen” (p. 8).

El programa de television Aprendamos desde sus inicios ha sido transmitido a nivel
nacional. Segun Macias y Zenck (2013), cont6 con el apoyo de siete canales de sefial abierta [1]
y de acuerdo a las mediciones realizadas por IBOPE[2], Aprendamos alcanz6 un rating semanal
de 22 a 23 puntos durante los periodos de transmision. “Entre el 2005 y el 2012 un promedio de
11.132 hogares de Guayaquil y Quito vieron semanalmente el Programa Aprendamos y en el

periodo 2010-2012, lo vieron 8.156 hogares” (p.9).

Sin embargo, a partir del afio 2010 ha existido una disminucion del rating. De acuerdo a
la entrevista a Ana Luisa Vallejo esto se debe que hubo un quiebre con la Asociacion de los
Canales de Television del Ecuador, y desde el afio 2010 sacaron el programa de la franja de lunes
a viernes a las 11h00 y lo pusieron en la franja de los fines de semana, los sdbados y domingos a

las 07h00. (A.Vallejo, entrevista personal, 17 de noviembre del 2014)

[1] 2005 GamaTV, TC Television, Caravana TV y Satelital y 2013 los canales ECUAVISA, RTS, Canal 1. Los
canales de sefal abierta son canales nacionales y a diferencia de los canales de cable no requieren de un codificador
para ser vistos.

[2] IBOPE es la empresa que provee mediciones de “rating” en Ecuador, tanto a los canales como a las agencias de

publicidad.
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1.3 Sistematizacion del Programa Aprendamos.

La organizacion del programa Aprendamos se baso en cuatro fases, la primera de ellas
surge en el afio 2003-2004, donde se da el lanzamiento oficial, sometiendo a una sistematizacion
y auto-evaluacion a los primeros programas emitidos. La segunda fase se da entre los afios 2004-
2007, en la que se disefiaron cuatro nuevos cursos. La tercera fase se ubica durante el 2008 y
2009 con la retransmision de dos cursos anteriores y uno nuevo. La cuarta y tltima fase se da en
los afos 2010-2012, transmitiéndose cinco nuevo cursos. En el 2013 Aprendamos cumplidé una
década como programa de television educativa y al mismo tiempo lanzo el curso de inclusion
para familias con hijos con discapacidad “Todos Somos Iguales, Todos Somos Diferentes”.

En el transcurso de todas las fases Aprendamos ha creado 17 cursos. A continuacion los

detallamos:

- Promotor del Desarrollo Integral Infantil

- Desarrollo de la Pequefia Empresa

- Ventas y Atencion al Cliente

- Higiene y Manipulacién de los Alimentos

- Computacion e Internet Para Todos

- Ciudadania: una Oportunidad para Todos.

- Auto construccion y Mantenimiento de la Vivienda Popular.

- Guia de Salud Familiar y Comunitaria.

- Familias con Hijos Adolescentes

- Hello! Curso Introductorio al Idioma Inglés

- Hello! Nivel 2
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- Como Actuar frente a Desastres

- Guayaquil Digital

- Nutricion y Habitos Alimentarios Saludables

- Cuidados Especiales para Adultos Mayores y Personas Vulnerables

- Todos Somos Iguales, Todos Somos Diferentes

Debido la gran acogida que tuvo el curso de inclusion para familias con discapacidad
“Todos Somos Iguales, Todos Somos Diferentes”, la M.I Municipalidad de Guayaquil decidio
hacer su relanzamiento en Noviembre del presente afio 2014, con la campaiia publicitaria
“Escuchalo de un experto”, en la que enfatiza que las madres de familia son las expertas acerca
del cuidado de sus hijos y hacen énfasis en las historias reales que se presentan dentro del

programa. (A.Vallejo, comunicado personal, 17 de noviembre del 2014)

En el curso de “Todos Somos Iguales, Todos Somos Diferentes” las familias que
participan dentro del programa vienen a ser como docentes, ya que desde su propia experiencia
estan ensefiando. Heller manifiesta que la produccion del programa fue un desafio ya que
primero tuvieron que conseguir casos genuinos y meterse en sus vidas y rutinas diarias, esto
enriquece la calidad del programa, ya que se esta mostrando la realidad. (L. Heller, comunicado

personal, 18 noviembre del 2014).
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2. Contexto de la discapacidad

A través del tiempo se ha modificado progresivamente la mirada acerca de la
discapacidad, y gracias a ese cambio se ha integrado poco a poco nuevas alternativas a favor de
los derechos humanos de las personas con discapacidad, con el objetivo de lograr una mejor
calidad de vida.

Este proceso de cambio se llevo a cabo mediante diferentes convenciones que han
facilitado el derecho de participacion activa para todos, favoreciendo el desarrollo integral de
cada uno de los nifios, adolescentes y adultos con algun tipo de discapacidad.

A continuacion podremos admirar algunos ejemplos de lo postulado previamente:

e Convencion sobre los derechos del nifio (New York, 1989): El nifio debe crecer en el
seno de una familia, en un ambiente de felicidad, amor y comprension, preparandolo para
una vida independiente en sociedad.

e Conferencia Mundial sobre Necesidades Educativas Especiales, UNESCO (Salamanca,
1994): Se deliber6 que se debe impartir ensefianza a los nifios jovenes y adultos con
Necesidades Educativas Especiales (NEE), dentro del sistema comtn de la educacion,
donde los programas sean disefiados y aplicados teniendo en cuenta las diferentes
caracteristicas y necesidades, integrandose en una pedagogia centrada en el nifio.

e Convencién Interamericana para la eliminacion de todas las formas de discriminacién
contra las personas con discapacidad, Organizacion de Estados Americanos (Guatemala,
1999): Prevencion y eliminacion de todas las formas de discriminacion contra las
personas con discapacidad.

e Convencion sobre los derechos de las personas con discapacidad, Alto Comisionado de la

ONU (Nueva York, 2006): Realizacion de 50 articulos en pro de la inclusion social de las
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personas con discapacidad a nivel mundial.

“Todas estas convenciones, leyes, decretos, declaraciones y reglamentaciones, expresan el
compromiso de los Estados para incorporar de manera efectiva a la poblacion con discapacidades
diferentes a los distintos aspectos de la vida. Si bien presentan distintos alcances en cuanto a su
aplicacion, su motivo principal es el de rechazar la discriminacion en tanto constituye una
amenaza al cumplimiento de los derechos de los nifios y adolescentes.” (Veintimilla, 2006).

En el ultimo censo realizado en el Ecuador durante el 2010, los resultados muestran una
poblacion de 14,483.499 personas (2,350.915 en Guayaquil), de las cuales el 5.6% presenta
algtn tipo de discapacidad, es decir, alrededor de 815.900 personas (siendo 48,4% hombres y
51,6% mujeres). De estas cifras, un total de 344.142 personas con discapacidad no estan dentro
de los servicios que el Ministerio de Inclusion Econdémica y Social (MIES) presta, sin embargo
segin el CONADIS (como se citd en Valarezo, 2013) 119.000 reciben el bono de desarrollo

humano. (Instituto Nacional de Estadistica y Censos, INEC, 2010).

En la actualidad, ya se cuenta con una actualizada y mas completa Ley Organica de
Discapacidades (Articulo No.171) donde se detallan los deberes del gobierno en pro de las
personas con discapacidad, sus beneficios y el rol inclusivo que se debe cumplir como

ciudadanos.
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2.1 Contexto de la Television Educativa
Existen grandes referentes en la television educativa, uno de los mas importantes es
Plaza Sésamo debido a su excelente acogida y los resultados que obtuvo en Estados Unidos
mejorando el rendimiento educativo de los nifios de la poblacion marginada norteamericana fue
enviado a paises latinos. “La primera version de Plaza Sésamo para Latinoamérica se produjo en
Meéxico con el financiamiento de la Fundacion Ford y la empresa Transnacional Xerox bajo la

responsabilidad de The Children’s Television Workshop en el afio de 1982” (Chavez, 2004.p.8).

En el afio de 1975 se introdujo al campo institucional la television educativa del sector
privado, con la transmision de la telenovela "Ven conmigo”, la misma que abridé camino en los
anos de 1977 y 1979 a otras producciones como "Acompafiame" y "Vamos juntos" . “Esta ultima
recupera los valores de las dos producciones anteriores € incorpora otros como la integracion
familiar, o los factores intelectuales por lo que se le considerd en su momento como

innovadora”. (Chavez, 2004,p.8).

Aprendamos desde sus inicios ha tratado de cumplir con los requisitos que se plantearon
desde lo educativo, pero también desde lo televisivo. Es decir un programa que eduque y a la vez
sea entretenido, tenian que encontrar un equilibrio, es por esto que utilizaron diversos tipos de
géneros tales como ficcion educativa con segmentos testimoniales y divulgacion educativa con

segmentos informativos (Macias y Zenck, 2013, p.34).
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Segun Jorquera, V., Maiza, G. y Muioz, S. (2010) manifiestan que uno de los géneros con
mayor nivel de fidelidad por parte de la audiencia es el Docu- reality, el mismo que se uso6 en la
produccion del curso “Todos Somos Iguales, Todos Somos Diferentes”. Lucio Heller afirma que
realizar un programa de television educativa es muy complejo. “Hay que tener una mirada
amplia del tema, realmente dominarlo, saber de television educativa y ver la forma correcta de
como hacerlo, mas cuando se trata un tema delicado y se ensefia por medio de vivencias” (L.

Heller, entrevista personal, 18 noviembre del 2014).

2.2 Discapacidad y Television Educativa
Fernandez (2010) sostiene que la imagen que tiene la sociedad de la discapacidad se
construye desde diferentes escenarios, pero el problema esta cuando disminuyen la cantidad de

referentes.

“Por medio de las noticias, las opiniones, los datos, las imagenes que producen, mantienen la
ilusion de captacion creciente de realidades ajenas. Cuanto mas alejado esta el acontecimiento de
nuestro mundo vivencial inmediato, en mayor medida depende su difusion de un mediador

transmisor-constructor de la informacion”. (Fernandez, 2010, p.207).

En la busqueda realizada no encontramos evaluaciones e impactos sobre productos de la
television educativa pero hemos encontrado estas investigaciones que tratan de la relacion entre
los medios de comunicacion o producciones audiovisuales y la discapacidad. El primer estudio
trata de las Representaciones de la Discapacidad en las Telenovelas Colombianas, en el que se
estudiaron 56 novelas, como primer hallazgo encontraron que en 35 de ellas representan algin
personaje con discapacidad. En los resultados de esta investigacion Bermudez (2007) menciona

que los personajes con discapacidad que presentan las novelas son estereotipados, reproducen
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prejuicios y proporcionan informacion erronea sobre las personas en situacion de discapacidad,

ademas contribuyen al mantenimiento de prejuicios discriminatorios sobre esta poblacion.

La segunda investigacion que encontramos fue Personas con discapacidad: Su abordaje
desde miradas convergentes. Necchi, S., Suter, M. y Gaviglio. (2014) muestran seis modos de
abordaje de la discapacidad en los medios de comunicacion masivos, como son: ficcion
televisiva, la incorporacion de lo distinto en tanto exoético, la visibilizacién, la denuncia,
vinculado al éxito y las campafias medidticas. En esta investigacion manifiesta que desde estos
modos de abordar la temaética de la discapacidad en algunos casos se hace con fines comerciales,
presentan la discapacidad como un problema a resolver, abordan el tema temporalmente y no hay
una constancia, muestran unicamente a personas con discapacidad que han obtenido logros en el

ambito deportivo y artistico.

Se deberia realizar un tratamiento igualitario de la persona con discapacidad; garantizar
sus derechos a la comunicacion y también a la accesibilidad a la informacion; educar y
prevenir frente a posibles situaciones discriminatorias; informar para que se puedan tomar
decisiones en los planos gubernamentales, educativos, familiares, entre otros; garantizar
el mejor modo de tratar la tematica, con el uso responsable de términos e imagenes que
gestionen condiciones de equidad y respeto. En sintesis, comunicar; poner en comun

(Necchi et al., 2014, p.105).
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2.3 Justificacion del estudio.

Se considera necesario realizar una investigacion de la apreciacion de las familias con
hijos con discapacidad acerca del curso de inclusion “Todos Somos Iguales, Todos Somos
Diferentes”, ya que este curso ha sido mentalizado y financiado por La M.I Municipalidad de
Guayaquil, con el esfuerzo de varias instituciones importantes como la Universidad Casa Grande
y Fundacion Ecuador; quienes trabajaron arduamente en la creacion de este curso. Ademas esta
investigacion es relevante ya que da una retroalimentacion por parte de la audiencia del curso
como producto audiovisual y eso permitira realizar mejoras en futuros proyectos audiovisuales

que aborden esta tematica. Todas lo mencionado amerita la realizacion de esta investigacion.

En la primera parte, realizamos una revision de los antecedentes de Aprendamos, el contexto de
la discapacidad, su relacion con los medios de comunicacion y la television educativa;
posteriormente, se presenta el caso de estudio previamente mencionado; y como cierre de
trabajo, se mostrara los resultados de la investigacion y sus conclusiones. Vale recalcar que este
estudio es parte de una investigacion mayor, realizada en conjunto con el grupo de compatfieras
de tesis, en el cual hemos compartido los instrumentos que utilizamos para el levantamiento de
informacion, tanto cuantitativos y cualitativos, pero en el proceso de elaboracion del documento
cada una lo ha desarrollado seglin su tema central de tesis y sus diferentes objetivos de

investigacion.
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3. Glosario Conceptual

En esta seccidn se presentan conceptos basicos de los siguientes temas: Discapacidad, Inclusion,
Television Educativa y Lenguaje Audiovisual, de los cuales algunos desarrollamos en
antecedentes con mayor amplitud. Este documento desarrolla la apreciacion de los padres de
familia de PCD del programa de television educativa Aprendamos, Todos Somos Iguales, Todos
Somos diferentes” como producto audiovisual. Por esta razon es relevante conocer estos
conceptos para nuestro estudio ya que estos son los componentes del programa de television

educativa y los usamos en la redaccion de resultados.
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3.1 Discapacidad

La definicion de la discapacidad ha pasado por varios cambios, Soto y Vasco (2008)
comparan las definiciones de discapacidad que ha realizado la Organizacion Mundial de la
Salud (OMS) en el afio 1980, la cual hace mayor énfasis en las consecuencias de la enfermedad
de una persona que en su funcionabilidad, con la del afio 2001, en la que la discapacidad es
percibida méas como un problema social. Los resultados de este giro en la definicion han sido

necesarios para mejorar las distintas concepciones del término para la persona y para la sociedad.

Gilbert y Cueto (2013) afirman que la “discapacidad se refiere a las barreras para realizar una
accion o para participar en un entorno cuando la persona tiene una deficiencia” (p.39). La
deficiencia puede ser entendida como la pérdida o anomalia en areas fisicas, sensoriales,
intelectuales y mentales, mientras que la discapacidad es la imposibilidad que tiene una persona
de contar con los medios necesarios para realizar sus actividades y el rechazo que enfrenta al

interactuar con la sociedad. (Gilbert y Cueto, 2013).

Segtn el Informe de la OMS (2011) a lo largo de la historia se habia tratado de separar de la
sociedad a las personas en situacion de discapacidad creando medios alternativos para ellos
como escuelas especiales e instituciones residenciales, mas ... “en la actualidad, la politica ha
cambiado y se ha optado por la inclusion en la comunidad y en la educacion, y las soluciones
orientadas al componente médico han dado lugar a enfoques maés interactivos que reconocen que
la discapacidad en las personas se origina tanto en los factores ambientales como en el cuerpo”.
(p.3). Dado que “la discapacidad no es un atributo de la persona, sino un complicado conjunto de
condiciones, muchas de las cuales son creadas por el ambiente social” (Soto y Vasco, 2008.
p-12), es necesario enfatizar la gran responsabilidad que tienen los medios de comunicacion en

mostrar a la sociedad una vision mas cercana de las personas en situacion de discapacidad .
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3.2 Inclusion

Al hablar de Inclusion Gilbert y Cueto (2013) hacen referencia que no es lo mismo que una
persona sea integrada a un espacio o grupo a que sea incluida, ya que dicha persona puede estar
presente en un lugar pero puede ser marginada y privada de su participacion social. También

podemos entender la inclusiéon como “la tarea de identificar y remover barreras” (Echeita, 2007,

p.14).

“Incluir no significa aceptar como validas las propuestas de todos. Implica que se respetara el
derecho de todos a hacer propuestas siempre que al hacerlo no atropellen el derecho de nadie”
(Gilbert y Cueto, 2013.p.23) Esto hace referencia a que las personas en situacion de discapacidad
tienen el derecho de ser escuchados, compartir y formar parte de todos los escenarios de la
sociedad. Como afirma Palacios (2008) “Todas las personas son iguales en dignidad, mas all4 de

cualquier caracteristica personal” (p.128).

En el afio 2006 se llevo a cabo la Convencion de las Naciones Unidas sobre los Derechos de
las Personas con Discapacidad (CDPD) en la que se acord6 que “Las personas con discapacidad
incluyen a aquellas que tengan deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales a largo
plazo que, al interactuar con diversas barreras, puedan impedir su participacion plena y efectiva
en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demas.” (ONU,2006 p.4) En Ecuador la
Constitucion realizada en el 2008 en el articulo 156 garantiza la proteccion de las personas en

situacion de discapacidad.

Tomando en cuenta la definicion de calidad de vida planteada por Robert Schalock (citada en
Echeita, 2007) que presenta siete dimensiones, donde una de ellas es la inclusion social y sus

indicadores son: “aceptacion, apoyos, rol, posicion social, ambiente laboral” (p.25) Tomando en
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cuenta estos indicadores podemos decir que en la actualidad muchas personas en situacion de

discapacidad no estan gozando de estos beneficios.

Por otro lado, Gilbert y Cueto (2013) muestran como todos los dmbitos de la vida de una
persona se relacionan, dentro de esos ambitos estan los medios de comunicacion y en el texto se
motiva que “En todos hay que trabajar para fortalecer la inclusion”. En los medios de
comunicacion como la television en Ecuador tienen que omitir comentarios despectivos como
“pobres , mendigos, negros, deficientes, sordos, ciegos, discapacitados cognitivos, entre otros”

(Sot0,2008) ya que estos son calificativos despectivos y excluyentes.

Se puede producir programas nacionales en los cuales se promueva la inclusion, como es el
caso del curso “Aprendamos: Todos Somos Iguales, Todos Somos diferentes”. Como manifesto
el Alcalde de Guayaquil Jaime Nebot Saadi “queremos contribuir a la construcciéon de una
sociedad mas inclusiva y respetuosa de las diferencias que encontremos entre nosotros: no solo

aquellas que tienen que ver con la discapacidad, sino de toda indole.” (Gilbert y Cueto, 2013,

p-3)
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3.3 Television Educativa

El término de Television educativa ha sido utilizado para describir a los programas que tienen
un contenido y un fin netamente educativo. Chavez (2004) afirma que (...). “la television
educativa esta encaminada a potenciar informacion, mejorar el estandar cultural, y optimizar los

niveles bajo la referencia educativa.” (p.10)

Es importante tener en cuenta que a diferencia de la Television de entretenimiento cuyo fin
es cumplir con objetivos comerciales, Abrego (como se cito en Chavez, 2004) sostiene que la
television educativa pretende alcanzar objetivos especificos en el area educativa. Los mismos
que (...) “contribuyen de manera eficaz en el proceso de ensefianza-aprendizaje. Su interés e
intencion es basicamente el de educar en un sentido amplio, ofreciendo a través de la television
una serie de contenidos inmersos en cada uno de los niveles educativos, incorporando ademas

conocimientos, valores y habilidades”. (p.13).

Chéavez (2004) afirma que los inicios de la comunicacion educativa fueron a partir del siglo
XX debido a los avances y desarrollo tecnologico que se dieron en ese afilo empezaron a utilizar
los medios de comunicacion masiva como apoyo para la educacion. “Las imagenes en
movimiento del cinematografo, casi a la par del surgimiento de la comunicacion educativa,
inician sus primeras proyecciones con fines educativos en 1922 a través de los talleres
cinematograficos de la SEP.” (Chavez, 2004, p.3). “Todos Somos Iguales, Todos Somos
diferentes” es un programa de television educativa, porque cumple con su objetivo de ensefiar
acerca de la inclusion de las personas en situacion de discapacidad, en todas las areas de la

sociedad.
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3.4 Lenguaje Audiovisual

El lenguaje audiovisual segun Sierra (2007) esta compuesto por los modos de organizacion
de la imagen y el sonido, los que se utilizan para transmitir ideas o sensaciones. Sierra lo
describe como un emisor que le propone a un receptor un contenido que simule la realidad a

partir de elementos de imagen y sonido.

Apoyando este concepto, Hernandez y Herndndez (2008) afirma que la audiovisualidad de
todos y cada uno de los mensajes, la proporcionan los elementos propios de este tipo de lenguaje,
como son: la fotografia, edicion, montaje y sonido, y que éste requiere de un proceso de

elaboracion, denominado pre produccion, producciéon y post produccion.

Todo producto audiovisual tiene el sello de quien lo realiza, un enfoque y un concepto
comunicacional. Sanchez (2013) afirma que el tiempo en television tiene que ser aprovechado al
maximo, comunicando de manera dindmica a través de los planos, fondos, enfoques, angulos,

movimientos de la camara y la imagen que se proyecta.

El lenguaje audiovisual lo trabajan los creadores, lo utilizan, lo recrean, juegan con sus
posibilidades, su sensibilidad. De no ser asi realizarian las obras audiovisuales de manera
similar que un producto elaborado mediante un proceso totalmente mecanizado, a pesar
de que cuenta con un proceso, nunca un producto audiovisual puede ser exactamente

igual al otro si tienen diferentes productores. (Hernandez y Hernandez, 2008, p.8).
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Sierra (2007) afirma que una de las principales caracteristicas del Lenguaje Audiovisual es
que... “proporciona una experiencia unificada a partir del procesamiento global de la
informacion visual y auditiva. Ademés moviliza la sensibilidad antes que el intelecto: suministra

muchos estimulos afectivos que condicionan los mensajes cognitivos.” ( p.1)

El lenguaje audiovisual es mas que formar en medios técnicos o estéticos, también implica la
formacion, la reflexion, la elaboracion y tratamiento de la realidad por parte de quien esta
elaborando un proyecto audiovisual. Esto se tiene que tener en cuenta en la produccion de
cualquier tipo de programa, en este caso de manera especial en el area educativa. (Hernandez y

Hernandez, 2008)

En el programa de television educativa “Aprendamos, Todos Somos Iguales, Todos Somos
diferentes” utiliza el formato docu-reality, el mismo que consta dentro del lenguaje audiovisual,
este muestra casos y experiencias reales dentro del marco de la vida cotidiana de las familias

con PCD.
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4. Metodologia de la Investigacion

Para estudiar el caso de la apreciacion del programa de television educativa “Aprendamos:
Todos Somos Iguales, Todos Somos diferentes” por parte de los padres de hijos con
discapacidad, se elaboro un cuestionario, en el que varios items contenian preguntas
estructuradas acerca del programa como producto audiovisual, ademas se aplico la técnica de
photovoice en la que en el proceso de discusion se tomaron apreciaciones importantes del
programa por parte de madres de familia y se analizo el estudio de Los Medios de comunicacion
y la discapacidad para mostrar los resultados de como los medios han abordado esta tematica, y

comparar con este curso de Aprendamos.

Esta seccion describe la metodologia empleada en la presente investigacion. Se entiende
por investigacion a un “conjunto de procesos sistematicos, criticos y empiricos para el estudio de

un fendémeno” (Hernandez, Fernandez y Baptista 2010, p.4).

A continuacion se presentan el objetivo general y los objetivos especificos planteados, en
detalle el enfoque y disefo de la investigacion, la muestra, las variables e instrumentos
utilizados para medirlas, el proceso seguido y el tipo de analisis que se realizo con los datos

obtenidos.



24
APRENDAMOS: APRECIACION DEL PROGRAMA TELEVISIVO

Objetivo general

Esta investigacion es parte de un estudio en conjunto que abarca diferentes tematicas de
analisis del curso “Todos Somos Iguales, todos somos diferentes”. En este estudio

especificamente el objetivo es:

Descripcion de la apreciacion del curso “Todos somos iguales, todos somos diferentes” por
parte de los padres de familia con hijos con discapacidad que realizaron el curso en la primera

emision por seial abierta entre diciembre del afio 2103 y febrero del 2014.

Objetivos especificos

Conocer la apreciacion de los padres de familia con hijos con discapacidad acerca del curso

“Todos Somos Iguales, Todos Somos Diferentes” como producto audiovisual.

Indagar acerca de los aportes del programa “Todos Somos Iguales, Todos Somos

Diferentes” hacia los padres con hijos con discapacidad.

Determinar el grado de importancia que tuvieron los padres con hijos con discapacidad hacia

el programa “Todos Somos Iguales, Todos Somos diferentes”.
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Enfoque

La apreciacion, entendida como el resultado de la valoracion que realiza la audiencia sobre
un producto, servicio, mensaje, medio o disefio, entre otros; més la actitud que asume frente a la
propuesta comunicacional, genera grados de gratificacion que se desprenden de dichas
valoraciones y actitudes. Para apreciar la gratificacion se requiere de informacion que trascienda
la dimension cuantitativa y que dé cuenta de los aspectos de orden personal que definen la

apreciacion de producto por parte de la audiencia.

Por esta razon, la metodologia que enmarca este estudio es la investigacion de enfoque
mixto. Hernandez, Fernandez y Baptista (2010) la definen como “la recoleccion o analisis de
datos cuantitativos y cualitativos en un tnico estudio, que se integra en una o mas etapas del

proceso de la investigacion” (p. 10).

La obtencion de la informacion pertinente para esta investigacion exige combinar
técnicas cuantitativas y/o cualitativas, razon por la que se aplicod un cuestionario, la técnica de
entrevista y un analisis comparativo con el estudio de los Medios de Comunicacion y
Discapacidad. Es necesario también, tener en cuenta las caracteristicas de ambos enfoques, el

cualitativo y cuantitativo, para entender el procedimiento a seguir.

Hernandez, et al (2010) sefialan que la investigacion cuantitativa es objetiva y
numérica basada en la “medicion numérica y el analisis estadistico para establecer patrones de
comportamiento y probar teorias” (p.4) Los datos generados deben poseer estandares de validez
y confiabilidad. Por otra parte, la investigacion cualitativa “utiliza la recoleccion de datos sin
medicion numérica para descubrir o afinar preguntas de investigacion en el proceso de

interpretacion” (Hernandez, et al., 2010 p.7).
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Tipo y diseiio metodolégico

Se optod por una investigacion no experimental debido a que las investigadoras no
ejercen ninguna influencia directa o manipularan las variables del estudio. Hernadndez, et al.
(2010) establecen que el propodsito de las investigaciones no experimentales es observar
fendmenos en su contexto natural para un andlisis posterior, sin la necesidad de una
manipulacion de variables.

Este estudio busca conocer y detalla los rasgos de las apreciaciones de un grupo o poblacion
determinado, en este caso los padres de familia de hijos con discapacidad inscritos en el curso de
inclusion “Todos somos iguales, todos somos diferentes” por tanto se realizo un estudio
descriptivo. Dentro de la investigacion no experimental, los estudios descriptivos constituyen
una de las modalidades de investigacion mas habituales pues se realizan con el fin
de “especificar propiedades, caracteristicas y rasgos importantes de un fenomeno” (Hernandez,
etal., 2010 p. 80). Ademas, el disefo fue transversal debido a la dimension temporal de la

investigacion, donde la recogida de datos fue en un momento de tiempo dado.
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Técnicas e instrumentos de recogida de datos
Las técnicas de recogida de informacion que se usaron en la presente investigacion son:
Investigacion de enfoque cuantitativo.
Encuesta

Se trabajé con la técnica de encuesta (semiestructurada) y su herramienta fue un
cuestionario, el mismo que fue analizado y piloteado por las investigadoras. Este instrumento
es autoaplicado, la diligencia de respuesta del cuestionario también puede ser contar con la
asistencia de los asistentes de investigacion El cuestionario (Anexo 1, cuestionario) mide los
aspectos generales, especificos y las dimensiones definidos en la fase de acercamiento inicial a la
audiencia de inscritos en el programa. El cuestionario cuenta con 5 secciones que recogen los
datos socio-demograficos de los sujetos de la muestra, la identificacion de personas con
discapacidad en las familias y las modalidades de seguimiento del curso y el uso o no de los
demas dispositivos pedagodgicos y apoyos que ofrece el programa de educacion por television
(tutorias y textos).

Se realiz6 un pilotaje, con 2 encuestas piloto por cada investigadora, grupo
conformado por 7 personas, las mismas que fueron aplicadas en el evento de la entrega de
diplomas de la culminacion del curso de inclusion “Todos somos iguales, todos somos
diferentes” de Aprendamos organizado por la Municipalidad de Guayaquil el dia 16 de Agosto
del 2014. El cuestionario fue revisado por la docente investigadora Claudia Patricia Uribe y
la co-investigadora Marcela Frugone, quienes plantearon las correcciones necesarias para
mejorar la calidad de dicho instrumento y adaptarlo al contexto socio demografico de los sujetos

a encuestar en el estudio.
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Investigacion de Enfoque Cualitativo.
PhotoVoice

Ademas en al area cualitativa aplicamos la técnica de photovoice, que busca dar voz a
través de la imagen, por medio de la cual las personas pueden comunicar lo que piensan y sienten
con respecto a un determinado tema. Para realizar esta técnica convocamos dos grupos, uno en
Santa Elena conformado por 10 madres y otro en Guayaquil conformado por 5. Se realizo un
taller de induccion de la técnica, en el taller las madres hicieron un ejercicio basado en 3 ejes, se
les daba el plazo de una semana para tomar la foto que responda a los ejes y luego nos reuniamos
para conversar de sus fotos. Algunas participantes de la técnica no llevaban sus fotos tomadas
por ellas pero llevaban fotos que tenian de sus familiares u objetos de valor sentimental para ellas

y sus hijos.
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Cuadro de Variables

A continuacion se describen las dos principales variables que se utilizaron en este estudio:

VARIABLE CONCEPTUALIZACION
La apreciacion entendida como el resultado de la
valoracion que realiza la audiencia sobre un producto,
servicio, mensaje, medio o disefio, entre otros. De
acuerdo con Pérez y Redondo (2006) se entiende por
valoracion a una evaluacion subjetiva que se
Apreciacion del convierten en un procesamiento de informacion, que a

Programa de
slevision Educativa  Su vez provoca respuestas emocionales especificas.

El termino de Television educativa ha sido utilizado
Actitud hacia el
oducto audiovisual para describir a los programas que tienen un contenido
y un fin netamente educativo. Chavez (2004) afirma
que (...). “la television educativa estd encaminada a

potenciar informacion, mejorar el estandar cultural, y

optimizar los niveles bajo la referencia educativa.”

(p.10)

DIMENSIONES

Apreciacion del
Producto
audiovisual

Grado de
Importancia de los
padres hacia el
curso

Aportes del Curso
hacia los padres
con hijos con
discapacidad

INDICADORES

Me parece que la duracion de 30 minutos
del programa fue la adecuada

La musica que utilizaban en el programa
era parte importante del mensaje

Las animaciones (graficos) que utilizaban
en el programa me ayudaban a conectarme
con el contenido del libro.

Los programas de television del curso
captaron mi atencion de principio a fin
Presencia personal de la presentadora
Simpatia personal de la presentadora
Credibilidad personal de la presentadora
Las historias de las familias que se
presentaron en el programa me ayudaron
a entender los temas tratados en el curso
Senale el canal en el que veia el programa

Mientras se transmitia el programa, usted:
Sefale cuantos programas vio del curso.
Usted comentaba los contenidos del curso
con

Las historias de las familias que se
presentaron en el programa

me ayudaron a entender los temas tratados
en el curso

El curso me hizo sentir

Principales temas que recuerda del programa
Los capitulos del programa me hicieron
sentir sobre la discapacidad y la inclusion
(Senale hasta 3 opciones)
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Muestra.

Nuestro grupo objetivo principal eran padres de familia con hijos con discapacidad que
hayan finalizado el curso inclusioén “Todos somos iguales, todos somos diferentes” seglin la base
de datos del centro de registros del Programa Aprendamos. A causa de ciertas complejidades que
se presentaron durante el proceso investigativo al tener dificultad de conseguir contactos con las
350 personas que quisimos en un inicio. Por esta razon esta muestra se convirtidé en una muestra
no probabilistica a conveniencia, en donde conseguimos 207 personas, dentro de las cuales no
todas eran personas individuales sino que tuvimos que por los motivos mencionados acudir a
instituciones. Es asi como nuestra muestra paso a ser madres de familia, profesionales,
estudiantes de instituciones y personas particulares que hayan culminado un curso. En total la
muestra es de 207 personas a las cuales aplicamos el cuestionario, pero nos vamos a enfocar en

los padres de familia de hijos con situacion de discapacidad.
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Analisis de datos

Para realizar el analisis de los resultados de la investigacion analizamos cada uno de los
elementos investigados de manera cualitativa-cuantitativa.

Para dar cuenta de los objetivos del estudio y de las relaciones entre las variables se realizaron
analisis descriptivos asi como calculos estadistico basicos, utilizando el programa estadistico
SPSS (Paquete estadistico para las Ciencias Sociales, version 19). Para el analisis cualitativo se

procedera segun las categorias que emerjan para la entrevista

Etica de la investigacién
El estudio se baso en los siguientes aspectos éticos:

1) Respeto a la muestra: El respeto a los sujetos implica varias cosas, entre estas “la
reserva y el manejo de la informacion, siguiendo reglas explicitas de confidencialidad;
permitirles decidir que la investigacion no concuerda con sus intereses o conveniencias y que
pueden retirarse sin sancion de ningln tipo.” (Gonzalez, 2002, pag. 4). ) Para garantizar el
tratamiento responsable y confidencial de los datos se solicitard al Municipio de Guayaquil a
través de la Direccion de Accion Social y Educacion DASE, responsable del Programa
Aprendamos y a la Fundacién Ecuador, gestora del Programa, el consentimiento para que se
pueda realizar la recogida de datos a los inscritos mediante un formato que expresa el
compromiso de confidencialidad de los investigadores tanto en la recogida como en el

tratamiento de los datos.
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2) Consentimiento de los informantes: La finalidad del consentimiento informado es
asegurar que los individuos participen en la investigacion por propia voluntad, con el
conocimiento suficiente para decidir con responsabilidad sobre si mismo, no se obliga a

nadie a hacerlo. (Gonzalez, 2002).

3) Credibilidad: Eso indica la necesidad de hacer un estudio fiable y pertinente. Las
caracteristicas de fiabilidad (validez/legitimidad) tienen que ver con los métodos y
técnicas que se escogieron. No se utilizaron datos falsos ni manipulados (Gonzélez,

2002)
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Plan de trabajo

A continuacion detallaremos el Cronograma, en el que puede observar las actividades que

llevamos a cabo las tesistas para el cumplimiento del trabajo.

Cronograma de actividades.

Actividad Mayo Junio Julio  Agosto Septiembre  Octubre  Noviembre Diciem Enero
bre

Normas de trabajo de las X

integrantes. Revision de

antecedentes del programa

aprendamos.

Revision de la X X

bibliografia, divisién de

temas e inicio del marco

conceptual.

Proceso de reclutamiento X X
de la muestra

Prueba Piloto del X
cuestionario

Entrega e inicio a la X X
aplicacion de los

cuestionarios.

Guayaquil/Santa Elena

Entrega del Pre Grado.

Talleres de induccién y X X

recoleccion de datos

sobre Photovoice

Analisis de Resultados X
(programa SPSS)

Entrega del documento X
final

Preparacion para X
sustentacion final

Presentacion de X
Resultados finales
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Resultados

La tabla que presento a continuacion detalla los datos Socio - demograficos de la muestra
general. Desde la Tabla 3. detallaremos solo el porcentaje de la muestra de este estudio.

Tabla 1. Datos Socio- demograficos

M DT F %
Sexo Femenino 1,97 0,18 184 88,89
Masculino 1,97 0,18 23 11,11
Edad Menos de 18 3,51 1,47 31 14,98
De 18 a 25 3,51 1,47 16 7,73
De 26 a 34 3,51 1,47 47 22,71
De 35a44 3,51 1,47 62 29,95
De 45 a 54 3,51 1,47 32 15,46
De 55 0 mas 3,51 1,47 19 9,18
Formacion Educacion basica 2,23 1,06 45 21,74
Bachiller 2,23 1,06 111 53,62
Tecnoldgico o técnico 2,23 1,06 19 9,18
Licenciatura 2,23 1,06 22 10,63
Posgrado 2,23 1,06 10 4,83
Estado Civil Soltero 1,85 0,95 88 42,5
Casado 1,85 0,95 80 38,6
Unioén Libre 1,85 0,95 26 12,6
Separado 1,85 0,95 8 3,9
Viudo 1,85 0,95 5 2,4
Composicion Persona Sola 3,05 0,87 18 8,7
Familiar Solo Pareja 305 087 6 2,9
Familia Nuclear 3,05 0,87 144 69,6
Familia Extendida 3,05 0,87 26 12,6
Otros, cuales 3,05 0,87 13 6,3
Composicion Otros  Hermanos 3,51 1,47 2 1
(Cuales? Madre e Hijos 3,51 147 5 2.4
Mama 3,51 1,47 1 0,5
No 3,51 1,47 199 96,1

. Usted tiene hijos? Si 1,29 0,45 148 71,5
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No 1,29 0,45 59 28,5

La Tabla 1. detalla que el 88,89% de nuestros encuestados fueron mujeres, y el 11,11%
hombres. El 29,95% esta en el rango de edad entre los 35 a 44 afos, seguido por el 22,71% que
estan entre los 26 a 44 afios. Dentro de nuestra muestra hay un 53,62% que su formacion consta
como Bachiller, seguido por el 21,74% de educacion basica, esto contrasta con un 10,63% que
poseen una licenciatura y un 4, 83% han realizado un Posgrado. En relacion al estado civil el
42,5% son solteros, seguido por un 38,6% casados y un 12,6% estan en union libre. El 69,6%
forma parte de una familia nuclear, seguido por el 12% con familia extendida y 71,5% de la los

encuestados tiene hijos.

Tabla 2. Caracterizacion de la muestra

NO SI
M DT f % f %
Tiene discapacidad 1,97 0,18 200 96,62 7 3,38
Tiene personas con 1,73 0,45 151 72,95 56 27,05

discapacidad en su familia

Es un profesional que trabaja con personas 1,89 0,31 185 89,37 22 10,63
con discapacidad

Ha recibido previamente 1,62 0,49 128 61,84 79 38,16
capacitacion/sensibilizacion sobre inclusion de

personas con discapacidad

En la Tabla 2. de nuestra muestra el 27,97% tiene un familiar con discapacidad, este es el
grupo de estudio que usaremos para esta investigacion. El 38,16% ha recibido previamente
capacitacion sobre inclusion de personas con discapacidad, mientras que el 10,63% es un

profesional que trabaja en esta con personas con discapacidad.
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Tabla 3. Sintonia del Programa

M DT F %
.Cuantos Programas vio del Todos 2,32 1,04 15 26,8
curso? La mitad 2,32 1,04 17 30,4

Mas de la mitad 2,32 1,04 15 26,8

Muy Pocos 2,32 1,04 9 16,1
.En que canal veia el programa? TC Television 2,21 1,81 32 57,1
Canal Uno 2,21 1,81 13 23,2
Gama Tv 2,21 1,81 4 7,1
Otro 2,21 1,81 7 12,5

Es importante conocer la sintonia del programa por parte de quienes vieron el curso, en la
tabla que mostramos a continuacion ya trabajamos con el 27,97% de padres de familia de hijos
con discapacidad, que son la muestra de esta investigacion. En la Tabla 3. Encontramos que el
26,8% de los padres de familia vieron todos los programa, mientras que el 30,4% sintonizaron la
mitad de los programas del curso. Coincidente con el porcentaje de personas que vieron todo el
curso estan los que vieron mas de la mitad con un 26,8%, mientras que el 16,1% admiten que
vieron pocos programas. En relacion con el canal de mayor sintonia por parte de nuestra muestra
esta TC television con 57,1%, seguido por Canal Uno con 23,2%, mientras que GamaTv con un

7,1% y sumando otros canales de television abierta con 12,5%.
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Mucho Poco Nada
M DT ff % f % ff %

Duracion del programa adecuada 1,57 0,56 26 46,4 28 50,0 2 3,6

Las historias de las familias le ayudaron 1,21 0,45 45 804 10 179 1 1,8
a entender los temas

La musica era parte importante del 1,33 0,47 37 66,1 19 33,9 O 0
mensaje
Las animaciones me ayudaban a 1,17 0,38 46 82,1 10 17,9 O 0

conectarme con los contenidos del libro

Los programas captaron mi atencion de 1,26 0,44 41 73,2 15 26,8 O 0
principio a fin

Presencia de la presentadora 1,25 0,43 42 75,0 14 25,0 O 0
Simpatia de la presentadora 1,19 0,40 45 804 11 19,6 O 0
Credibilidad de la presentadora 1,25 0,43 42 75,0 15 25,0 O 0

Tabla 4. Aspectos del Programa

En relacion a la duracion del programa encontramos que, el 46,4% esta muy de acuerdo
que el programa sea de 30 minutos, mientras que el 50% esta poco de acuerdo y el 3,6%

manifiesta no estar de acuerdo.

El 80,4% de los padres de familia esta muy de acuerdo con que las historias de las
familias presentadas en el programa, les ayudaron a entender los temas que se trataron en el

curso, un 17,9% sostienen que estan parcialmente de acuerdo con esta afirmacion.
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Un 66,1% consideran que la musica que utilizaban en el programa era parte importante del
mensaje, mientras que un 33,9% considera que es algo poco importante.

El 82,1% de los padres de familia encuestados esta muy de acuerdo con respecto a que las
animaciones que utilizaban en el programa les ayudaron a conectarse con el contenido del libro,

mientras que un 17,9% esta poco de acuerdo con esta afirmacion.

En relacion con la presentadora del curso de inclusion el 75% de nuestro grupo de estudio
esta muy de acuerdo con su presencia personal, mientras que el 25% esta medianamente de
acuerdo. El 80,4% considera que la presentadora del programa tiene mucha simpatia, mientras
que un 19,6% esta poco de acuerdo. Para concluir este cuadro tenemos que el 75% de nuestro
grupo de estudio considera que la presentadora tiene una alta credibilidad, mientras que el 25%

no comparte lo mismo.
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Tabla 5. Impacto del Programa

39

M DT F %

Mientras se Hacia otras actividades 1,94 0,72 16 28,6
transmitia el Se sentaba solamente a ver el 1,94 0,72 27 482
programa, usted programa

Por ratos se sentaba a verlo y por 1,94 0,72 13 23,2

otros hacia alguna actividad
.Con quien Familia 1,42 0,89 43 76,8
comentaba los Amigos 142 089 6 10,7
contenidos ? Colegio 142 089 3 5.4

Nadie 1,42 0,89 4 7,1

En la Tabla 5. encontramos que el 48,2% de los padres de familia se sentaba solamente a ver

el programa, el 28,6% mientras veia el programa hacia otras actividades, a diferencia del 23,2%

que por ratos se sentaba a verlo y por otros hacia alguna actividad.

El 76,8% de los padres de familia comentaban los contenidos del curso con sus familiares,

mientras que el 10,7% lo hacian con sus amistades, el 5,4% en centros educativos y un 7,1% no

lo comentaron con nadie.
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Tabla 6. Analisis del Contenido del programa

Califique los aspectos del tema del )
curso Totalmente "M Nagy

M DT f % f % f %

Relevantes 1,33 0,47 37 66,1 19 33,9 0 0
Claras 1,25 0,43 42 75,0 14 25,0 O 0
Profundas 1,39 0,52 35 62,5 20 35,7 1 1
Optimistas 1,28 0,45 40 71,4 16 28,6 O 0
Actuales 1,16 0,37 47 83,9 9 16,1 O 0
Motivadores 1,17 0,38 46 82,1 10 17,9 O 0

Los 66,1% padres de familia con hijos con discapacidad encuestados consideran que los
temas que se abordaron en el curso son relevantes, mientras un 33,9% esta parcialmente de
acuerdo con esta afirmacion. El 75% considera que los contenidos del curso son totalmente
claros, mientras que el 25% considera que son parcialmente claros. El 62,5% considera que son
totalmente profundos, mientras que el 35,7% considera que son parcialmente profundos. El
71,4% esta totalmente de acuerdo que los contenidos del curso son optimistas, mientras que un
28,6% parcialmente de acuerdo. Un 83,9% considera que el programa es actual, a diferencia del
16,1% que esta mas o menos de acuerdo. El 82,1% de los padres de familia consideran que el

curso es motivador, mientras que el 17,9% esta parcialmente de acuerdo.
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Tabla 7. Resultados del curso en los Padres
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M DT F %
El curso me hizo sentir Esperanza 2,48 1,50 24 439
Angustia 2 3,6
Ganas de luchar 5,51 1,06 19 33,9
Miedo/Temor 1 1,8
Oportunidades/Capacidades 5,89 0,45 10 17,9
Los capitulos del programa me hicieron Comprometido para trabajaren 1,28 0,45 40 71,4
sentir sobre la discapacidad y la inclusion  la inclusién
Esperanzado que hay 3,58 2,27 33 28
posibilidades de seguir adelante
Angustiado porque es un 2 3,6
problema complejo
Apenado por la situacion de 6 10,7
esas familias
Ansioso por los problemas que 3 5,4
pasan las PCD
Confiado en las capacidades 6,57 1,59 9 5,4
familiares
Principales temas Discapacidad 2,08 1,35 24 429
que recuerda del Cuidado de las personas de 2,08 1,35 16 28,6
programa discapacidad
Inclusion 2,08 1,35 10 17,9
Diversidad 2,08 1,35 2 3,6
Procesos que pasa la familia 2,08 1,35 2 3,6
Inclusion Escolar/Laboral 2,08 1,35 1 1,8
Soportes a la madre para aceptar 2,08 1,35 1 1,8

personas con discapacidad
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Discusion de Resultados

El objetivo principal de esta investigacion es conocer la Apreciacion de los Padres con
hijos con discapacidad acerca del programa “Todos Somos Iguales, Todos Somos Diferente”.
Para ello redactamos la discusion de los resultados en tres dimensiones, las mismas que

responden a los objetivos especificos que planteamos:

1. Apreciacion del Programa como Producto Audiovisual

En esta dimension se estudian los resultados de la apreciacion del programa como producto
audiovisual, entendiendo esto como las caracteristicas del programa en: duracion, formato,
musicalizacion, graficos, imagen del programa y de sus presentadores. Acerca de la duracion del
programa encontramos que un 53,6% de nuestra muestra estan poco de acuerdo con que el
programa dure 30 minutos, al parecer esto tiene su contraparte ya que un 46,4% esta muy de
acuerdo con la duracion actual del programa. Segtin Heller (L. Heller, comunicado personal, 18
noviembre del 2014) considera que parte de estas tematicas de inclusion deberian ser abordadas
en vivo para interactuar con la audiencia y responder directamente a sus dudas, seglin sea el caso.

Segun el estudio de los Medios de Comunicacion y Discapacidad encontramos que a estos
espacios televisivos que han abordado temas relacionados con la discapacidad, siempre le dan
tiempos cortos y atemporales, es decir no tienen continuidad. “Aprendamos, Todos Somos
Iguales, Todos Somos Diferentes” ha sido la excepcion y marca un referente siendo el primer
programa en Ecuador en abordar la inclusion de personas en situacion de discapacidad dentro de
un formato de television educativa, ademas es un programa que tiene continuidad, ya que durante
3 meses se desarrollaron los 21 capitulos del curso, que abordan diferentes tematicas en relacion

con la inclusion de PCD en cada programa.
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Con relacion al formato del curso, docu-reality en el cual se mostraban diferentes historias
de familias con PCD, encontramos que el 80,4% de los padres de familia esta muy de acuerdo
con aprender de las experiencias de otras familias. Rojas (2010) afirma que el docu-reality es una
herramienta de enganche para los estudiantes asi como también un excelente modelo de
aprendizaje. En la recoleccion de informacion de la técnica de photovoice, Mercedes, una de las
madres que realizo el curso y sintonizo fielmente el programa, mencionaba que aprendido mucho
con las experiencias de las familias que presentaba el programa, se sintié motivada al ver como
estas familias se desenvolvian y hacian sus actividades normalmente como: viajar, salir a la calle,
integrarse en diferentes actividades, etc. Mercedes asegura que esto la motivo a hacer lo mismo y

preparar a su hija para que en el futuro el pueda desenvolverse sola.

En relacion con la musica que utilizaban en el programa la mayoria de los padres
encuestados consideran que era parte importante del programa. El lenguaje audiovisual consiste
en unificar las imagenes y el sonido para comunicar un mensaje, la musicalizacion es importante
ya que le da intencion al video y recrea sentimientos en la audiencia.

Las animaciones graficas fueron una herramienta muy util ya que el 82,1% de los padres de
familia confirman que estas les ayudaron a conectarse con los contenido del libro. Debido a que
“Aprendamos, Todos Somos Iguales, Todos Somos Diferentes” tiene varios dispositivos como:
el programa de television, el libro y el centro tutorial, es necesario que el programa de television
los conecte, debido a que son parte de un proceso pedagdgico que busca ensefiar y generar

cambios en las familias y en la sociedad.
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En relacién con la presentadora del curso de inclusion hay una alta aceptacion por parte de la
audiencia en las tres areas estudiadas: presencia personal de la presentadora, simpatia y
credibilidad. Esto es importante ya que es la imagen del curso, quien presenta y conecta los

segmentos del programa.

En general vemos como el lenguaje audiovisual, la produccion del programa, su formato y
creatividad han gustado al grupo meta, no encontramos desacuerdos con respecto a su imagen y
disefio. Los resultados reflejan un alto grado de aceptacion al programa “Todos Somos Iguales,

Todos Somos Diferentes” como producto audiovisual.

2. Grado de Importancia de los Padres hacia el curso:

En esta dimension hay que tomar en cuenta la fidelidad de la audiencia hacia el
programa, esto quiere decir, con que frecuencia los padres de familia de hijos con discapacidad
veian el curso y comentaban los contenidos del programa. En los resultados de nuestra
investigacion encontramos que el 84% de encuestados vieron todos, mas de la mitad o la mitad
de los programas del curso. En la técnica de photovoice realizada en la Escuela Melvin Jones,
Mercedes, madre de familia de una nifia en situacion de discapacidad, manifesto que ella a la
07h00 de la mafiana ya estaba al pie del televisor, con su cuaderno para tomar nota de lo que iba
a aprender en el programa. Vemos un gran compromiso por parte de las familias en la sintonia
del programa y su interés de aprender, entienden que es un aporte educativo que los beneficia y

muestran su fidelidad como audiencia.
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A pesar de que el programa fue transmitido en la misma franja horaria en todos los canales
de senal abierta, es decir, que los televidentes podian verlo en cualquier canal, TC television y
Canal Uno, fueron los que alcanzaron mayor rating en nuestra muestra. Es importante conocer
esto para futuros proyectos de television educativa que aborden esta tematica. En relacion con la
transmision de Aprendamos, segiin Heller, uno de los productores de programa, manifestd que
desde el 2010 se corto la alianza con la Asociacion de Canales de Television de Ecuador para
transmitir el programa entre semana, como se venia haciendo desde el 2003. Luego llegaron al
acuerdo de ponerlo solo los fines de semana en horarios matutinos. Heller manifiesta que esto
afecto el rating del programa. (L.Heller, comunicado personal, 18 noviembre del 2014). El
programa tiene su audiencia monitoreada ya que los que se inscriben y terminan el curso,
tuvieron que ver el programa de television, debido a que es el principal dispositivo que guia el

curso.

3. Aportes del curso hacia los padres con hijos con discapacidad

El esfuerzo comunicacional de un programa se mide siempre por los aportes que este
brindo a la audiencia, ya que un buen producto audiovisual deja su marca en quien lo consume.
Con relacion a los temas tratados, en promedio el 80% de los padres de familia encuestados estan
muy de acuerdo con que los temas que vieron en el curso de inclusion son: relevantes, claros,

profundos, optimistas, actuales y motivadores.

Los principales temas que recuerdan los padres de familia del programa son la discapacidad
y el cuidado de las personas con discapacidad. Como resultado de esta dimensién vemos que el
curso en general ha provocado que los padres de familia se sientan comprometidos para trabajar

en la inclusién y que sientan que hay posibilidades de salir adelante con sus familias.
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Conclusiones y Recomendaciones

Los datos obtenidos nos permiten visualizar que los Padres de familia de hijos con
discapacidad presentan una alta aceptacion al curso de inclusion “Todos Somos Iguales, Todo
Somos Diferentes” como producto audiovisual, vale recalcar que segtn el Estudio de los Medios
de Comunicacion y la discapacidad, anteriormente no se ha dado esta apertura en los canales de
television para que la audiencia en general pueda conocer la vida de las familias con PCD y
como estas pueden salir adelante, el estudio confirma que siempre se ha dado a este sector de la
poblacion espacios atemporales en los medios de comunicacion, es decir pequenos fragmentos
de tiempo para abordar la tematica y estos no son frecuentes, sino por diferentes periodos,
ademas hay ciertos sectores que abordan el tema de la inclusion con un fin netamente comercial,
para captar audiencia, como reality shows, novelas, noticieros, etc. A diferencia de estos casos, el
curso “Todos Somos Iguales, Todos Somos diferentes” es un programa de television educativa,
que no posee fines comerciales y que ha generado beneficios a las familias en nuestra ciudad,
como vimos en la discusion de los resultados el curso ha gustado mucho a su audiencia y los
contenidos han sido un gran aporte para que los padres puedan tener esperanza y saber que su
hijo puede salir adelante en la vida y que es su derecho ser incluido en todas las esferas de la
sociedad.

En el ambito audiovisual fue muy acertado usar el formato docu-reality, ya que las
familias se sintieron identificadas con las experiencias de vida, casos reales y opiniones de
expertos que contiene el programa, ademas aprendieron mucho con las herramientas
audiovisuales que se usaron en el programa. Como recomendaciones considero necesario que un
esfuerzo tan grande y valioso como es la produccion de este programa se extienda a todo el

Ecuador y se paute en un horario prime time de sefial abierta entre semana.
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Tomando en cuenta los resultados de la presente investigacion podria realizarse un segmento
del programa en vivo para responder a preguntas e inquietudes que tengan los padres de familia
en ese momento, esto seria mas interactivo, en este espacio se podria también entrevistar a uno
de los padres de familia que se han mostrado en las historia en formato docu- reality para
hacerles preguntas referente al tema que se este planteando y su experiencia, esto confirmaria a
la audiencia la autenticidad del caso y los conectaria mas al programa. También podrian
considerar hacer un aula virtual en la que se coloquen los programas de television del curso e
integrarlas con actividades didacticas, esto permitiria abrir nuevas plataformas al programa. Este
estudio ha demostrado el gran éxito del programa “Todos Somos Iguales, Todos Somos
Diferentes” como producto audiovisual y pionero en Ecuador de abordar esta tematica de una
manera creible, responsable y a la vez creativa, que capto a la audiencia y aporto cambios

notables.
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Anexo1: CUESTIONARIO SOBRE APRECIACION DEL CURSO DE INCLUSION TODOS SOMOS IGUALES TODOS

SOMOS DIFERENTES

1. ¢ Usted vio el curso de inclusion "Todos somos iguales, todos somos diferentes” por televisiéon?

1.

S

2.

NO

(1)
(2)

2. ;Usted realiz6 la evaluacion del curso?

1.

S

2.

NO

(1)
(2)

Si la respuesta es Sl, continué con la aplicacion del cuestionario.

La Universidad Casa Grande esta estudiando la apreciacion del curso de inclusion “Todos somos iguales, todos
somos diferentes” del programa Aprendamos, por parte de los inscritos en la primera emision. Por eso solicitamos
responder este cuestionario con la mayor sinceridad posible, muchas gracias por su colaboracién.

l.- DATOS DEMOGRAFICOS

Datos Generales:

Nombre

Cédula

Direccion

Canton

Parroquia

1
1
2.
4.
5
6
7

Teléfono

»

Sexo:

N

Femenino

No|:

Masculino

Edad:

Menos de 18

De 18 a 25

De 26 a 34

De 35a 44

De 45 a 54

De 55 0 mas
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Formacion:

Educacion basica

Bachiller

Tecnologico o técnico

Licenciatura
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Posgrado
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Estado Civil:

Soltero

Casado

Union Libre

Separado
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Viudo
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6. Composicion familiar:

1. Persona sola (1)
2. | Solo pareja (2)
3. | Familia nuclear (padre, madre, hijos) (3)
4. | Familia extendida (nuclear mas otros parientes) (4)
5. | Otros, cudles (5)

7. Hijos:
1. | sl (1) | ¢Cuantos? |
2. | NO (2)

8. ¢Tiene usted una discapacidad?
1. Sl 1)
2. | NO (2)

9. ;Tiene personas con discapacidad - PCD - en su familia?:

1. | Sl (1)
2. | NO (2)

10. Si contestd Sl, describa la relacion de la persona con usted.(En caso de tener mas de una persona con
discapacidad, complete todos)

1. Hijo/a menor de edad (1)
2. Hijo/a mayor de edad (2)
3. | Padre 3)
4. | Madre (4)
5. | Hermano/a ()
6. | Esposola (6)
7. | Otros ¢Cual? | | (1)

11. ¢Es un profesional que trabaja con personas con discapacidad?
1. Sl (1)
2. | NO (2)

12. ¢Ha recibido previamente capacitacién/sensibilizacion sobre inclusién de personas con discapacidad?
1. Sl (1)
2. | NO (2)

2. INSCRIPCION EN EL CURSO

¢Ha participado en otros cursos de Aprendamos?
. |sl (1)
2. | NO (2)

JEENy S’y

2. ;Como se enterd del curso? (escoja una opcion)

1. Radio (1)
2. Television (2)
3. Vallas Promocionales 3)
4. | CAMIS (4)
5. | Amigos/ Familiares ()
6. | Trabajo (6)
7. | Otros iCual? | | (1)




d

Usted se inscribioé en el curso por: (Puede escoger hasta dos opciones)

Le gusta aprender

Desarrollo profesional

Tiene un familiar con discapacidad

Usted tiene una discapacidad

Trabaja con personas con discapacidad

Otros

iCual? |

Dénde se inscribié? (escoja una opcion)

Municipio

Fundacién Ecuador

CAMIS

Universidad Casa Grande

Malecon 2000

2l Al Pl Bl I el ol B2l Bl Pl Bl e e

Otros

JCual? |

o

La inscripcion para usted fue un proceso:

| 1.Sin complicacion |

| 2.Complicado

| | 3.Muy Complicado | |

6. Tiene alguna sugerencia o comentario respecto a la inscripcion en el curso:

7. Laentrega de los materiales se realizé en:
1. El mismo lugar y dia de la inscripcion (1)
2. | En el mismo lugar pero OTRO dia diferente a la inscripcion (2)
3. | En OTRO lugar y OTRO dia diferente a la inscripcion (3)
8. Lacalidad de atencion en la inscripcion y entrega de los textos fue:
| 1.Excelente | | 2.Adecuada | |3Regular |  [4Mala | |
3. PARTICIPACION EN EL CURSO
1. Sefiale cuantos programas usted vio del curso
1. | Todos (1)
2. La mitad (2)
3. | Mas de la mitad (3)
4. | Muy pocos (4)
2. Senale el horario en que veia el programa
1. Sabados 7:00 — 7:30a.m (1)
2. | Domingo 7:00 - 7:30a.m (2)
3. | Otro dia. ;,Qué dia? +En qué horario? | ()
3. Senale el canal en el que veia el programa
1. TC Television (1)
2. | Canal uno (2)
3. | Gama (3)
4. | Canaluno (4)
5 | RTS (5)
6. | Otro. ;Cual? (6)




4. Usted veia el curso (sefale una de las opciones)

1. Sélo Siempre Ocasionalmente Nunca

2. Acompafiado Siempre Ocasionalmente Nunca

5. Mientras se transmitia el programa, usted:

1. Hacia otras actividades, mientras veia el programa (1)

2. | Se sentaba solamente a ver el programa (2)

3. Por ratos se sentaba a verlo y por otros hacia alguna actividad (3)

6. Usted comentaba los contenidos del curso con:

1 Sus Familiares (1)

2. | Amigos (2)

3. | Colegas (3)

4. | Nadie (4)

5. | Otros ()
7. Califique su gusto con los siguientes aspectos del programa:

Mucho | Poco Nada

Caracteristicas del programa
1.Me parece que la duracién de 30 minutos del programa fue la adecuada (1)
2.Las historias de las familias que se presentaron en el programa me ayudaron @)
a entender los temas tratados en el curso
3.La musica que utilizaban en el programa era parte importante del mensaje (3)
4 Las animaciones (graficos) que utilizaban en el programa me ayudaban a A
conectarme con el contenido del libro. 4)
5.Los programas de television del curso captaron mi atencién de principio a fin ()
6. Presencia personal de la presentadora (6)
7. Simpatia personal de la presentadora (7)
8. Credibilidad personal de la presentadora (8)

8. Califique algunos aspectos de los temas del curso.

Totalmente Parcialmente Nada

Relevantes

Claras

Profundas

Optimistas

Actuales

Motivadores

9. El curso me hizo sentir:

Esperanza

Angustia

Ganas de Luchar
Miedo/Temor
Oportunidades/Capacidades

SEBIBI
SEBBZ
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4, USO DE LOS APOYOS PARA EL APRENDIZAJE

1. Uso el libro para aprender:
| Siempre | | Aveces | | Nunca | |

1. Si usted utilizo el libro de apoyo valore en una escala del 1 a 5 las siguientes caracteristicas del libro.
Siendo 1 el puntaje mas bajo y 5 es el puntaje mas alto.

Caracteristicas del libro 1 2 |3 4 5

—_

1.Tiene un lenguaje sencillo para entender

N

2.Las lecturas son agradables

wW

3.Le permite ampliar los temas tratados en la TV

~

4 Las actividades permiten reforzar los contenidos

5.Las historias del libro ayudan a reflexionar sobre la inclusion.

6.Los contenidos ayudan a realizar las evaluaciones

(=2}

7.Las tematicas involucran con la inclusion de las PCD

~

8.El tono es amable y alentador

(o2)

9.La informacién es necesaria y suficiente

©

o~~~ o~ p— — —
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10.Los contenidos son verdaderos y personales

—_

2. Usos del Libro

SI__|NO

1.Ha discutido los contenidos del libro con su familia

2.Ha discutido los contenidos del libro con sus comparieros de trabajo

3.Utilizé el libro para capacitar a otros

4.Ha discutido los contenidos del libro con su familia

SEBR
SELBBZ

5.Ha discutido los contenidos del libro con sus comparieros de trabajo

3. Acostumbraba a revisar el libro: (escoja las opciones que le sean apropiadas)

1. Mientras veia el programa (1)
2. Antes de ver el programa (2)
3. Después de ver el programa (3)

4. Se le presenté alguna dificultad con:

1. Resolver las actividades del libro Sl ¢, Cudles? NO

2. Con el vocabulario Sl ¢ Cudles? NO

o

Tiene alguna recomendacion en relacion a las actividades del libro:

3

Tiene alguna recomendacion en relacion al vocabulario del libro:




7. En caso de que NO haya usado el libro, seiale los motivos:
1 Falta de tiempo

2 Dificultad para comprender contenidos
3. No lo considerd necesario
4

5

No lo recibid
Otros

—~ e~~~ —~
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8. ¢Harealizado alguna llamada al centro tutorial?
1. |l (1)
2. NO (2)

En caso de contestar Sl, conteste las siguientes preguntas:

9. Qué tipo de informacion requirié del Centro Tutorial:
1. Orientacion personal sobre discapacidad (1
2. Informacién sobre contenidos del curso (2)
3 Orientacion sobre |a logistica del curso (3)
4 Otros (4)

10. Respondieron su inquietud:
| Totalmente | | Parcialmente | INO | |

11. Usted calificaria la calidad de la atencion del Centro Tutorial como:

Excelente
Adecuada
Regular
Mala

No sabe

1
2
3
4
5

,-\,-\,_\,_\,_\
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12. En caso de NO haber usado el Centro Tutorial, la razon fue:

1. No conocia su existencia (1)
2. No requirié ningun apoyo adicional (2)
3. | Otro, cudl... (3)

5. APRENDIZAJES DEL PROGRAMA

1. Principales temas que recuerda del programa (escoja las que considere)

1.Discapacidad (1)
2.Cuidado de las personas con discapacidad (2)
3.Inclusion 3)
4.Diversidad (4)
5.Procesos que pasa la familia (5)
6.Inclusion escolar/laboral (6)
7.Soportes a la madre para aceptar la persona con discapacidad (7)
8.0tros, cual...... (8)

2. De las siguientes afirmaciones sefale cuales son las mas adecuadas a los contenidos del curso. Marque de
Muy de acuerdo a Totalmente en desacuerdo. (Las opciones se encuentran en la siguiente hoja)



Muy de
Acuerdo

Algo de
acuerdo

Ni de acuerdo
ni de
desacuerdo

Algo en
desacuerdo

Totalmente en
desacuerdo

Las personas con discapacidad son capaces de hacer
actividades como estudiar, trabajar, enamorarse.

Las personas con discapacidad sufren mucho.

Las personas con discapacidad requieren el apoyo de
su familia para salir adelante.

Educar la autoconfianza de las personas con
discapacidad es importante para que puedan salir
adelante.

Las familias de personas con discapacidad tienen que
resignarse a lo que les toco.

Las familias de personas con discapacidad con apoyo
pueden llevar una vida normal y agradable.

Las familias de personas con discapacidad son
problematicas porque tienen mucho estrés por su hijo
con discapacidad.

Las familias de personas con discapacidad son los
mejores expertos en sus parientes (hijos/as,
padre/madre, hermano/a)

La inclusion es una tarea en la que participan todos.

La inclusion es lograr que un nifio con discapacidad
sea aceptado en una escuela regular.

Un barrio organizado puede ayudar a la inclusion de
una persona con discapacidad

La responsabilidad de la inclusion de las personas con
discapacidad es exclusivamente de los padres

La inclusion es una tarea en la que participamos todos
los miembros de la sociedad.

Las historias de las familias que se presentaron en el
curso permiten creer que es posible salir adelante

Las familias que participaron en el curso son actores,
por eso se muestran felices con su familiar con
discapacidad

La mejor manera de cuidar a un familiar con
discapacidad es protegerlo en casa

El cuidado de las personas con discapacidad puede
originar mucho estrés y problemas en la familia

Las familias de personas con discapacidad deben
reorganizar sus roles y tareas para apoyar en el
cuidado de su familiar

La responsabilidad del cuidado de una persona con
discapacidad esta exclusivamente en la mama

Es necesario apoyar a la mama o papa de una persona
con discapacidad en las tareas de crianza y
rehabilitacién de su hijo

Los hermanos de las personas con discapacidad son
un apoyo importante para lograr la inclusion en la vida
diaria.

Se deben buscar servicios de apoyo para los padres de
las personas con discapacidad para que puedan estar
tranquilos emocionalmente.

Asumir la discapacidad de un familiar implica ajustes en
la vida de las familias

Las familias de las PCD que tienen apoyos de terceros
0 espirituales pueden salir adelante

Las familias son los expertos en sus familiares y deben




tomar las decisiones sobre ellos

Los profesionales deben escuchar e involucrar a los
padres en las decisiones de sus familiares

Aceptar la discapacidad de su pariente es un proceso
dificil que requiere apoyo

Lo mejor que se puede hacer es crear centros
especiales para personas con discapacidad y
atenderlos alli

El problema de las personas con discapacidad sélo
afecta a parte de la sociedad

La exclusién de las personas con discapacidad nos
afecta a todos.

La exclusién de las personas con discapacidad es un
problema que debe afrontar y resolver su familia

Todos debemos trabajar por la inclusién de las
personas con discapacidad

Sélo algunas personas con discapacidad se pueden
beneficiar de la inclusién.

3. Luego de concluir con el curso pienso que la inclusion es:

De acuerdo En desacuerdo

1.Un derecho ciudadano

2.Una obligacion para las instituciones educativas
3.Una necesidad que debe ser atendida por el estado
4.Una tarea para los padres de familia

5.Lejana a mi

6.No sabe/ No contesta

4. Los capitulos del programa me hicieron sentir sobre la discapacidad y su inclusion: (Sefale hasta tres
opciones)

Comprometido/a para trabajar en la inclusion

Esperanzado/a que hay posibilidades de salir adelante

Angustiado/a porque es un problema muy complejo

Apenado por la situacion de esas familias

Ansioso por los problemas que pasan las personas con discapacidad
Confiado/a en las capacidades familiares

No sabe/no contesta

NS~ w N~

En caso de que tenga un familiar con discapacidad, conteste las siguientes preguntas:

5. Elcurso le permitio:
Expresarse sin miedo acerca de la discapacidad de mi familiar.

Buscar ayuda especializada
Dialogar con mi familia sobre la situacién de mi familiar

Emprender alguna accion para mejorar la vida de su familia y de la persona con discapacidad
Organizarse mejor para atender a la persona con discapacidad

~
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6. Luego del curso se siente (escoger sélo una opcion):
1.Mas capaz de lograr un progreso de mi familiar con discapacidad
2.Con mayor temor a que mi familiar se integre en un colegio "normal"
3.Capaz de hablar con su familia para mejorar los cuidados de la persona con discapacidad
4. Mantengo los mismos temores con respecto a la inclusion.
5. Mas consiente de los obstaculos que no podra superar mi familiar con discapacidad.
6. Con mayor tranquilidad que mi familiar con discapacidad pueda lograr independencia.
7.En capacidad de reclamar por los derecho de su familiar con discapacidad.

—
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Anexo 2: Transcripciones

Anexo 2.1: Transcripciones Santa Elena Escuela de Educacion Especial “Melvis Jones”

Video Melvis Jones 1 — Video Photovoice
Camila Manrique: “Rosario”
Rosa: “Rosa”
Camila Manrique: “Rosita”
Isabel: “Isabel”
Camila Manrique: “La que esta por alla escondidita”
Miriam: “Miriam”
Camila Manrique: “Miriam”
Zoila Rosales: “Zoila”
Camila Manrique: “Zoila”
Gloria: “Gloria”
Camila Manrique: “Gloria”
Eusebia: “Eusebia”
Mercedes: “Mercedes”
Camila Manrique: “Mercedes”
Nancy: “Nancy”
Camila Manrique: “Nancy... y Marianita, la famosa Marianita ahi si”
(Risas)
Marcela Frugone: “A ver, les cuento como vamos a... este es un espacio para conversar, nada mas que
para conversar (pausa) como cuando tomamos las fotos de nuestra familia, se las ensefiamos al otro y
decimos 'miralo cuanto ha crecido ' 0 miralo este como se llamaba 'qué gusto me da verlo' porque como ha
pasado (inaudible) porque nosotros tomamos fotos de todo ;verdad?
(Mujeres asienten)
Marcela Frugone: “Le toma la foto de lo que come, o toma la foto de lo que esta bonito, toma la foto a lo

feo, toma la foto y siempre estd tomando fotos y siempre esta ensefiando fotos a otros ;verdad? ;si?



(Mujeres asienten)

Marcela Frugone: “Entonces vamos a hacer lo mismo ahora. Cada vez que vayamos sacando la foto vamos
a.. a... la duena de la foto levanta la mano y dice 'esa foto es mia, yo soy Rosa o Marcela y esa foto'...”
(inaudible) “nosotros vamos a conversar sobre lo que, lo que es la inclusion con sus hijos ¢verdad? lo que
era la inclusion. .. porque las palabras de inclusion son facilitas, pero solamente las madres de familia que
tienen un nifio diferente por discapacidad saben que es una... es complejo ;verdad?” (inaudible) “...uno ve
la pelicula pero solo el que lo esta viviendo eso es otra cosa ;verdad?

Voz en voz: “Nosotras vivimos nuestra realidad”

Voz en off 2: “Exacto”

Marcela Frugone: “Por eso, entonces esto es un espacio para que conversemos, ;no verdad? Luego, y
vamos a conversar sobre lo que es la inclusion y a veces podemos conversar de las cosas maravillosas que
nos sorprenden o esas cosas de las cuales todavia tenemos preocupaciones (pausa) la inclusion, tenemos
otra, no se si ustedes se han dado cuenta pero la mayor parte de los programas que atienden a personas con
discapacidad se preocupan de las personas con discapacidad, (inaudible) ;y qué pasa con las personas que
cuidan? ;si? Entonces, ;/qué pasa con las personas que cuidan? ;Qué tan complicado es cuidar a una persona
con discapacidad?... ;qué pasa con ustedes? ;qué pasa con...? o sea, cositas ahi ;verdad?”

(Mujeres asienten)

Marcela Frugone: “Si para cualquier mama, cuidar a un hijo ya es una complicacion, ;verdad?

(Mujeres asienten)

Marcela Frugone: “Cuidar es bastante dificil. Ahora con una discapacidad ;es lo mismo o no es lo mismo?
Es importante porque ahora si escuchan... alguien puede escuchar que hay que preocuparse por los nifios
pero también hay que preocuparse de lo que nos pasa a nosotros... (inaudible) lo que a veces nos pasa, que
tenemos que pasar todo el dia en el hospital y los otros hermanos... o lo que es salud, ;verdad?

Mercedes: “Nuestra ansiedad de nosotros porque esta asi.”

Marcela Frugone: “Esto vamos a, entonces vamos a conversar sobre lo que significa nuestro cuidado,
(verdad? El cuidar a una persona con discapacidad y lo ultimo o lo que podemos mezclar ahi lo vamos
poniendo (inaudible) de eso, lo que ustedes se acuerdan que aprendieron del curso de inclusion... asi asi

alguna ideita que ustedes aprendieron, alguna ideita que aprendieron, lo conversamos, ¢si? ;verdad?



Entonces vamos viendo la foto y lo que decimos es ‘nombre’, si? y piensen que estan en un encuentro de
amigas, les vamos a pasar la colita, vamos a vamos a pedir disculpas que no trajimos para servir las papitas
pero ya las vamos a pasar, y... vamos a conversar. /Si? vamos a conversar, solamente vamos a (inaudible)
vamos a pedir disculpas porque ustedes no fueron informadas que esto es para una investigacion, ;ya?
Nosotras estamos haciendo una investigacion sobre lo que la gente aprendio en el curso de Aprendamos,
sobre inclusion “Todos somos iguales, todos somos diferentes” y... lo hemos hecho a través de una encuesta
que ustedes ya llenaron y lo hacemos a través de la invitacion a que ustedes participen de esta técnica que se
llama Photovoice... lo hemos hecho de estas dos maneras. Si ustedes no quieren participar y simplemente
van a escuchar, no pasa nada, ;si? si ustedes de repenten dicen ‘bueno yo me voy, esto es muy largo’, ‘estas
nifas son antipaticas’, no pasa nada, ;no verdad? Esto es un espacio donde aprovecharemos a conversar o
simplemente escuchar lo que estd pasando. Y en unos proximos dias, ya que regresamos de las merecidas
vacaciones, vamos a firmar una cartita que diga que fuimos informadas y que no tenemos problemas con
esta informacion...”

(Inaudible)

Marcela Frugone: “...solamente que fuimos informadas de que, y que estamos participando aqui porque,
de forma voluntaria, ;si? entonces vamos comenzando. Esa es la primera foto que tenemos.

(Nancy levanta la mano)

Marcela Frugone: “;Usted es?”

Nancy: “Nancy”

(Marcela, Nancy y Eusebia conversan, inaudible por funda de papitas y posicion de dedo en el audio de la
camara)

Marcela Frugone: “;Y su hijo se llama?”

Nancy: “Paulo”

(Estudiantes reparten colas y snacks)

Marcela Frugone: “;Por qué tom¢ esa foto?”

Voz en off: “Ya ahora si”



Nancy: “Este... en esa foto mi hijo estd ayudando en la panaderia ;ya? y es una forma de incluirlo porque
esta haciendo cosas que no ha hecho nunca y ahi en la panaderia estd ayudando a pasar los dulces, los
panes... y esta viviendo otro ambiente se podria decir.

Marcela Frugone: “;Y para usted es importante que se incluya en un trabajo?

Nancy: “Si porque yo veo que mi hijo esta saliendo, antes pasaba en la casa, no salia y no hacia nada pues,
solo vivia en la casa, en cambio ahi ya estd con sus amigos, esta haciendo algo que lo puede ayudar mas
adelante, esta aprendiendo a vender y eso.

Marcela Frugone: “;Entonces la inclusion para usted es, Nancy?

Nancy: “Muy importante”

Marcela Frugone: ;Si?

Nancy: “Si porque mi hijo asi ya aprende a ser independiente, a valerse por si mismo, a cuidarse ;no?
Mhm...”

Marcela Frugone: “Gracias”

(Cambian de foto)

Marcela Frugone: ;De quién es esta foto)

(Mercedes se levanta de la silla)

Mercedes: “Mia”

Marcela Frugone: “;Quién es?

Mercedes: “Mi hija... si”

Marcela Frugone: “Cuéntenos Mercedes”

Mercedes: Ya ella es mi nifia se llama Dayana, ella estd también aqui aprendiendo a tejer primero a ella no
le gustaba hacer nada, no queria hacer nada, ella como que se qued6 como que... no queria salir de la casa 'y
todo... pero no ella tiene que salir, ella tiene que hacer algo para que ella desarrolle su (se sefiala la cabeza),
la mente, y que pueda aprender algo ahi para que, que le pueda valer, entonces ahi (sefiala la foto) esta ella
aprendiendo a tejer. Y ahora si veo que ahora, primero no... como que no le cogia, ahora ya, ya esta
comenzando a... aprender a tejer. Y ya para mi y la nifia es una alegria porque ahi por lo menos que algo

aprenda... y no solamente eso sino otras cosas mas que tengo que incluirla en todo, saber que a ellos hay



que incluirla en todo porque ellos tienen derechos en todo, asi que la oportunidad que hay, ahi hay que
meterla... si.”

Marcela Frugone: “Gracias, muchas gracias.”

(Pasan a la siguiente foto)

Marcela Frugone: “Ella también es Dayana”

Mercedes: “Si, ella también es Dayana, es que ella también estd yendo a la panaderia, esta aprendiendo asi
lo que es amasar, lo que es, asi... dice ella ‘yo quiero aprender a hacer galletitas’... mhm, ahi esta ella en la
panaderia.”

(Pasan a la siguiente foto)

Marcela Frugone: ;Y aqui?

(Isabel levanta la mano)

Marcela Frugone: ;Su nombre?

Isabel: “Mi nombre es Isabel y...”

Voz en off: “Espéreme un ratito, no puedo... ya, ahi estd”

(Inaudible)

Isabel: “Marlon y Mariela... (inaudible) ahi Marlon esta haciendo volar una cometita, que acé se le ve la
cometa (inaudible) con los vecinitos que lo buscan para volar la cometa, ya y... me alegra mucho porque
antes nadie queria jugar con €l.”

Marcela Frugone: “Yaaa...”

Isabel: “Y entonces eso ya como que ya, ya como (inaudible) estd grande pero con mente de chico me dice
mi suegra, ya me siento feliz porque ya se esta incluyendo ya no se guarda y est4 saliendo a jugar con los
vecinos de la casa.”

Marcela Frugone: “Mhm...”

Isabel: “Si ahi, Mariela no le gusta la cometa pero bueno, ya esta ahi mirandole al hermano que ahi esta
jugando la cometa con los, con los vecinos, porque ahi se siente como un nifio pequeio... porque los
grandes no quieren jugar con ¢l pues, entonces con los niflos pequeiiitos ¢l se lleva mejor, ;no?

Marcela Frugone: “Ya...”



Isabel: “Se, €l se siente bien, ahi le han regalado la cometa y ahi €l se siente bien porque incluso ¢l se la
lleva a armar y todo eso.”

Marcela Frugone: “Y eso la pone a usted contenta.”

Isabel: “Si porque antes no habia eso, antes la misma familia, los mismos primitos apoyaban nomas, porque
Marlon era asi muy como que hiperactivo entonces quitaba las cosas y a veces las dafiaba entonces habia
problema, entonces para eso yo encerraba a mis hijos con picaporte y no los dejaba salir.”

Marcela Frugone: “Pero eso...”

Isabel: “Si, eso... eso le hizo mucho dafio y tampoco estuvo bien (inaudible) es especial, cuando vino la
menor (inaudible) pero ya estaban grandes. Habra tenido unos diez afos cuando vino la menor, ya estaba
bien grande.”

Marcela Frugone: “Y entonces aprender a relacionarse con otros...”

Isabel: “Si, el aprendio si, el aprendid ya dejoé de andar peleando, ya dejo de... el coge el pelo, le arranchaba
las cosas de, de la mano... habia que estar viendo porque ve, le arranchaba... o le jalaba el pelo... ya, de
pegar no pegaba pero si cogia el pelo. Por eso soy de pelo corte porque me agarraba ahi y me agachaba y ahi
quién pues... tenia que pefiizcarlo o hacerle cosquillas ahi para que me suelte.”

Marcela Frugone: “Es complicado.”

Isabel: “Si, es complicado. Es complicado y muy doloroso para uno que personas no la entienden a una, no
le entienden al nifio. Muy doloroso si, la verdad es que para mi si fue muy complicado. No solamente con
mis hijos, no solamente con mi marido, incluso no con mi propia familia sino con la familia de mi marido...
(inaudible) tener un nifio con discapacidad es muy doloroso, y muchas veces uno se pregunta ‘;y por qué me

pasé ami?’, ‘;por qué a mi?’ ;no? Entonces bueno, gracias a...”
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Isabel: Claro algo bueno quedara
Marcela: que por eso usted nos sacé una fotito tan sencilla de su nifio jugando no més porque quizas que el
niflo no pueda jugar eso es importante
Isabel: Claro por ¢l antes no lo hacia, ¢l pasaba solamente de aqui cogiendo las cosas, tirando sacando
abriendo apagando el foco, prendiendo el foco, €l salia como asi, como sin control, salia corriendo, eso es lo
que ¢l hacia, entonces yo atras de €l, atras de €l porque se caia, se rompia la cabeza, a veces se daba contra la
pared o si estaba contra la mesa se daba contra la mesa, y entonces
Marcela: y ;ahora?
Isabel: y ahora ¢l ya dejo eso, ya dejo eso, y yo la verdad le agradezco mucho a la...primeramente a Dios, y
a los profesores también me ayudaron, aunque una vez me dijeron tu hijo no...tu hijo toda la vida va a ser
asi, tu hijo no iba a caminar, no iba a hablar, todo eso pero gracias Dios mi hijo a aprendido a hablar, aunque
no habla clarito, yo le entiendo, cada vez que me dice algo nuevo me da una alegria porque todo el mundo
me decia no va a hablar, pobrecito el nifio enfermito, y ese muchacho malcriado, un vez una hermana mia
me dijo “yo con este muchacho no salgo ni a la esquina” (pausa)
Marcela: ya
Isabel: siendo mi hermana, siendo mi... o sino me dijo, una hija que tengo que si es normal, iba a hacer la
fiesta de 15 afnos a ella, y me dijo “y lo vas a llevar a al Marlon, porque no lo dejas encerrado”, siendo mi
propia hermana, “porque no lo dejas encerrado” dice,
Marecela: ;es dificil el cuidado? ;Verdad?
Isabel: entonces siendo mi propia hermana, yo digo que esperanzas yo pondré en mi familia, que si yo me
voy de este mundo, ;como van a quedar mis hijos? Entonces yo le digo a Dios que no me lleve todavia, y

estoy aqui por eso, ya (risa) Gracias



Isabel: asi asi es, ¢l es, €] es mi hijo (sefiala imagen proyectada a través de una presentacion de power point)
el que esta tomando la foto con con la cometa, ahi ¢l estd aprendiendo a hacer utilidad en el hogar

Marcela: yaa

Isabel: si ya poco a poco, va dando ya, y ella también es otra hija mia (se muestra otra imagen), ella aprende
a lavar los platos, osea antes no queria me decia “hazlo th misma” “t( eres la floja”

(Risas)

Isabel: entonces ya ahora como le hablas las profesoras, le dicen no usted tiene que ayudar, porque no a mi
no, me decia “t0 estas loca”, me trataba de bruja (rie) entonces ya poco a poco ya va siendo ttil para ellos
mismo, no?

Marcela: mmm aja

Isabel: ha aprendido

Nancy: ¢l es mi hijo, el yo tengo una, unaaaa una tienda, también lo he incluido alli, el papa....(inaudible) si
el ubica las cosas ahi como van, y si nos ayuda en eso, poco a poco, mi esposo antes no queria también
porque decia que lo hacia mal, entonces yo me molestaba con €l y le decia no que igual si lo hace mal que lo
vuelva a hacer, hasta que pueda hacerlo bien, ¢l decia no pues que el mismo tenia que volverlo a poner
porque €l lo hacia mal, pero déjalo que ¢l lo haga si ya bueno el no, lo voy a hacer yo pero déjalo que ¢l
intente arreglar las cosas alli, y asi poquito a poco va aprendiendo y ahora ya nos ayuda a arreglar las cosas
(pausa) eso es

Voz en off: muchas gracias, y esa fotito

Isabel: es el mismo nifio

Nancy: ah si también mi esposo estd, anda asi en una banda y también se lo lleva, antes no lo hacia, porque
el también como que no no queria, ahora ya el mismo quiere ir a tocar los instrumentos, y si cuando mi
esposo hace un cumpleafios va alld como sé que va con el papa, a pesar de que tengo dos nifios mas con
discapacidad, son tres que tengo yo, aja. Osea ¢l tiene discapacidad leve, los dos mas tiene un poco mas, aja
Camila: muchas Gracias

Gloria: ¢l es mi hijo

Camila: Disculpe un ratito, ;su nombre?

Gloria: Gloria



Gloria: ahi donde estamos yo en el mercado, todos los dias, voy al mercado y ¢l va conmigo, donde quiera
que yo salgo ¢l va conmigo, d ahi estamos en el mercado, todos los dias voy al mercado y ahi, todos los dias
me dice “mami vamos al mercado” y yo le digo “bueno mijo”, y yo le digo a ¢l que si salgo a otra parte, ¢l
también me va a acompafar

Marcela: es su compaiiia

Gloria: si es el tnico hijo que yo tengo, yo soy madre soltera, y €l es el tinico, yo vivo en mi casa con mi
mami y con €, y una persona de la (inaudible) tengo que atenderla a ella y a €1, y un hermano que vive, solo
los cuatro, y ahi ¢l esta comprando ahi en el mercado

Marecela: ahi estd comprando

Gloria: esta comprando naranjas, todos los dias sale conmigo a comprar, (inaudible)

Marcela: Gracias Gloria

Voz en off: su nombre disculpeme

Rosario: Rosario

Rosario: Esa nifia es mi hija, le gusta modelar, y ahi estaba en una participacién que van a elegir a una
reina, primerito todos la incluyeron para que participe pero ella mismo se desincluyd porque a ultima hora
ya no quiso

(Risas)

Rosario: pero ese es un privilegio para mi, porque ahora gracias al sefior y a las autoridades apoyo ahora a
nosotros los padres especiales y a los hijos especiales, quien antes éramos rechazados, eliminados, uy no
como vas a creer que una nifia especial participar, ahora no, ahora dicen venga sefiora lleve a su hija, y mi
hija que le encanta eso, a ella le encanta modelar, bailar, eso es lo que le gusta, aqui en la escuela toca flauta,
hace que el papa le compre un piano, ella le encanta lo que es la musica, le encanta el modelaje. En la otra
escuela donde viviamos antes, también era reina de la escuela, sefiorita deportes, criolla bonita, osea es bien
activa en ese sentido, ella es muy activa, tiene el 70% de discapacidad intelectual, no me aprende es a leer,
tengo muchos problemas con el papa, porque me dice por gusto llevas a esa nifia no aprende nada, que acaso
que mi hija es para que este aqui guardada, mientras yo viva mi hija tiene que salir afuera, ella no tiene por
qué guardarse, tiene que quedarse, tiene que actualizarse, para que en el momento que yo no estoy para que

ella no sea carga para los hermanos ni para persona que la vaya a coger cuando yo no esté aqui en este



mundo, le digo acaso yo soy comprada para ella nooo, entonces mi hija tiene que ser util, para los hermanos
o para la persona que vaya a quedar con ella, y ti no me dejas relacionar con ella, no me dejas llevarla a la
escuela, no me dejas llevarla a ninguna cosa de que ella me la incluyen, entonces que vamos a hacer, que ,
osea el no no piensa en eso, ¢l quiere que yo vaya a ponerle el toldo y yo la bafie, y que yo le sirva la comida
y que yo le tenga que dar de comer, claro que ese es nuestro deber ayudarla, pero no engreirla mas para que
ella n o sea util, ella tiene que se es 1til, no, osea el me la hace como inutil, y por eso tengo muchos
problemas, porque €l no quiere, que ella es la bebé y yo tengo que hacerle, y yo le digo no, ella tiene que
aprender a hacer sus cosas sola, porque ella si puede, ella camina, ella escucha, ella juega, y quiere ser
modelo

(Risas)

Rosario: si yo quiero ser modelo, que le compre ropa dice, que le compre ropa, y bien guapa y bien elegante
Marcela: muchas gracias

Rosario: muy agradecida con mi hija ahi de verla participando, eso me llena de mucho gozo, mucho
privilegio, la cogen no la ignoran, en antes la ignoraban, principalmente hasta mi suegro una vez dijo, ella
no va a ser criolla bonita, si las criollas bonitas significan que van a ser lindas, hermosas de rostro, pero tu
hija es fea, tu es mongola, me dijo asi, ganas de pegarle, yo le digo, puede que mi hija sea lo que sea para mi
mi hija no le veo lo que usted le ve, mi hija es algo lindo, algo hermoso, lo que yo, lo que Dios me ha
regalado es algo hermoso, porque yo nada le feo le digo, es hija nuestra para mi es grande y bello, para usted
feo pero para mi no, porque nosotros las madres tenemos el privilegio de ser madres, mmm entonces yo vivo
muy alegre y muy agradecida

Voz en off: muy bien

Aplausos

Voz en off: su nombre nos recuerda por favor

Inelde: Inelde

Inelde: ese es mi hijo Christian y tiene sindrome de Down, yo tengo 6 nifios este es el sexto, y sali¢ bizco, y
el, €l era un nifio que no no no sentaba nada todo le bailaba, y el naci6 enfermito, (problemas de audio, se

pierde)



Inelde: esto de la sangre contaminada por Guayaquil y de ahi de Guayaquil usted (inaudible) mi hijo era
como flaquito, viejito porque donde le habian a ¢él, le habian, ¢l estaba en terapia intensiva, y lo habian
salvado, pero a mi ciertamente me dio buena porque yo me quede alli parida alli, y esposo alli y a mi esposo

si le dijeron, que el nifio era sindrome de Down, y que ese nifio podia podia tener, porque €l no habia.
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Inelde: mi esposo dijo “si yo le llevo a Guayaquil a mi hijo porque yo quiero que el viva”, y se lo llevo a
Guayaquil y después del proceso tuve como 3 afios en Guayaquil, asi iba y venia, y el no hacia nada, yo le
puse en inclusioén porque yo iba asi a los 15 dias asi hacerle las terapias en Guayaquil pero no no como ya
consegui acd, que me que me....el INFA me ayudé y ahi comenzo el a coger fuerzas ya porque ¢l no
nada nada y también alla en el pueblo donde yo vivo, yo vivo en un pueblo, ya, ellos mueren discriminados,
que si que esos tiempos decian que eran mongolos, “uy ese nifio que ha que ha tenido esa sefiora como es”,
yO yo yo.... yO mejor me encerraba en mi casa mi iba a Guayaquil, yyyy miii...mii gente tampoco, pero
igual, yo yo yo.... yo solita me iba yo yo mi esposo ¢l trabajaba y yo con mi maletincito, yo yo solita me iba
alla a Guayaquil con ¢él, y de ahi le puse aqui a ¢l como a las 4 aflos me cambie, mi hijo y todavia se lo
bailaban pero ahora mi mi mi este mi alegria es que el ya cojo y hace las cosas porque primerito el cogia y
pedazaba todo, todo pedazaba el todo, los cuadernos, lo los los como que se llama, lo como es que es , los
juguetes los tiraba y los quebraba, y ahora si me da, porque el, ya cuando yo estoy teniendo la ropa ahi esta,
cuando estoy recogiendo la ropa el coge una lavacarita y me pone la ropa y €l me lo dentra, y me lo dentra la
ropa, y es chiquito y ¢l ya tiene 10 afios, pero parece que el tendra unos 40 aiitos, porque ya ahorita
comienza a coger los carros y a jugar, recién con los carros, si ese es mi hijo, pero yo yo

(La interrumpe y empiezan a aplaudir)

Marecela: ;y la inclusion para usted?

Inelde: la inclusion es que €l ya esta comenzando a sentirse la mente mas grandecito, y la inclusion es que
ya su mente esta bien,

Marcela: ;ya?



Inelde: y también la inclusion es también que la gente ya estd despertando, de que un nifio, que ellos tienen
derecho a todo (pausa) derecho a todo ya mi familia comienza ya a ayudar (inaudible) porque esta viendo
que el nifo si ha salido adelante, y por quien ha salido por mi , porque siempre he estado yo,

(Aplausos)

Inelde: y ahi esta jugando y el como que todavia no quiere estar con los nifios, porque el como que lo
echaban asi (hace movimiento con la mano) y ahi estd como cuando los nifios lo empiezan a incluir, el mira
que los nifos que los nifios estan viendo no mas,

Zoila: ¢l es José yo soy Zoila Gonzalez, (pausa, silencio) mi hijo es estee...es un niio que sufre de
convulsiones fuertes a veces pero gracias a Dios ya casi no le dan las convulsiones fuertes, ¢l ya tiene 20
afos, y... en esta escuela que lo traje cuando tenia como 15 afios, ahi recién habia comenzado a a a... (hace
movimiento con las manos) a trabajar mejor dicho con las manos, porque el eraaa...mejor dicho un nifio
inquieto, pero no no hacia nada por aprender, ni mucho menos por tener estee... (hace movimientos con las
manos), fuerza en las manos para trabajar, has de cuenta, (inaudible) porque no se le falta la motriz fina
porque yo nunca lo puse cuando era de pequefio, un doctor me dijo que yo lo iba mandar a la escuela a
temprana edad, cuando ahora que es la edad de poner a los chicos, a las escuela, yo lo llevo, yo lo llevaba
donde la FAE, entonces el doctor me digo yo digo que no lo llevara la escuela todavia que le iba a hacer un
gran dafio a mi nifio pero temo que ¢l me hizo dafio a mi, porque yo me deje convencer, y entonces por e€so
mi hijo no lo lleve a la escuela cuando de pequeiio sino ahora ya de grande.

Marcela: y en esa foto ¢l ;esta?

Zoila: esteee...esta trabajando ahi en la casa, porque es que va la profesora de aqui de terapista a darle
clases, una vez por mes creo que va a darle clases, entonces €l esta ahi con unas bolillas tratando de ponerlas
ahi porque €l no coge los bota, ¢l sabe que va dentro del frasco o no, pero ahora, ¢l ya puede, porque el antes
cogia asi el lapiz, acostado, ahora ya coge el 1apiz para escribir, le hace aunque sea una vocal, un dibujo pero
ya pintorrea, a su modo pero pinta pero ya no se sale de la hoja, del dibujo sino que ya pinta un poco dentro
del dibujo (mueve la cabeza en forma de si) y para mi es algo que ¢l esta, yo sigo contenta con mi hijo

porque esta aprendiendo aunque va paso de tortuga pero (inaudible)
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Se muestra imagen a través de una presentacion de power point

Madre: Y ahi esta esteee... con la sobrina...ella juegan con las sobrinas, aunque a veces le da su arranque
le digo de de... estar hecha la cargosa pero es unos momentos y después otra vez sigue (pausa) y me... y ya
no le digo yo...me alegra...porque ella ya le da mas... se incluye en la familia porque casi con las otras
familias digamos de parte de mis hermanos de mis sobrinos esas son mis nietas de parte de mi esposo no,
ella es bien alejada de ella de la familia de ¢l, los tios que hola...pero y si pasan como que si no la conocen,
asi son ellos, y ella no, ella si, y ella las conoce porque cuando ella las ve enseguida me llame “mami ven”
“mami ven” me dice no lo pronuncia pero igual mi hija ella se alegra porque pasa su familia, pero ni siquiera
ni chao ni buenos dias ni buenas tardes nada, pero yo si me siento alegre de que, sino que a veces me pongo
triste porque a mi hija le dan sus convulsiones y por donde yo la cargo mi hija convulsiona porque si es de
llevarla al médico a Guayaquil, en el bus donde va ella le dan sus convulsiones, eso que a veces...yo me
pongo triste yo vengo todos los dias a la escuela yo le converso a mis amigas porque de verdad no tengo a
quien mas conversar de verdad y...igual le digo a ellas que a veces me dan una alegria porque ellas m..
estee...como llama...mee...este...mee...me aconseja que igual que no me ponga triste porque igual pero
igual le digo yo a mi hijita que yo quisiera que esto igual funciones

Voz en off: todas lloramos

Madre: Y me encuentro alegre le digo porque mi hija jugo desde le digo ya, ella ya se estd (inaudible) con
todo nosotros ahora...si ya no es como en antes ahi donde esta tiene 14 afios pero para ahorita mi hija tiene
15 afos cumplidos

(Aplausos)

Voz en off: Marianita

Se levanta Marianita

Marianita: bien muy buenas tardes yo le vengo a felicitar a ustedes de la Universidad Casa Grande por
habernos tomado en cuenta, hay que ser practico, yo soy de las personas muy practicas, que la vida a mi me
ha ensefiado y nos ha ensefiado a cada una, porqueee hoy en la actualidad estd un poco muy las cosas muy

tensas se han puesto con el estado, no dejan que otras personas se integren reciban apoyo todo eso pero



bueno... como la vida continua tenemos que seguir adelante nosotros, para mi ha sido una satisfaccion
inmensa, de que habernos aprendido a compartir nosotros las mamitas, (sefiala la imagen expuesta a través
de la presentacion de power point) mi hijo es David Rodolfo €l tiene 35 afios, nosotras las mujeres cuando
nos casamos y vamos a tener hijos y cuando salimos embarazadas incluso cuando ya tenemos la profesion
que va a ser, porque asi es mi madre una modesta ama de casa y mi padre un agricultor, ellos siempre decian
este hijo va a ser asi asi (hace movimientos con las manos), bueno me toc6 a mi, y nadie sabe coémo va a
venir el chico que la tecnologia ha avanzado, en la actualidad sabemos a cuantos hijos va a venir ni sé que ni
se cuanto, anteriormente hace 35 afios no sabiamos nada, entonces para que...pero bueno...me toc6 a mi...
y mi hijo es discapacitado intelectual con el 85%, pero que ha hecho influir en mi, en mi familia, es que
siempre digo, el éxito, es de la familia, cuando nace un pequefio con discapacidad de cualquier indole que
sea, tiene que estar la familia ahi presente, yo siempre he tenido esaaaa (pausa) como le digo, esa mision
porque yo soy una modesta maestra que tuve el privilegio de formar a mi hijo normal, porque cuidar es muy
diferente, entonces quizas es por vocacion, mi madre siempre decia ella que no voy a ganar de dinero con
sacos es algo que vas a dar sin esperar ninguna recompensa, si la comunidad sabe agradecerte bienvenido
sea y si no tienes la satisfaccion de haber servido, y Dios te va a ayudar, quizas por eso mi hijo...he tenido la
oportunidad con mi familia de salir adelante, imaginase cuando nacid yo lo vi un nifio normal, y a los 3 dias
convulsiono y se dice que el Dr. Gilberto Ramirez Carridn era neurdlogo nos dijo al momento que di a luz
en el seguro por cesaria no sacaban rapido, entonces eso iban progresando.

Marcela: Marianita y esa foto la cogio usted ;por? ;Por qué esta esa foto? ;Qué representa esa foto?
Marianita: esa foto a mi me da una satisfaccion grande de €1, que se esta independizando y es una ayuda
para todos nosotros, yo siempre digo que la madre y padre no va a estar en la faz de la tierra ellos tienen que
aprender algo, no a leer ni a escribir ni una ecuacion pero si las cosas que van a servirle en el mafana para
que no sean un paquete mas como digo una madre de familia, a los demas que quedan, entonces €l esta
aprendiendo y ha aprendido y seguird aprendiendo, no a leer ni a escribir, pero el aprende las cosas que va
servir, entonces para mi €l es... un hombre que ya puede valerse por el mismo

Marecela: estd muy bien...muchos hombres no pueden ni servirse un plato de comida ni hacer eso, cuantos

no pueden hacer eso ;no verdad? ;Cuéantos quisiéramos que puedan hacer eso? ;No verdad?



Marianita: si oiga casualmente la semana pasada, una sefiora imaginese con los hijos normales, un hijo que
tiene 15 afios, y que el pequefio no sabe ni siquiera servir un plato, y ella me pregunta va a la casa es verdad
que tu nifio...si le digo ahi lo vez

Voz en off: estd tendiendo la ropa

Marianita: si ¢l va al mercado, ¢l es nuestro compafiero ;Por qué? Porque desde chiquitito cuando nos
dijeron, aun cuando le duele el alma, tenemos que aceptar y aceptar la realidad, y ahi con una mano el amor
y la otra el rencor, hay que tratarlos igual que los demas, entonces €l esta ahi va al mercado con mi esposo, a
veces se queda conmigo pero el ayuda a hacer las cosas, ¢l se viste solo ya, imaginese come solo, todo, le
falta solo el bafio y el aseo, pero ahi estamos dandole dandole, a paso lento gracias y Dios les pague.

(Se escuchan aplausos)

Marinita: (se vuelve a levantar) ah y yo le digo que nosotras somos las mujeres guerreras, somos las
guerreras de aqui de la peninsula y de nuestro hogar porque nosotras estamos alli, y nosotras mismas yo le
digo hay que vernos bien, hay que arreglarnos bien y hay que querernos, yo no voy a esperar a mi eSposo
que diga “ay mujer”, aqui estd un centavo, porque ahora si yo soy de las mujeres que me tinturo el cabello si
no nos vemos mal nosotras y ni Correa va a venir decirte “ohh tienes tres muchachos” no nosotras las
mamitas tenemos que valorarnos, asi es mamitas y echando adelante y Dios le pague.

(Aparece nueva imagen en presentacion)

Voz en off: ;el papa?

Marianita: ah aqui estd con mi esposo, cada quien tiene sus cosas guardadas pero a veces sacamos a relucir
Risas

Marianita: mi esposo también es maestro, jubilado en de la libertad de medicina, ¢l decia como decia la
sefiora “no que vas a creer que mi hijo va a hacer eso” y yo le digo no que va mijito ¢l es igual que los
demas y echo adelante, y ahora da gracias porque dice mi mujer es mi hijo lo que es y ademads ahora es mi

compaiiia, compafero de ¢l va viene se va a ver pizza se va un lado
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Rosario: para discriminar esa alegria del libro que recibimos de esta ensefianza  que nos han dado, porque
hay cosas que nosotras viviamos erranias

Marcela: ya

Rosario: yo me sentia una mujer como se dice (pausa) (se coge la cabeza) acorralada, sin esperanzas de que
mi hija sea alguien en la vida, pero ahora ya no, yo tengo la certeza y la fe, que mi hija va a ser alguien en la
vida, porque ellos con un piano puede ganar dinero, con una flauta puede ser una artista, como modelaje
puede ser una artista, eso a mi me despejo gracias a esta ensefianza (muestra el libro del curso) a estos
testimonios que estuvieron aqui en el libro y la ensefianza que daban en television, yo he sido una persona
liberada, una persona feliz, yo quisiera que mi hijo, mi esposo, y todos los que estan alrededor sintieran esa
alegria que me siento ahora, yo me siento feliz, me siento contenta, yo me siento agradecida a Dios y a las
autoridades que nos han tomado en cuenta, y principalmente a ustedes con ese amor, amor, esa paciencia de
venir a ayudarnos.

Marecela: imaginese ustedes que nos estan ayudando tanto ;verdad?

Zoila: Para que nos digan como nosotros podemos salir adelante y romper esas barreras que se nos
presentan dia a dia.

(Madres dicen si o afirman con la cabeza)

Marcela: a ver que otra idea nos queda con el curso,

Miriam: (inaudible)

Miriam: tratar de vivir con nuestros hijos, con amor con respeto

(Inaudible) (Ruido)

Miriam: eso es lo que debemos hacer los padres, por ejemplo yo tengo 3 hijos, y para mi es muy dificil el
dia, el amanecerme, me duerme tarde, me mantengo (inaudible).... Osea casi no tengo tiempo para mi, mi
hijo que no tengo...entonces este...por ejemplo yo recibo el bono de... (Inaudible)...a mi es un presion
porque a mi me piden facturas de cobro, y mi esposo también estd enfermo, €l tiene cancer aqui (sefiala su
garganta) entonces el otro vamos

(Inaudible) (Ruido)



Miriam: entonces yo esteee, sufro de gastritis, y me atiendo en solca y yo de ese dinero de mi hija también
cojo para mis gastos, entonces ¢l dice que para eso no tengo que coger yo de alli, solo pata mi hija, mi hija
necesita panales, pastillas, eh...todo lo que ella necesita, y...entonces yo siempre digo, de mi yo también
tengo coger de mi para mi salud porque yo no tengo de donde, bueno si mi esposo tuviera un trabajo fuera
distinto porque ya mi esposo me da para mi, pero en cambio si me enfermo quien va a ver a mis hijos,
Marianita: su esposo

Miriam: mi esposo también estd enfermo, también es algo injusto

Marianita: el estado

Miriam: si el estado, para no prima estee...

Marcela: no siempre estamos presentes ;verdad? No siempre estamos presentes, estamos presentes para
llevar estamos presentes para traer, estamos presentes para que nos exijan, pero sin la persona aja ;verdad?
(S1? ;Y donde esté la persona? ; Verdad? Dos o tres momentitos mas, alguna otra foto

Se pierde el audio alrededor de 4 minutos

Rosa: en otras palabras no dije nada mas

(Aplausos)

Marcela: y esteee... pensemos un poquito sobre el cuidado lo convers6 muy bien ;no? Que si no estamos
nosotros presentes, tenemos alguna fotito que nos pueda pensar en el cuidado o pensemos rapido una fotito
que podemos tomar en el cuidado, ya estamos presentes estamos ausentes, no es verdad, que significa el
cuidado de la persona con discapacidad, a ver pasemos las fotos a ver si decimos mira hay alguna que nos
podria ser o ahi acabamos? Finita?

Voz en off: si esa era la Gltima

Marecela: que cosa podriamos representar al cuidado, por ejemplo tenemos que hacer una representacion del
cuidado, decimos la sefiora nos dijo (sefiala a Miriam) que no estamos presentes no podemos cuidar nuestra

salud, que dijo que si nosotros no nos cuidamos que pasa con nuestros hijos, que cosa podriamos hacer



Video Melvis Jones 6 — Video Photovoice

Marcela: ud dijo yo estoy olvidada (sefiala a Miriam) usted podria tomar una foto dee...que se yo aunque
sea poniéndose de espaldas, como que no existe verdad

Marianita: por eso yo le decia a la licenciada, a mi cuando me dijeron de mi David Rodolfo que tenia que
leer bien porque si fue a primero, oiga yo vine acé a la peninsula, Dios sabe como hace las cosas, vine y
también yo no me arreglaba, yo me dejé crecer el cabello hasta por aca (sefiala la parte baja de la espalda)
me hacia una mofia porque después me ponia el saco el dia lunes y la falda y llegaba al trabajo, entonces 4
afnos que yo le digo asi el duelo, hasta que un buen dia mi esposo me dijo “vdmonos a salir” yo con mi
cabello después mirandome al espejo, yo con mi cabello largo, que no me habia, no me arregla ni las ufias,
ni nada nada asi sencillita,

Marecela: ni ropa uno sabe tener

Marianita: nada nada

Marcela: uno se olvida que uno existe

Marianita: ni una mula solamente tenia para mi, el no mas, entonces yo le dije a mi esposo no te puedo
acompanar no te voy acompafar, pero “;y por qué mujer?” porque estoy olvidada, aqui en mi casa ;de qué?
Principalmente, hoy quiza por la necesidad que te ensefaron los directores alla que traigan a la esposa, vas a
ir para que me conozco, pero “asi yo no puedo ir” le digo (pausa) porque yo...ti me conociste como era, yo
daba la situacion después vino una madre superiora y me dijo “Marianita tiene que aprender a vivir con su
hijo, a aprender arreglarse porque la vida sigue, y usted tiene que ensefiar a las demas mamitas para que no
sigan venga (inaudible)...

Marcela: Marianita hay tanta cosa que hemos aprendido y que quisiéramos decir, ;no verdad? Podrian decir
me empiezo a vestir por ejemplo ya emocionalmente mas a querernos eso he aprendido, usted dice por
ejemplo yo estoy feliz con mi nifia, entonces usted puede poner una foto en la que feliz a pesar de que a uno
le dan su hijo con discapacidad, entonces no es realmente como una condena, ;verdad?

Madres contestan es verdad es verdad y afirman con la cabeza



Marcela: una condena verdad...y si cuando la gente la ve feliz a usted, que hizo sefiora, pero esta dando un
testimonio, yo puedo ser feliz ;no verdad?
Isabel: a veces

Video #1 del celular

Mercedes, sefiora viejita que tenia a una bebé en brazos con blusa estampado blanco con
negro: usted no tiene porqué ir a hacerle tomar la tomografia, porque la tomografia le cuesta $400.
Entonces lo que usted tiene que hacerse Letty, vayase a consulta con mi tarjeta, vaya digale que va de
parte del Dr. Freddy Betancourt para que le atiendan. Me fui pero a la mas joven ella también estaba
delicada de salud que tiene las hijas aqui en Guayaquil. Entonces yo con ella permanezco. Y si me voy a
Guayaquil, pues nos vamo todos también me voy llevando a la viejita, porque, con quién lo dejo.
(Sonido inaudible)

Marcela Frugone: Osea que es una... una sefiora protectora, que cuida a mucha gente ;verdad?
Mercedes: (Asienta con la cabeza) Asi es sefiorita, asi como como usted me ve. Asi lo inico que le pido
a Dios es que me de fuerza valor para seguir adelante.

Marcela Frugone: ;Y de donde saca tanta energia?

Mercedes:Ahi esta... Me pongo entre ratos, descanso, como...

Gabriela Baquerizo: Eso es lo mas importante... jLa Comida!

Mercedes:jEso Si! jEso Si! Tenia a mi cufiada, se servia su comida, se levanta a hacer tal cosa, al
regresar ya se le iba el hambre. Pero yo no, yo me levanto, me puedo levantar 3, 4 veces en la mesa y
vuelvo regreso al plato, y si me gusté la comida vuelvo y repito para mi no hay ningtin problema
(pausa) Eso si que tengo, tengo un buen comer a pesar de que no soy gorda pero si tengo un buen
comer, tengo buen apetito y de todo y de todo pico a cada momento

Gabriela Baquerizo: (se rie entre dientes)

Mercedes:Si, asi es.

Marcela Frugone: Bien... entonces con esta foto (muestra fotos) vemos parte de la historia
Mercedes:Cuando él estuvo in... (Asienta con la cabeza)

Marcela Frugone: de los cuidados que él requiere ;verdad?...

Mercedes: Si

Marcela Frugone: Llevarlo a las consultas, me imagino que asi como lo atendié aca en todos los otros
problemas de salud también ha necesitado muchas atenciones

Mercedes:Si, si sefiorita, si

Marcela Frugone: Y eso es como muy demandante, hay mucho esfuerzo para tener cuando tenemos
problemas de salud, ;verdad?

Mercedes:Siiii, anteriormente yo no tenia a ella (sefiala a la bebé que carga en brazos), yo no tenia a
ella, yo era sola, entonces yo permanecia en el hospital, eso si, eso si, pero cuando me mandaban a
comprar una receta ahi tenia alguna una cosa puesta, Diosito, sefiorita lo mira, papito no te hagas esto
porque si no te inyectan papi, yo salia de a donde estaba internado duuuurisimo alld a comprar las
medicinas, por ahi mismo volvia y regresaba y cuando llegaba aca le decia ;no te has hecho nada Papi?
;no te has hecho? - No mama no, no - No porque si ellas te ponen inyeccién aqui le decia (se sefiala el
hombro). Yo le hacia, yo le metia miedo, entonces ahi se quedaba tranquilo, hasta cuando ya, dos, por
dos ocasiones fue el pap4, que en paz descanse, también a ayudarme a cuidar a él. Entonces yo ya salia
a dormir a donde mis cuiladas y él se quedaba ahi en el hospital con él.

Marcela Frugone: ;Pero quién ha sido el responsable del cuidado de sus hijos?

Mercedes: Yo.

Marcela Frugone: Usted.

Mercedes: Yo era, yo era, claro que...

Video #2 del celular

Mercedes:Que hicieron unas, unas, este..., hermanitas de, de ahi de Salina. Buscaron un grupo de
nifios especiales para ayudarle a hacer la primera comunion, en la cual entro el nifio, ehh una nifia de
al frente, entro otro después, bueno con tal de que fueron como unos 10 nifios especiales y le hicieron



la primera comunidn con nifios normales, a toditos los llevaban en una sola, pero los nifios especiales
que iban primeros porque habian unos por decirle que no se podian caminar por su, por su mismo
cuerpo, tenian que ir sosteniéndolo o de ir con esas este...

Marcela Frugone: ;Y para usted por ejemplo que su nifio haga la primera comunién es importante,
qué significa?

Mercedes:Nifa, para mi, yo nunca pensé que él iba a llegar a hacer la primera comunién. El ya hizo la
primera comunién y hizo la confirmacidn. Esas sefioritas tuvieron el trabajo de ensefidrmelo como
tenia que ir, como tenia que hacer, para qué, el si si atendia, si... Nos fueron a hablar a nosotros haber
si yo acectaba - ;Yo si! Le digo sefiorita ;por qué no? le digo, porque le voy a decir que mi hijo no haga
la primera comunidn, si bienvenido sea le digo si me la toman en cuenta pue vamos mijo vamo. Y por
mi, y para que...

Marcela Frugone: Muy importante, esto es un logro.

Mercedes:y también el papa para que me dice - Haaaazle hacer la primera comunién, haaazle - pero
mire el orgullo del padre, lo mand6 a hacer el terno, no es prestado, lo mandé a hacer el terno ahi
mismo, para que su hijo...

Marcela Frugone: Fuera guapo

Mercedes: Fuera guapo, si. Y en todo para que él, para que el papa los crio bastante a estas criaturas,
siii, esos si que fue el papa, jUy! pero si le tocaran en algo que no puede, uuuu se ponia molesto, si asi
es nifia.

Marcela Frugone: ;Y usted si vio el curso?

Mercedes: ;El curso de aprendamos?

Marcela Frugone: Aja...

Mercedes: Si

Marcela Frugone: y de todo esto que hemos hablado qué aprendi6 usted del curso

Mercedes: Uuuuuuy, yo aprendi muchas cosas de ciertas madres, de las alum..., de las nifias de los
jovenes como salian en distintas partes que viajaban o no viajaban, unos que no se podian hacer muy
bien, pero como podia yo si yo si vi, pero yo decia Diosito lindo bueno gracias por hoy. Pero uno como
madre digo tiene que aprender lo que son los hijos para uno ayudarlo mafiana mas tarde para que
ellos sigan su camino, si...

Marcela Frugone: ;Entonces a usted le gusto muchos las historias de las familias?

Mercedes: Siii, yo me sentaba en veces, la verdad que yo, le digo la verdad, yo en esto yo me levanto
8:30, 9:30 de la mafiana una vez que abre el ojo ella, abrimos el ojo nosotros (la nifia se queja) como
somos yo, el Danny, la bebe, y mija como ella se va a las 6 de la mafana al trabajo tengo que quedarme
(sonido inaudible) entonces en esa época no habia la nifia, 7 de la mafiana yo ya estaba sentada en la
television viendo el programa y con un cuaderno anotando mas o menos, ahi tengo en el cuaderno lo

que yo
Video #3 del celular

Zoila Rosales, sefiora con camisa blanca rayas verticales manga larga: (voces inaudibles)... 1o
cargaban ahi, ya, ehhh, él también se levantaba a ver (observa a su hijo)...

Hijo con discapacidad de Zoila Rosales: mi cama

Zoila Rosales: si él también se levantaba a ver, ya después cuando el terminaba vuelta se iba a acostar
jajaja, a dormir...

Hijo con discapacidad de Zoila Rosales: mi cama, es mia

Zoila Rosales pero si se levanta, mas o menos, ya dice, ya veniamos ac3, de lo que él no sabe escribir
todavia, puede ser que si aprenda, pero él lo que esta aprendiendo es la tagua, que eso es lo que le
gusta a él.

Marcela Frugone: Claro

Hijo con discapacidad de Zoila Rosales: Tagua

(Pausa)

Marcela Frugone: Y usted, como se llama, y si hacemos como una foto de algo que usted aprendi6 del
curso, ;qué podriamos tomar?

Hijo con discapacidad de Zoila Rosales: (Hace murmullos)



Marcela Frugone: Usted dice que aprendié muchas cosas que tiene que ver con el trato...

Zoila Rosales mmm, sij, si

Marcela Frugone: ;qué otra cosa también aprendié?

Zoila Rosales: aaaaa, a darle de comer pue, y a cuidarlo a él también, si, mjjmmm, a él no le dan mejor
dicho convulsiones seguidas no le dan, sino a veces cada, cada 3 o 4 meses saber darle él las
convulsiones, mejor dicho como que se oscurece él, de ahi tengo que andar... porque el ahi va
pegandole a quién encuentre

Marcela Frugone: ;Cuando le dan las convulsiones?

Zoila Rosales: Si, las convulsiones, si. De ahi si ya él ya se sienta y ahi se sienta él y ahi se pone a estar
llorando, llora un rato y después ya él mismo me dice -Mami ya- me dice, osea como que le paso...
(sonido inaudible, voces de fondo) qué es lo que tiene él, a veces se pega en la cabeza, otra vez el mismo
se pega, no sé por qué... (hace una pausa)

Marcela Frugone: Bueno pero, tenemos las fotos...

Hijo con discapacidad de Zoila Rosales: (Interrumpe con murmullos) Una foto

Marcela Frugone: No, tenemos una foto que hay abajo en tu (sonido inaudible)

Zoila Rosales (sonido inaudible) Si, si, que sale en el supermercado

Marcela Frugone: Sj, si...

Zoila Rosales A donde quiera yo salgo con él (voz inaudible) yo también me inyecto entonces - a
poner vacuna mami- vamos le digo, ahi sale el y él me acompana

Marcela Frugone: Entonces la esperamos el préoximo martes

Zoila Rosales Si, si

Voz en off de coordinadora: ;Para el martes es?

Marcela Frugone: ;Para el martes quedamos chicas?



Anexo 2.2: Transcripciones Monte Sinai

Madre: Yo me sentia como estaba sola

(Voces atras)

Madre: yo cogi a mi hijo y decia ;Por qué?

CP: mmm aja

Madre: ;por qué mi hijo naci6 asi? Osea para mi es algo mas importante porque nacié asi
Madre: O sera q dios me mando asi

CP: mmm aja

Madre: y yo no sabia por qué mi hijo

(voces atras)

Madre: Siempre yo lo cogia

CP: ;Cuadles son tus preocupaciones eh por tu hijo?

Madre: Ahorita mi preocupacion es mi hijo, el nifio como no tiene discapacidad de pies
CP:ya

Madre: le gusta jugar

CP: mmm aja

Madre: quiere levantarse como otros nifios, quiere jugar pero no puede

CP:ya

Madre: en qué momento que le pueda dar esa cosa que le da

CP:ya

Madre: como susto que le da

CP: aja

Madre: cada no se en que momento le da, el nifio se levanta yyy esta jugando se cae de repente que yo
no estoy ahi

(Voces atras)

CP: aja

Madre: no hay como cogerlo, si es casa de cemento peor no puedo hacer levantarlo

CP: aja

Madre: mi preocupacién es esa como no tiene nada de aca

CP: en los piecitos

Madre: aca

CP: este td lo cuidas o lo cuida otra persona?

Madre: yo soy padre y madre para él

CP: ta eres padre y madre para el

CP: ;Qué te preocupa ademads de eso? ;Qué te ademas de eso? ehhh ;Qué es lo mas fuerte que has
estudiado de tu hija para tu hijo?

Madre: de todo yo para mi osea de mi hijo es de todo porque él no come solo no quiere comer solo
CP: yaa

Madre: yo tengo que dar de comer

(Ruido de carro)

CP: mmm ya

Madre: Tengo que hacerle bafiar yo porque el no puede solo

CP: no puede hacerlo solito

Madre: solito no hace

CP: yaa

Madre: y para vestir también se pone un vestii un una camisa pantoloneta si se pone pero esa parte q

CP: necesita dos necesita ayuda

Madre: si de mi de todo eso

CP: ;Qué haces tt para ayudar a tu hijo pueda vivir lo mas normal posible?
Madre: bueno eso no se...como cuando



CP: ;Qué haces tu en tu vida diaria? ;Qué haces tu dia a dia para que tu hijo pueda vivir de la mejor
manera?

Madre: yo le ensefio

CP:ya

Madre: Yo le ensefio mijito esto se viste asi

CP: mmm

Madre: cuando hay un dibujito es la va

Madre: pueda aprender solo

CP:ya

(Voces atras)

Madre: y para después algun dia que yo no esté

CP:ya

Madre: el nifio puede hacer solo

CP: ta te preocupas de cuando ti no estés?

Madre: Aja

CP: ;Cuadl otra de ustedes se preocupa cuando no esté?

Madres alzan la mano

CP: usted también se preocupa

CP: cuénteme usted también?

Varias madres alzan la mano y aciertan con la cabeza

Madre2: como el estee...me camino a los 6 afios

CP: seis aflos camino

Madre2: si sefiorita él se venia rodando desde, la casa era de madera
CP: de madera

Madre2: ya el venia rodando donde queria ir él iba solo rodando
(ruido de carro)

CP: rodando solamente aja se desplazaba

Persona 1: ;Qué ha significado para tu vida tener un hijo von una discapacidad?
(Nifio llorando al fondo)

Persona 2: que significado...

Persona 1: usted que ha sentido

Persona 2: para mi fue bastante fuerte.

Persona 1: mm ya...

Persona 2: pero ahora ya... me adapté ya me acostumbré o sea ya

Persona 1: (no se escucha lo que habla por el ruido de un vehiculo atras)

Persona 2: no y usted?

Persona 3: ;qué ahorao...?

Persona 2: antes

Persona 3: jantes?

Persona 2: aja

Persona 3 casi no... comia

Persona 2: ya ;y usted?

Persona 4: yo (audio no se entiende)

Persona 2: ya exactamente, bueno entonces... este... vamos a... queriamos eh... armar algunas fotos
con cosas que ustedes hayan traido de sus casa o algo que sea parte de la historia de ustedes de la
persona, de su hijo... jes su hijo?

Persona 1: si

Persona 2: ;es su hija?

Persona 5: si

Persona 2: es su hijo, es su hijo

Voz atras: ;como hacemos?



Persona 6: mhmm

Persona 2: ya estd bien, tu si fuiste ese dia también

Persona 7: ella estuvo en el otro taller

Persona 2: en el de...

Persona 7: cancer

Persona 2: ahi ya okay, bien. ;Tu tienes un hijo?

Persona 6: si

Persona 2: ;con discapacidad?

Persona 6: si

Persona 2: ya, ;qué edad como se llama?

Persona 6: Andy tiene ocho afiitos

Persona 2: ;Perdén?

Persona 6: Andy tiene 8 afios

Persona 2: Andy y tiene 8. Entonces cuéntenme si trajeron algo de... hola! como estas?
Persona 8: bien

Persona 2: estas muy bien?

Persona 8: si

Persona 2 ahh asi te veo... que bueno

(Risas)

Persona 2: te veo muy bien ya bienvenido. Si han traido algo un objeto...
Persona 5: la nifia mia aqui trajo ella

Persona 2: ja ver que trajo?

Persona 5: trajo lo que le gusta a ella ve

Persona 2: esto le gusta...

(Risas)

(Voces conversando atras)

Persona 2: ya, ya

Persona 5: ahi estuvo trayendo ella

Persona 2: ella trajo. Ya...

Persona 9: Gloria Trevi

Persona 2: ah?

Persona 9: Gloria Trevi

Persona 2: Gloria Trevi? Esta es gloria Trevi?

Persona 9: claro... Gloria Trevi

Persona 2: ah ah a mi me...

(Risas)

Persona 2: y cuadernos... ;todo esto es tuyo?

Persona 10: si

Persona 2: uy que bonito. Bueno ;y él que trajo?

Persona 1: su cuaderno

(Pitos de vehiculos)

Persona 2: qué bellezas sus... téngame aca, no los guarde, no los guarde
Persona 9: ahi coge mamita

Persona 2: tenga aca un ratito... eso mi amor. ;Y este cuaderno tan bonito? ;De quién es? jQué belleza
de cuaderno! ;Quién te ha ayudado a hacer este cuaderno tan hermoso?
Persona 1: Maribel

Persona 2: jMaribel! jPero que belleza!

(Pitos)

Persona 2: qué belleza pablo, ;este eres ta?

Persona 1: si

Persona2: ;y esta es la mama de pablo?

Persona 11: es la mama

Persona 2: jlas letras! Qué bonito todo lo que sabes hacer! Todo lo que trabajas con Maribel. Bueno
toma aqui esta toma el cuaderno. ;Y usted que trajo?



Persona 6: ;mande? Yo traje esto de aqui que

Persona 2: ya mismo me van a contar cosas sobre lo que han traido no se preocupen. ;Usted trajo
algo?

Persona 12: si la bebe. jAnalia!

Persona 2: la beb... ;qué trajiste ta?

Persona 13: traje unos juguetes

Persona 12: una pelota, lo que mas le gusta hacer bailar... cosa

(Risas)

Persona 2: ahh ya. ;Y ti que trajiste? Uy que bonito el recuerdo de la confirmacién

Persona 3: eso es que él es una adoracién para el es

Persona: 2: una adoracion por esta cosa? Y esto...

Persona 3: esto lo que tiene aqui

Persona 2: ;aca?

Persona 3: si

Persona 2: mmm que momento tan importante. ;Y td que has traido?

Persona 14: un cuaderno que él sabe hacer la...

Persona 2: mhmm. ;Con quién trabaja éI?

Persona 14: con la sefiorita Maribel

Persona 2: con la sefiorita Maribel, asi que trabaja con la sefiorita Maribel. Muy bien, okay. Bueno
entonces vamos a proceder de la siguiente manera, yo quiero que la sefiora, me recuerdas el nombre...
Persona 5: ya...

Persona 9: Ramona

Persona 5: ;mi nombre?

Persona 2: aja

Persona 9: Ramona

Persona 5: Ramona Posligua

Persona 2: ;Ramona? Ya. Usted nos cuente, nos diga, este... por qué estas cosas son importantes para
su hija, ya? Que usted nos cuente po que estas cosas son importantes para su hija. Usted, usted por qué
cree que todas estas cosas son importantes... vea esta mufieca tan bonita y aqui esta, aquie esta eh...
Persona 14: Gloria Trevi

Persona 2: Gloria Trevi

(Risas)

Persona 2: ;Por qué esas cosas considera usted que son importantes para su hija?

Persona 5: porque a ella le gusta pues jugar

Persona 2: aja

Persona 5: a ella le gusta ver dibujitos ella... jugar pues a ella le gusta ella...

Persona 2: ;desde cuanto tiempo hace que tiene esos... esos juguetes?

Persona 5: uuu ya tiene

(Gritos de bebe)

Persona 5: tiempo esos juguetitos.

Persona 2: como los... ;de dénde los saco? ;Cémo los obtuvo?

(Voz de nifio)

Persona 2: sssh

Persona 5: eso lo... a ella le, le le dieron esos juguetitos asfi

Persona 2: aja

Persona 5: para que ella asi...

Persona 2: ya

Persona 5: para que ella jugara, para que se entretenga

Persona 2: ya y este... cuando usted ve esos juguetes, ;usted qué piensa?

Persona 5: (se rie)

Persona 2: si ella no esta ahi usted ;qué piensa cuando ve los juguetes?

Persona 5: ahi estan alzaditos pues hasta que ella lo vaya a coger vuelta

Persona 2: aja. Ya. Este... ;qué edad tiene su hija?

Persona 5: anda en 23



Persona 2: 23 afios

Persona 5: si

Persona 2: este... ;cuando supo usted que su hija tenia algin tipo de discapacidad?
Persona 5: ella naci6 asi pues asf asi

Persona 2: mhmm

Persona 5: con eso ya ella... y ya fue creciendo y todavia no le da pues

Persona 2: y usted ;por qué cree que ella tuvo esa discapacidad?

Persona 5: no se p...

Persona2: aqui en su cabecita usted ;qué piensa?

Persona 5: no se sera por mano de dios, que ha ha nacido ella asi no s...

Persona 2: aja. Y usted cuando estuvo en su embarazo ;usted pensé que alguna cosa podria haber
pasado?

(Pausa)

Persona 5: como de caidas de...

Persona 2: aja

Persona 5: si pues de caidas si yo me caia siempre

Persona 2:ya ;y quién ha cuidado a ella?

Persona 5: yo pues

Persona 2: ya. ;Toda la vida?

Persona 5: todavia vea que todavia la ando cuidando hasta que mi dios me tenga viva
Persona 2: hasta que dios la tenga viva

Persona 5: porque ella no tiene una hermana no tiene una hermana, no tiene abuelos, no tiene quien
la...

Persona 2: ;no tiene hermanos?

Persona 5: hermanos si tiene pero son varones

Persona 2: aja. Es su Unica hija mujer

Persona 5: ella es la inica nifia

Persona 2: ya

Persona 5: no la pueden asearla a ella, ella tiene que...

Persona 2: aja. ;Y usted es la que la cuida siempre?

Persona 5: yo pues tengo que cuidarla, hacerle su comidita, bafiarla, lavarle su ropita y...
Persona 2:ya ;usted todo ve por ella?

Persona 5: todo pues si

Persona 2: todo ve por ella. Ya

Persona 5: hasta que pueda hacerle p

Persona 2: hasta que pueda hacerle, ya. ;Y ella puede hacer algo también por ella misma?

Persona 5: si, si



Persona 2: ;0 todo depende de usted?

Persona 5: si también ayuda ella

Persona 2: aja

Persona 5: también ayuda ella. También asi cuando estoy lavando ella me ayuda a lavar, me ayuda
revolver una olla

Persona 2: asi es

Persona 5: ella barre, ella lava plato

Persona 2:ya

Persona 5: ella se asea ya solita se asea, se lava su bica se peina

Persona 2: ya mhmm

Persona 5: ya de banar también ella se bafia

Persona 2:ya

Persona 5: 1o que yo tengo que rascarle la cabecita porque eso si no se la...
Persona 2: usted se la organiza

Persona 5:yayo se la...

Persona 2: usted se la...

Persona 5: porque era nomas se empaiiita el jabdn y ella ya estd empanitada ahi
Persona 2: ya pero ;usted le ayuda a enjuagarse bien?

Persona 5: siyoyale...

Persona 2: mmm

Persona 5: ya de enjuagarse ya si ella solita se ella se

Persona 2:ya

Persona 5: ya se hace todo ella

Persona 2:ya se hace todo ella. ;Qué es para usted cuidarla a ella?

Persona 5: ;mande?

Persona 2: ;qué es para usted? ;Qué significa? ;Qué siente usted cuando usted la cuida a ella?
Persona 5: porque es mi hija pues y soy la madre y no tengo quien me la vea pues
Persona 2: mhmm

Persona 5: quien me la cuide, nomas que yo, hasta que mi dios me pueda luchar por ella yo lo hago
Persona 2: ya y para usted es una tarea fuerte, suave...

Persona 5: de todo fuerte y suave tiene que ser lo que uno ha pasado si

Persona 2: aja si. ;Y a usted le ha preocupa algo respecto al cuidado de su hija?
Persona 5: si ;por qué no?

(Pitos de carro)

Persona 2: ;qué la preocupa?

Persona 5: ;mande?



Persona 2: ;a usted le preocupa algo del cuidado de su hija?

Persona 5: y porque no voy a preocupar tengo que andar ahi pidiéndole...

Persona 2: ya ya este... ;qué hace usted para incluir a su hijo en la sociedad?
Persona 5: (no responde)

Persona 2: ;qué es la inclusion? ;Usted como hace para que ella sea parte de todo, de las actividades?
Cuénteme. ;Usted la hace participar de qué?

Persona 5: ;qué de aseo qué?

Persona 2: Usted de que... por ejemplo, ;usted a donde la lleva? ;Pasa siempre en la casa o lalleva a
alguna parte?

Persona 5: Bueno, ehh la lle... la cargo por ahi

Persona 2: mhmm... A donde la lleva por ejemplo?

Persona 5: ;que como hacerla ver o qué? ;0 a pasear qué?

Persona 2: aja

Persona 5: ahh por ahi de por ahi cerca si hay alguna amiga, alguna tia ya por ahi la
Persona 2: la lleva usted

Persona 5: (asiente)

Persona 2: aja. Y me dice que tiene mas hermanos.

(Camién pasando interrumpe el sonido)

Persona 2: ;cuantos hermanos tiene?

Persona 5: ;hermanos?

Persona 2: aja

Persona 5: son cuatro pue varones

Persona 2: cuatro varones, cuatro varones. Y, este... ;ellos como son con su hermana?
Persona 5: ellos cuatro son carifiosos para ella

Persona 2: mhmm

Persona 5: ellos son molestosos, la molestan o asi reniegan

Persona 2: ;son mayores o menores?

Persona 5: ya son mayorcitos ellos

Persona 2: ya son mayores. ;Son mayores que ella?

Persona 57 Si mayores que ella

Persona 2: y la llevan a alguna parte, la llevan de paso

Persona 5: no

Persona 2: no

Persona 5: no

Persona 2: no, no, no. Y usted que hace como para que ella no este asf solita asi a un lado?



Persona 5: y yo que tengo que decirle pue... vamos mijita para aca o vamos a caminar por aca porque
envece no quiere dice no va y tengo que llevarmela para que ella camine.

Persona 2: ahhh a veces no quiere ni moverse

Persona 5: (se rie)

Persona 2: a veces no se quiere ni mover, ;por qué no se quiere mover a veces?

Persona 5: cuando se pone bravisima no hay quien la...

Persona 2: yo no creo que se ponga bravisima, a ver ;cuando se pone bravisima?

Persona 5: (se rie)

Persona 2: ;se pone bravisima? A ver ;cuando sonrie? ;Con esas mufiecas tan lindas?

Persona 5: (se rie)

Persona 2: ah? Ya... bueno. A ver vamos a ir por aca conversar un poco mas (se dirige a la persona 1).
La sefora, cuénteme ;qué edad tiene su hijo?

Persona 1: 29 afios

Persona 2: 29 afios. Ya. Usted ;por qué cree que pablo naci6 con una discapacidad?

(Nifio llorando atras)

Persona 1: este, desde pequefio él un dia tuvo una epilepsia

Persona 2: ya

Persona 1: pequefio, nacido, meses de nacido

Persona 15: (atras) buenos dias sefiorita

Persona 2: ya

Persona 1: aparentemente normal tenia algo asi con... forcé

Persona 2: ya... jSefiora! ;Cémo le va como ha pasado?

Persona 15: jbuenos dias! ;Cémo esta? Uy yo ya no traje nada...

Voz atras: (no se entiende el audio)

Persona 15: jpero me olvide!

Persona 1: (continua hablando con la conductora)... ya la cabecita

Persona 15: (conversando con la voz de atras) pero ;qué voy a traer? Mejor yo me voy ahorita
Persona 2: ;a los 5 meses convulsiono la primera vez?

Persona 1: si, la primera vez. Lo lleve al médico, que una amiga me recomendé. De ahi a los 5 afiitos
me reacciono de una manera que yo nunca lo habia visto asi

(Voces hablando atras)

Persona 1: fuerte, me voy a la tienda a hacer unas compras entonces compre una cola y el queria la
cola solo

Persona 2: ya

Persona 1: no, no queria compartir con uno. Pero era una reaccién muy agresiva

Persona 2: ya



Persona 1: cuando pega la carrea asi a la calle, al otro la calle, los carros hicieron un semejante boom,
tremendo como que... si no imaginese me le pasaba algo

Persona 2: claro un frenazo pero asi.

Persona 1: un frenazo tremendo

Persona 2: ya

Persona 1: la reaccién de todos los vecinos “sefiora agarre a su hijo”

Persona 2: ya

Persona 1: sali6 corriendo su hijo. Usted sabe lo primero que me han de haber dicho es que yo era la
descuidada si no que se me afloj6 de las manos

Persona 2: ya

Persona 1: cuando yo andaba con el otro pequeio y la nifia, eran tres. Cuando de ahi los vecinos
“sefiora agarre a su nifio, agarrelo” como diciendo yo era la descuidada. No le digo, ya le veo pues al
nino. Yo me puse fue a llorar porque me puso a agarrar o sea de una manera tremenda o sea y me
agarro y de inmediato yo pensé antes de que mis vecinos pensaron, yo ya dije no yo aqui ya llego es al
médico. Llévelo al psiquiatrico rapidito, lo lleve al psiquiatrico de ahi me lo controlaron. Si era el Dr.
Nietos en ese tiempo, me lo controlaron pero yo dije ya hasta ahi nomas ya llegaba ;no? Y de ahi sigui6
convulsionando y convulsionando y hasta el dia de hoy que el convulsiona

Persona 2: ;convulsiona con mucha frecuencia?

Persona 1: si, o se ahorita es la salud. Un poco lento porque le estan subiendo la dosis del
medicamento

Persona 2: ya

Persona 1: le cambian asi cada vez, le cambian entonces... de ahi tltimamente le hice... le he hecho
también en clinica Kennedy en la clinica Guayaquil las resonancias al cerebro, ahora ultimo sigue con
el cerebro que casi no ha madurado

Persona 2: ya

Persona 1: tiene mente de tres afos

Persona 2: ya

Persona 1: la mente de él tiene tres afios

Persona 2: ya

Persona 1: entonces, me dice que es retardo mental también parte por la epilepsia y el de pequefio le
dio meningitis es el problema de lenguaje que tiene

Persona 2: ya, ya bueno usted tiene muy muy claro eso

Persona 1:si

Persona 2: que ha significado para su vida tener su hijo con la discapacidad?

Persona 1: significado...

Persona 2: usted que ha sentido en su...



Persona 1:
Persona 2:
Persona 1:
Persona 2:

Persona 1:

para mi fue bastante duro

ya

bastante duro pero ahora me adapté ya me acostumbre o sea ya
(yalo aceptd?

yalo ace... jclaro! Yo toda la vida ya... que voy a hacer toda la vida lo he aceptado es mi

primer hijo

Persona 2:
Persona 1:
Persona 2:
Persona 1:
Persona 2:
Persona 1:
Persona 2:
Persona 1:
Persona 2:
Persona 1:
Persona 2:
Persona 1:
Persona 2:
Persona 1:
Persona 2:
Persona 1:
Persona 2:

Persona 1:

dedicacion

Persona 2:
Persona 1:
Persona 2:
Persona 1:
Persona 2:
Persona 1:
Persona 2:
Persona 1:

Persona 2:

es su primer hijo. Es su

es mi primerizo

;es su hijo mayor?

si es mi hijo mayor

Ya, ya

y segui adelante con amor con mucha paciencia

ya

Si

que es como lo mas dificil de atender a su hijo con discapacidad de cuidarlo?
o sea en la ensefianza ;no?

ya

la ensefianza pues hay que tener mucha paciencia

ya

dedicacion, dedicacion bastante dedicarle el tiempo
ya

si yo me siento con él enlamesay...

;Qué se nos hizo la sefiora que estaba aqui? ahh ya, ya.

y le enseno sus tareas, le enseno... me siento con él en la mesa porque eso es una

ya, mhmm

me siento con él y le ensefo

ya

ya el movimiento con la boca, le enseno las partes del cuerpo

ya

y hablar con él porque él no me dice... pero si le digo, algo me ha de decir
claro, algo le ha de entender

claro algo me ha de entender porque yo trato de sacarle palabras lo mas que puedo

ya, ya.

Conductora: ya este... que cosas puede, puede... que cosas ha aprendido usted y ;qué cosas ha

aprendido usted (sefala a persona 5) al atender a un hijo con discapacidad? ;Que han aprendido?



Persona 1: mucho amor mucha paciencia

Conductora: ya

Persona 2: si pues mucho carifio

Persona 1: si

Persona 2: amor

Persona 3: es una entrega, es una entrega total.

Conductora: es una entrega total.

Persona 3: aca son dos

Conductora: aja

Persona 3: si, hay que tener mucha paciencia

Conductora: mucha paciencia

Persona 3: si

Persona 2: paciencia, amor, carifio

Persona 3: si, si.

Conductora: mucho carifio, mucho carifio y mucho amor

Persona 3: si

Persona 2: (asiente)

Conductora: ;Qué cosas...

Persona 1: y pensar que esto sigue de largo. Que esto es para adelante.

Conductora: y pensar que sigue de largo... mhmm ya.

Persona 1: y dia a dia se aprende mas y se les ensefia y ellos van aprendiendo también

Conductora: ya, ya

Persona 1: ellos van aprendiendo si.

Persona 3: claro ellos aprenden y también aprenden los, con los profesores que los van y los visitan. Si
ellos también los, los explican ya

Persona 2: si dictan su tarea entonces y entonces ya uno...

Persona 3: si

Conductora: ya, ya

Persona 3: para qué, mis hijo ellos han adelantado bastante cuando los profesores han ido a la casa le
van a visitar y cuando ya y ello han aprendido bastante para lo que

Conductora: ;han aprendido bastante?

Persona 3: si

Persona 2: claro

Conductora: si han aprendido bastante con ellos

Persona 3: si, si

Conductora: ahh, bueno siempre es bueno que me lo digan (se rie)

Persona 1: si asi dijo la sefiorita pues ellos también tienen bastante paciencia, amor, lo abrazan, le dan
Conductora: afecto

Persona 1: exactamente

Conductora: ;Qué es lo mas pesado de atender a un hijo o una hija con discapacidad? ;Qué es lo mas
pesado del cuidado?

(Ruido del camién oculta el sonido)

Persona 1: lo pesado es cuando a uno no, no le nace (audio no se entiende) el amor, el carifio, la
paciencia o sea tenerlo. Creo que asi se lo puede hacer

(Ruido del camién oculta el sonido)

Conductora: (audio no se entiende) (da senales) aja. Para poderlos tener aqui, a la sefiora también alla
(Mueven las sillas)

Conductora: yo quiero ese perrito, ;ese perrito de quien es?

Conductora: bueno, entonces estdbamos conversando yo también me voy (baja la voz)
Asistente: una silla, aca
(Todos conversan)



Conductora: bueno entonces estdbamos conversando eh... sobre el caso de cada una de ustedes de sus
hijos con discapacidad. Entonces cuéntame ti por ejemplo que no te conoci la otra vez. ;Qué edad
tiene tu nifa?

Persona 1: ya va a tener 12 afios

Conductora: va a tener 12 afios

Persona 1: en diciembre

Conductora: En Diciembre va a tener 12 afios

Persona 1: si

(Ruido de vehiculo interrumpe el audio)

Conductora: este... ;Qué pas6? ;Qué cree usted que pasé con su hijo?

Persona 1: bueno la verdad el nifio, el, el mio cuando tenia aflo cinco meses

Conductora: afio cinco mese

Persona 1: el nifio era normal

Conductora: ya

Persona 1: era perfecto o sea, un nifio normal no tenia nada y yo en ese tiempo yo no sabia quee es
discapacidad, yo no sabia que qué tipo de enfermedad era

Conductora: ya

Persona 1: después ya ese afio él bebe comenz6 con esa, con esa epilepsia

Conductora: ya

Persona 1: pero le daba fuerte

Conductora: ;muy fuerte?

Persona 1: muy fuerte y yo como era del campo, no sabia o sea no sabia

Conductora: no sabias nada

Persona 1: ni siquiera sabia ni qué hacer

Conductora: ah no sabias qué hacer

Persona 1: sera de llevarlo de control, no sé y bueno mi familia eh... tengo mi familia pero no son de...
por decir

Persona 1: y ahi ya cuando naci6 el nifio, ahi comenz6 a caminar

(Vehiculo atras: audio no se entiende)

Persona 1: y yo mi preocupacidn es de que vuelva a... a ser como era antes

Conductora: como era antes

Persona 1: que le vuelva a volver eso y no poder caminar

Conductora: ya. Esa es su preocupacion. Usted decia que también es para usted es una preocupacion
pensar cuando usted no esté

Persona 2: si, si. Por eso yo también a ellos les ensefio como tienen que andar porque todo el tiempo
no vamos a estar con ellos

Conductora: ya

Persona 2: entonces usted sabe que claro si. Entonces yo le enseno a €], a ella. El, el este, él se me largo
debajo de, de una casa de la casa porque era alta yo vivia alla en el pueblo

Conductora: ya

Persona 12 se me largé abajo

Conductora: ya

Persona 2: el cudndo recién estaba caminando

Conductora: ya

Persona 2: se me larg6 abajo entonces se pegé creo la cabeza porque se le hincho todo esto. Y yo vivia
alli en el pueblo nunca lo lleve a hacer ver. Cuando ya estuvo en la escuela ahi me dijo la profesora, me
dijo vaya dice a un médico para que le traten al nifio dice porque cuando ya crezca él va a tener
problema

Conductora: ya

Persona 2: pero yo... no habia estas posibilidades que hay ahora y yo no lo lleve. Cuando ya el cumpli6
18 afios ya el, el, él se cay6 de un carro

Conductora: ya

Persona 2: porque el por ahi lo iba a ayudar a trabajar al papa. Se iban los dos a trabajar



Conductora: ya. El papd lo hacia trabajar lo ayudaba a trabajar

Persona 2: si, él queria andar con el papa

Conductora: y el papa silo llevaba

Persona 2: si lo llevaba si. Entonces en ese trayecto que ellos iban al trabajo piso mal el colectivo y él
se cay6. También se cayo y se pego

Conductora: ya

Persona 2: casi el colectivo le mata

Conductora: ya

Persona 2: entonces ahi el vino y al quince dias de, de esa caida que estuvo ya vino el que ya cambio
como ya iba perdiendo la mente. Si yo le mandaba a comprar alguna cosa

Conductora: ya

Persona 2: no traia lo que yo le mandaba sino que trafa otra cosa

Conductora: otra cosa diferente

Persona 2: diferente. Entonces yo le digo a mi esposo oye le digo que le pasara al muchacho le digo yo
le mando a comprar verde, me trae arroz. Le mandaba a comprar azdcar me traia huevo.
Conductora: ya

Persona 2: entonces ya ahi ya fui viendo el cambio de él. Entonces ya de ahi ya comenzé el ya como, ya
se me salia ya no me hacia caso, el como que ya se me hizo como loquito.

Conductora: ya

Persona 2: y completamente se me volvid loco, loco. Entonces el papa lo llevamos al Lorenzo Ponce
alla él se intern6 con el papa tres dias con el

Conductora: ;con é1?

Persona 2: si estuvo internado con él y de ahi ya

Conductora: usted siempre han estado preocupados de cémo lo pueden ayudar

Persona 2: si, si. Entonces de ahi ya él ya le pusieron los medicamentos y todo entonces como que ahi
ya reacciono un poco

Conductora: ya

Persona 2: de ahi seguia los tratamientos ahi después ya, ya nos venimos nos fuimos por otro lado, ya
se me complico, ya sali, Sali embarazada de otra nifia que tengo y de ahi ya nos fuimos lejos y ya
perdimos el control

Conductora: ya

Persona 2: también el doctor se fue de aqui del pais y ya después ya me descuide

Conductora: ya, ya

Persona 2: pero, pero el sigue tomando los medicamentos

Conductora: los medicamentos aja

Persona 2: si el sigue tomando los medicamentos para controlarlo

Conductora: ya, ya eso estd muy bien. También esta tomando

Persona 2: si ella también

Conductora: ustedes se preocupan ;Quién mas toma medicamentos? Su hijo toma medicamentos, su
hijo, su hijo, el suyo también.

Persona 1: mafana le hacen los examenes

Conductora: ;dénde le hacen los exdmenes?

Persona 1: en la pancho Jacome

Conductora: en la Pancho Jacome

Persona 3: ella también

Conductora: a usted también. Usted va y le llevan, y los llevan a que les entreguen los medicamentos y
los revisen

Persona 1: primeramente le hacemos ir aqui en el Monte Sinai en el subcentro

Conductora: ya, en, en el subcentro

Persona 1: y ahi mandan los examenes alld que le vayan a hacer

Conductoras: ya

Persona 1: y ahi ya nos mandan vuelta

Conductora: ya, muy bien. Y usted que ha estado como calladita, cuénteme, cuéntenos usted tiene un
hijo



Persona 3: si

Conductora: ;edad?

Persona 3: mi hijo tiene ocho afios se llama Andy

Conductora: ;Cémo se llama?

Persona 3: Andy

Conductora: ;Angie?

Persona 3: Andy

Conductora: aja cuéntanos ;Qué tiene Andy?

Persona 3: tiene una discapacidad, este fisica

Conductora: ya

Persona 3: del 98%

Conductora: de 98%

Persona 3: si

Conductora: Mhmm ;el nacié asi?

Persona 3: no

Persona 4: él tiene hidrocefalia

Conductora: tiene hidrocefalia

Persona 3: si

Conductora: ya. Cuéntanos asi rapidamente ;Cémo es la historia de tu nifio? ;Qué paso?

Persona 3: mi hijo lloraba bastante pero normal asi normal y yo no sabia que tenia. Le daba el seno le
daba la tetita lo banaba todo

Conductora: ;Cuanto tenia?

Persona 3: mande

Conductora: ;Qué edad tenia?

Persona 3: ahi comenz6 tres meses

Conductora: tres meses

Persona 3: ahi comenz6 a llorar y llorar

Conductora: ;ti habias tenido otros hijos?

Persona 3: si, cuatro con este

Conductora: cuatro con él es el cuarto de tus hijos ya

Persona 3: si. Y ahi a los 7 meses ya el doctor ya este me mandaron a hacer unos exdmenes entonces
ahi ya sali6 que tenia la hidrocefalia

Conductora: ya

Persona 3: que tenia que operarse

Conductora: ya

Persona 3: entonces tenia que conseguir para una valvula (audio no se entiende)+

Conductora: conseguiste para la valvula

Persona 3: si, pero después en un examen salié que no podia ser operado porque tenia una miniatura
al cerebro

Conductora: ya

Persona 3: y que mano podian operarlo. Si él se iba a operar él se podia quedar ahi y no iba a salir y
nunca se le hizo la operacién en ese tiempo

Conductora: no se le hizo

Persona 3: no ahi tenia ocho meses... Y el doctor le dijo que duraba un anito que maximo duraba un
afo

Conductora: maximo duraba un afo

Persona 3: pas6 un afio, pasé dos afios, a los tres afios mi hijo convulsion6

Conductora: ya

Persona 3: una convulsidon fuerte, yo lo llevé desesperada al hospital y ahi en ese momento le pusieron
la valvula que pedian pero ahi yo lloraba que le pongan pero ellos me decian que no pues que estaba
con convulsion y era dificil

Conductora: ya



Persona 3: después lo operaron le pusieron, si le pusieron la valvula y mi hijo sali6 ya bien del
quiréfano, salié con los ojitos ya miraba porque él entro ya como muerto

Conductora: ya, ;Quién lo cuida?
Persona 3: yo

Conductor: yo. ;Qué tienes que hacer todo el dia para cuidar a tu hijo?
Persona 3: de mananita lo primero levantarme, lavarle la boquita, darle el desayuno, la tarde completa

Conductora: completa. Completa desde que te levantas tu tienes que hacer todo por él
Persona 3: todo

Conductora: él no se puede hacer nada

Persona 3: no, no él no nada, no

Persona 5: tiene discapacidad severa

Conductora: jah?

Persona 4: él tiene una discapacidad severa

Conductora: severa. S{ 98%

Persona 3: por eso él depende de mi nomas

Conductora: depende de ti. ;Qué sientes cuando piensas que depende de ti solamente?

Persona 3: ay, siento de todo un poco, porque es duro ver a mi hijo asi acostadito que no pueda, no
puede mover. Incluso cuando salgo no es lo mismo porque ahi se queda con mi hija

Conductora: tienes una hija que te puede ayudar a verlo

Persona 3: si

Conductora: jsales poco o mucho?

Persona 3: cuando tengo que hacer este, algunos papeleos del nifio, asi

Conductora: aja.

Persona 3: y ahi si no lo cargo porque mi hijo pesa bastante

Conductora: claro

Persona 3: y cargarlo en el coche es dificil porque... es dificil andar con eso en los buses
Conductora: ya

Persona 3: entonces a veces tengo que de ley dejar a mi hijo. Ahi él yo salgo y yo lo dejo lleno, pero a

veces me demoro bastantito porque el tiempo a veces se le va y lleg90 y ya él no... él come pero poco
no le ha comido mucho a mi hija



Conductora: ya, cuando tu no le das la comida él come poco
Persona 3: si, entonces ahi mi hijo sufre bastante y yo no me... soy todo para él porque no es lo mismo

Conductora: no es lo mismo

Persona 3: Y no tengo con quien mas dejarlo pues porque no tengo mama ni papa solo mis hijas, mis
hijos y yo

Conductora: tus hijos y ti nada mas

Persona 3: por eso pienso que sera de mi hijo, no sé

Persona 5: asi mismo pienso yo

Conductora: usted también piensa lo mismo

Persona 5: me pasa lo mismo porque yo no tengo mama, solo dos hijos y los dos casados
Conductora: no tienes mama

Persona 5: entonces yo sé que nadie sabe quién muere primero no pero

Conductora: claro

Persona 5: yo les he dicho a mis hijos si en algin momento yo llego a faltar, a ustedes los dos lo tinico
le digo para que me ayuden a mi hijo tanto a la nifia como

Conductora: como al varéon

Persona 5: mi hijo si mi hijo porque a veces pienso que tal vez la nifia sea la que, la que se haga cargo,
primero porque ella es mi hija

Conductora: claro

Persona 5: en cambio la otra es nuera, no es lo mismo que
Conductora: asi es

Persona 5: si todo eso yo pienso

Conductora: todo eso piensa

Persona 3: nunca va a ser lo mismo

Persona 2: no, no.

Conductora: ;Por qué no va a ser lo mismo?

Persona 2: porque las hermanas no son como uno
Conductora: aja

Persona 2: si



Conductora: ;uno qué es?

Persona 2: uno es mas

Voz atras: uno tiene mas paciencia

Conductora: es madre

Persona 2: es madre si

Persona 6: la hermana se hostiga

Conductora: uno es la madre y conoce

Persona 3: en cambio ya las hijas si ya no quiere comer ya no exige

Conductora: y aunque no hable, ustedes le buscan todas las maneras, ustedes le buscan todas las
maneras de atenderlo y entienden y conocen no

Persona 7: asi es

Conductora: cuénteme de Luis Alfredo ;Cudntos afios es que tiene Luis Alfredo?
Persona 7: catorce

Conductora: catorce jacaba de cumplir?

Persona 7: si, el treinta de Septiembre

Conductora: el treinta de Septiembre ;Qué pasé con Luis Alfredo?

Persona 7: Luis Alfredo... yo a este nifio naci6 sin dolor

Conductora: ya, un parto facil

Persona 7: si. No yo no tenia Dolores y los doctores decian que yo era floja porque yo mis dos nifias
mayores las di a luz en casa

Conductora: ya
Persona 7: y me decian que yo era floja porque no iba a poder parir otro nifio mas
Conductora: ya

Persona 7: Y yo le decia que no pues el muchachito me buscaba para aca arriba, yo le decia al papa que
el nifio me queria era como ahogar no bajaba para abajo sino

Conductora: aja

Persona 7: para arriba queria subir. Y alli ya me pusieron unas inyecciones para que vengan los
dolores y nada, nada de dolor

Conductora: ya



Persona 7: y ahi el papa le dijo que me hagan cesarea nomas que si yo me moria corria por cuenta de
él

Conductora: ya

Persona 7: me hicieron cesarea, ahi perdi el conocimiento y dice el papa que lo sacaron moradito y lo
pusieron al lado mio no mas. Después ya cuando lo llevamos a Colimes a los tres meses, el bebe
empez6 a convulsionar

Conductora: a los tres meses

Persona 7: si. A los tres meses. De alli un cufiado que tengo aqui en Guayaquil me dijo llévalo al
Roberto Gilbert

Conductora: ya

Persona 7: ahi lo llevamos con el neurélogo y el neurdlogo dijo que al nifio se le habfia... adaptado
oxigeno

Conductora: oxigeno

Persona 7: oxigeno al cerebro. Y de ahi para aca empez6 a convulsionar y de ahi
Conductora: no le tenian que haber puesto nada para que le vengan los dolores sino de una hacerle...
Persona 7: y de ahi él no ha dejado de convulsionar

Conductora: jsiempre convulsiona?

Persona 7: si

Conductora: justed lo atiende siempre?

Persona 7: si

Conductora: justed solita?

Persona 7: yo solita porque...

Conductora: ya. ;Cuales son sus preocupaciones por Luis Alfredo?

Persona 7: yo pienso el doctor el neurélogo me dijo que en cualquier momento con las convulsiones él
se me queda muerto al lado mio

Conductora: ya
Persona 7: eso es lo que yo pienso
Conductora: aja. Eso es lo que usted piensa

Persona 6: asi me dijo el doctor también para mii. El corazoncito, con mucha paciencia no le hagas
tener coraje dice. Tenle mucha paciencia el corazoncito lo tiene...



Conductora: hay que cuidar ese corazén

Persona 5: ya y a mi también me decian que él iba a durar hasta los nueve afios
Conductora: hasta los nueve y tiene veintinueve

Persona 5: veintinueve afios

Conductora: veinte aflos mas. A usted le dijeron uno o dos afiitos, el amor

Persona 5: me dijeron que no pasaba el desarrollo

Conductora: que no pasaba el desarrollo

Persona 5: no pasaba el desarrollo

Conductora: ahi estan los cuidados de todas estas madres

Persona 5: a mi me prepararon me dijeron que no me...

Conductora: que no se haga ilusiones

Persona 5: si que ya él ya se iba

Persona 3: hay unos que lo dicen duramente

Conductora: jah?

Persona 3: hay doctores que lo dicen duramente

Conductora: duramente, duramente

Persona 3: si

Conductora: ;y que se siente cuando le dicen a uno...?

Persona 3: sientes que lo hacen pedazos es algo piensas que todo se va

Conductora: el corazén como que se hace pedazos uno siente como que todo se le va
Persona 3: no tiene nada sentido en la vida

Conductora: aja. Y ya tiene ocho afios

Persona 7: jLuis Alfredo!

Conductora: caramba pero que es eso, pero por qué me le esta haciendo asi. Por Dios
Persona 7: estd es bravisimo

Conductora: bravisimo esta ;ah? Estda molesto. ;Luis Alfredo por qué estas molesto? No trajimos nada

para ofrecerle. Este... ;Cudles son los derechos que tienen sus hijos? ;Ustedes creen que que derechos
tienen? ;Qué derechos tienen sus hijos como personas con discapacidad? ;Cuales son los derechos?



(Ruido de vehiculo: audio no se entiende)

Conductora: aja. Aja. Y ;a qué tienen derecho ellos?

Persona 5: tienen derecho a la vida

Conductora: a la vida

Persona 5: a seguir, la normalidad de los demas

Conductora: a sentir

Persona 5: a sentir igual que los demas. Ayudarlos

Conductora: aja. Ya. Que bien. ;Algo mas? ;Qué otros derechos creen que tienen sus hijos?

Persona 7: porque ellos son, son personas como nosotros, sino que lo tnico es que no pueden
caminar por ellos solos

Conductora: ya

Persona 7: comer por ellos solos. Pero de ahi ellos son personas como nosotros
Conductora: como nosotros. Usted decia

Persona 7: jLuis Alfredo!

Persona 1: tienen derechos a ser respetado igual que los demas

Conductora: ;cudles son los derechos que tu sientes que tiene tu hijo?

Persona 8: mas que todo es respeto

Conductora: respeto, el derecho al respeto ;y su hijo? Usted la mama de Andy

Persona 3: derecho

Conductora: ;Qué derechos tiene su hijo? ;Qué derechos hay que presentarle a su hijo?
Persona 3: la salud, la atencion

Conductora: a la salud a la atencion. Ya

Persona 6: pensar por ellos y

Conductora: aja

Persona 6: pensar por ellos, cuidarlos

Conductora: Pensar por ellos y cuidarlos. A la atencidn, a la salud y al cuidado. Y ustedes buscan

Persona 6: a luchar por ellos



Conductora: el derecho a que se luche por ellos. Muy bien. Y ustedes hacen cosas para que esos
derechos se cumplan, es decir llevarlos al médico.

Persona 5: que se los incluya

Conductora: que los incluya.

Persona 5: exactamente

Conductora: ;Qué es incluirlos?

Persona 5: a que se unan y conozcan otras personas

Conductora: ya

Persona 5: que conozca, que se relacione, que se integren a la familia, a otras personas
Conductora: ya, que se integren a otras personas, es decir que no estén guardaditos en las casas

Persona 5: exactamente entonces ellos van aprendiendo y aprendemos también nosotros. Vamos
aprendiendo. Dia a dia se va aprendiendo mas

Conductora: ya. Es un aprendizaje entre todos

Persona 5: asi es

Conductora: muy, muy bien. Bueno

Persona 2: y llevarlos a las invitaciones que los profesores le hacen también

Conductora: ya

Persona 2: porque la otra vez nos fuimos al parque

Conductora: ;a donde se fueron?

Todos: al parque los Samanes

Conductora: a los Samanes, llevarlos

Persona 5: al cine

Conductora: a un cine también, es decir llevarlos a todas estas actividades, permitir que compartan.
Este no dejarlos guardados en casa esa es una forma de inclusién. Muy bien. Muy, muy bien. Okay. Yo
les voy a proponer algo. Quiero que cada una de ustedes eh, aca al lado de la mesa lleve su, lo que han
traido junto con su hijo o con su hija, y podamos tomar unas fotos de ustedes con ellos, las chicas van a
ir tomando unas fotos y ustedes digan qué es ese objeto asi como la sefiora nos dijo estos son los
juguetes de mi hija, este es el cuaderno de mi hija y ellas van a tomar unas fotos alli... usted me dice
esta pelota, esa pelota por ejemplo es de Luis Alfredo ;esta es mia? si, esta es mi pelota o es su pelota.
;De quién es esta pelota? ;Es mia o es tuya? A ver.

Persona 7: mira me hizo quedar mal este nifio

(Risas)



Conductora: pero usted con esa mama tan carifosa. No ;y para mi? O para ti. A ver botame la pelota
Voz atras: va a tomar una por una o todos juntos

Conductora: una por una

Conductora: ;Qué les ha ayudado a ustedes el trabajo con las chicas en este caso con la profesora
Maribel?
Persona 1: Esto le ha ayudado bastante adelantar....

Conductora: la suya qué bonita.

(Ruido de vehiculo atras: audio no se entiende)

Conductora: ;Se ha cansado alguna vez o no se cansa nunca de cuidarla?
Persona 1: no me canso

Conductora: no se cansa, no se cansa

Persona 1: ya pues es mi hijita tengo que tener paciencia hasta que... cuidarla y...
(Voz atras interrumpe el audio)

Voz atras: ya, ya después vamos a pintar

Conductora: aja. Aja. Tanta cosa. Uy hay tanta cosa

GABY 1

Conductora: ;en alguna escuela en alguna institucion? ;Nunca?

Persona 1: no, no

Conductora: es la primera vez

Persona 1: es la primera vez, si

Conductora: aja

Persona 1: entonces el hacia nomas vocales, las hacia porai feas

Conductora: mhmm

Persona 1: ahora parece que las esta haciendo mejor

Conductora: ya

(Voces atras)

Persona 1: entonces yo le voy haciendo los... ahi para que sepa lo que dice ahi, dice una vaca, le hago el
dibujo entonces ahi ya comienza... si abre una foto entonces él ya sabe

Conductora: ;jya sabe que es una vaca?

Persona 1: exactamente que aqui dice vaca

Conductora: ya

Persona 1: y ahi también no solamente se le pone en letras sino que también se le pone en dibujo
Conductora: pero qué belleza de cuaderno

Persona 1: entonces aca también yo ya... e para que él sepa que es lo que dice aca también lo ayudo
con los dibujitos

Conductora: ya

Persona 1: entonces no solamente se le pone en letras porque también le pongo con dibujos
Conductora: ya

Persona 1: ahi ya sabe que dice peces

Conductora: ya

Persona 1: un pescadito

Conductora: ya

Persona 1: entonces asi sucesivamente

Conductora: ya

Persona 1: y asi mismo para aca

Conductora: y ademas el cuaderno esta hermoso

Voz atras: si, son los cuadernos de (audio no se entiende)



Persona 1: y entonces para acd también le pongo la abecedario
Conductora: ya

Persona 1: toda la abecedario

Conductora: ya

Persona 1: entonces... porque asi no mas...

Conductora: aqui estan las letras...

Persona 1: la jota

Conductora: la jota

Persona 1: si,la k y la ele ve. La ele, si

Conductora: ya...

Persona 1: todo, todo el libro esta

Conductora: ya

Persona 1: si aca es una mesa, por eso aqui esta la mesa...

Conductora: ya

Persona 1: aca estd un carro entonces yo ya le digo que ahi es un carro
Conductora: ya entonces

Persona 1: de esa manera él... (Se rie) yo lo ayudo también en casa
Conductora: el... es la primera oportunidad entonces que él ha tenido eh... la oportunidad de, de
aprender algo con alguien

Persona 1: si, exacto

Conductora: nunca habia ido a una escuela

Persona 1: no, no

Conductora: ya, ya

Persona 1: si habia ido anteriormente pero de pequefiito asi como el nifio
Conductora: ya

Persona 1: pero por agresividad parece que no, no era igual que los otros nifios entonces me dijeron
que lo pusiera en una escuela donde hubiera igualdad de nifios
Conductora: ya

Persona 1: tanto en edad como en la discapacidad de él

Conductora: mhmm

Persona 1: entonces era agresivo entonces ya ahi ya...

Conductora: ya de ahi ya no mas

Persona 1: si ya no mas

Conductora: ya. ;Qué le ha permitido a usted saber o entender este trabajo con el nifio?
Persona 1: que me ha permitido saber...

Conductora: si, usted ;Qué ha sabido? ;Qué ha aprendido usted ahora que ve que él puede hacer este
trabajo?

Persona 1: hasta a mi mismo me ha gustado ayudarlo...

Conductora: ya

Persona 1: me gusta ayudarlo... si

Conductora: usted pensaba que él no lo podia lograr...

Persona 1: que no podia si lograr. Pero ahora veo que si entonces mas me, me entusiasma ayudarlo
Conductora: ya. ;Usted vio algo del programa de, por television?

Persona 1: si, si he estado viendo

Conductora: aja sf, si lo ha visto...

Persona 1: si es bonito y se aprende mas

Conductora: aja ;y qué mas ha aprendido usted ahi?

Persona 1: ahi aprendo a, a tener mas paciencia, mas amor, hay de todo
Conductora: ya

Persona 1: si de todo

Conductora: ya muy bien

Persona 1: si de todo se puede aprender

Conductora: muchas gracias

Persona 1: si...



GABY 2

Persona 1: porque él aqui hace de... aqui es, este es el borrador que la otra que son maas ... que tiene
ese es de la casa porque yo dije tal vez van a necesitar

Conductora: ya

Persona 1: como me dijo tres cosas

Conductora: ;ja ver que trajiste? A ver. Tres cosas, trajiste el cuaderno,

Persona 1: el de pintar que él quiere pintar, le gusta pintar pero casi...

Conductora: aja. Y trajiste también esto

Persona 1: si a él le gusta armar sentadito ahi en la camita

Conductora: aja

Persona 1: le gusta armar

Conductora: le gusta armar sentadito en la camita. Ya cuando tu vez que él puede hacer esas cosas ;tu
qué piensas?

Persona 1: yo pienso que o sea, el nifio... 0 sea esta aprendiendo algo

Conductora: aja

Persona 1: o sea siento que mas para mi que aprenda algo.

Conductora: ya

Persona 1: porque asi que estando enfermo tiene que aprender algo, o sea hablar de lo que es... que es
esta cosa, que es esto que es esta cosa

Conductora: ya

Persona 1: me siento, o sea me siento... bien

Conductora: te sientes bien

Persona 1: si yo también le ayudo asi a veces y de repente cuando... como que le hace dafio el
cuaderno

Conductora: aja. ;Por qué?

Persona 1: no sea. Eh de repente le da esa cosa que le sabe dar al nifio

Conductora: aja

Persona 1: entonces le da y ya no pude hacer nada.

Conductora: ah ya, ya

Persona 1: ya no hace...

Conductora: como que después de que tiene la convulsion le toma tiempo

Persona 1: tiene sueno...

Conductora: volver entre el suefio y en ese momento ya no puede trabajar

Persona 1: ya se queda ahi, ya se ahi ya no...

Conductora: si es comprendible. En cambio esto si lo puede retomar mas facil
Persona 1: ese si mas facil, esta sentado ahi, esta armando sus cositas y su...
Conductora: ya

Persona 1: entonces ahi yo le dejo para que el, el aprenda hagalo. Ahi tiene otras este... como se llama
esta... eh es como armar asi. ;Cémo se llama?

Conductora: aja rompecabezas, aja

Persona 1: ese. También si le gusta sino que como es grande no sabe dénde va cada...
Conductora: las piezas

Persona 1: aja no sabe

Conductora: aja

Persona 1: le gusta, pero no sabe armar todo el

Conductora: todo. ;Y le ayudas?

Persona 1: si, yo si le ayudo

Conductora: ;jpara ti es importante que tu hijo aprenda algo?

Persona 1: para mi es mucho

Conductora: muy importante...

Persona 1: muy importante para que el aprenda porque si no sabe... sabe de todo
Conductora: aja

Persona 1: por decir, si usted le pregunta traeme esa cosa él vay lo trae

Conductora: y lo puede hacer



Persona 1: pero hablar no le da, no puede

Conductora: aja

Persona 1: ya entonces yo creo que asi escribiéndole, todo eso lo puede aprender y hacer de todo
Conductora: ya

Persona 1: asf como los otros nifios que, que aprenden

Conductora: ya que puede aprender

Persona 1: asi las letras

Conductora: ya. Eso le va a permitir como td dices ser que, mas independiente...

Persona 1: si aja

Conductora: muy bien. Témale una a la mama con...

Conductora: ;Por qué trajo estas cosas de su hija?

Persona 1: y porque eso es lo que ella juega pues lo que ella tiene de jugar

Conductora: aja. ;Los tiene hace mucho tiempo estos juguetes?

Persona 1: s mucho ya tiene. Este ya va a tener tres afios de navidad

Conductora: tres afos.

Persona 1: para que le dieron... una...

Conductora: para navidad, si

Persona 1: y esa va a tener un afo

Conductora: un afio. Y ella los cuida

Persona 1: las tiene guardada en una fundita. Vea como las cose perfecta. Esta, esta le lloraba entonces
ya, la pila se le acabéd

Conductora: jya no llora? ;Ya no llora esta mufieca? No, ya no llora. Vamos a tener que hacer que le...
conseguir una mufieca que le llore para esta navidad otra vez.

Conductora: ;cuéntenos de donde sali6 esa pelota?

Persona 1: esta pelotita desde que él empez6 a ya andarse arrastrando, su anhelo era la pelota
Conductora: aja

Persona 1: y con su piecito virado él va que la empuja y la empuja

Conductora: ya

Persona 1: se pierde la pelota, él esta bravisimo, le sacan la pelota es una alegria el aplaude y grita
Conductora: cuando aparece la pelota

Persona 1:si

Conductora: ya

Persona 1: cuando él esta bravo su consuelo es esa pelota

Conductora: ya y la tiene ahi abrazadita a su lado

Persona 1: y si no va que la patea y la patea y si no va por una esquina y otra vez la saca y anda que la
patea (audio no se entiende) la carga esa pelotita.

Conductora: ya. Ya, ya, ya

Persona 1: si. Y ahi si encuentra un cuaderno lo coge con los dientecitos con las manos y lo hace
pedacitos.

Conductora: ;los cuadernos?

Persona 1: si

Conductora: ;los puede partir toditos?

Persona 1: si las hojitas. Si no puede con las manitos, con los dientecitos pero el les hace pedazos
Conductora: los hace pedazos.

Voz atras: le gusta llevarse las cosas a la boca ;verdad?

Persona 1: si, pero la... por decir, coge la hoja la coje con los dientes, se le quedo algo en la lenguita y
Conductora: no se lo come

Persona 1: no

Conductora no se lo come

Persona 1: él hace pedazos las cosas con los dientes pero nada se come

Conductora: y toda la familia cuida esa pelota

Persona 1: si



Conductora: ya

Persona 1: el papa antes de morir le compro esta pelotita con esa que antes salia de la Pony
Conductora: ya

Persona 1: se la compro a ella, y ella se lo dio a él porque... si

Conductora: ;Cuantos afios ha tenido esa pelota con ustedes?

Persona 2: uuuu

(Risas)

Conductora: ;Cuanto hace que el papa se muri6?

Persona 1: cuatro afios hace

Conductora: cuatro anos, cuatro anos

Persona 2: yo se la regalé porque es la pelota que mas le gusta a el

Conductora: es la pelota que mas le gusta, ya

Persona 1: y ahi en el mies también le dieron para navidad una pelotita, y como es de flores... no
Conductora: ;jesa no?

Persona 1: no, ella sigue siendo...

Conductora: esa sigue siendo la pelota mas importante

Persona 1: yo le digo ahora cambiasela, la de flores cégetela tii y ahora dale esta que le gusta a él
Conductora: que le gusta a €], ya. Entonces esa pelota usted la ve y piensa en su hijo

Persona 1: si o cuando a veces se cae el abajo y yo subo arriba a arreglar las camas me parece que lo
veo sentadito al lado de su pelota

Conductora: al lado de su... parece que lo ve al lado de su pelota.

Persona 1: si

Conductora: ya. Esa es como toda la presencia de su hijo

Persona 1: si

Conductora: y de sus cosas...

Conductora: aqui esta la mama de la sefiora...

Persona 1: Esmeri

Conductora: ;América?

Persona 1: Esmeri

Conductora: Esmeri. ;Por qué trajimos este mufiequito sefiora Esmeri?

Persona 1: (audio no se entiende) con ese mufieco ella este jugaba (audio no se entiende) ella anda asi,
ahora que esta grande se pone a jugar y con el hijo y con este la mufiequita. Ahora el nifio le dice que
ese es el bebe.

Conductora: ah que ese el el bebe

Persona 1: si el nifo le dice nani porque no le dice mami el bebe, carga al bebe. Le dice el a ella
Conductora: aja. ;Le dice quién?

Persona 1: él le dice a ella

Conductora: ;é1? El le dice a ella ten al bebe

Persona 1: si, si ten al bebe le dice

Conductora: aja

Persona 1: y ella le dice si este es mi bebe chiquito le dice.

Conductora: ya. Y ;Cuanto tiempo hace que tiene ese bebe?

(Voces atras)

Persona 1: ese yo le compre a ella cuando tenia unos cinco afiitos

Conductora: ah y ahora ;Cudantos afios tiene?

Persona 1: veinte afos

Conductora: veinte afos, es decir ese bebecito ha estado en la familia quince afios, quince afios ha
estado en la familia ese bebecito. Muy bien

Persona 2: él es el nene de ella. El es el nene de ella

Conductora: claro si, si, sf la semana pasada que estuvimos en el... ;Cuantos afiitos tiene?

Persona 1: dos afios

Conductora dos afios, entonces y él le dice que coja él bebe

Persona 1: si



Conductora: ya, muy bien. Y por aca ;Qué otra cosa tenemos? Tenemos el libro, y Angel, tenemos ;Qué
tenemos por aca? Ah. Y ;con quién hace Angel... con quien hace Angel ese cuaderno?

Persona 3: yo mismo me pongo a escribir

Conductora: ;usted mismo puede escribir? Uy jqué bien! Que bien que usted mismo... ;y quién le
ensena a usted a escribir en ese cuaderno?

Persona 4: linda letra

Persona 3: el profesor

Conductora: ;y cual es ese profesor?

(Risas)

Conductora: El profesor Leales. Parece mas bien el profesor Jirafales

(Risas)

Conductora: ;y si se aprende algo con el profesor Leal?

Persona 5: si mas o menos

Voz atras: si mas o menos (se rie)

(Risas)

Conductora: ;pero si te gusta que él vaya?

Persona 3: si

Conductora: ;a usted por qué... qué le ayuda a usted que vaya el profesor Leales a la casa a trabajar
con sus hijos?

Persona 1: él me ayuda bastante porque él le aconseja a ellos, él le ensefia a escribir y el profesor... ahi
es, ese es el otro cuaderno porque tiene un cuaderno grande

Conductora: ya

Persona 1: y esta desde el afio pasado

Voz atras: el libro del afio pasado

Persona 1: si

Voz atras: el libro... eh

Persona 6: el de los dos mayores

Voz atras: el de los dos mayores si

Conductora: aja

Persona 6: que cuidaba a personas con discapacidad y a los mayores

Conductora: ya, si. Aja

Persona 1: y ese también lo dibujaba y lo escribia y ese no lo ha traido, el cuaderno

Conductora: ya

Persona 1: y tiene un cuaderno grande

Conductora: ya

Persona 1: si. Y entonces ahora como tienen el otro, el otro cuaderno... el otro libro, él se pone a
escribir ahi

Conductora: ya. Y ella ;también va alguien a atenderla? ;Va también el profesor Leales?

Persona 1: si

Voz atras: ella también tiene un cuaderno si no me equivoco

Conductora: trajo la mufieca por la mama, esta bueno. Ya ;justed vio el programa aprendamos por
television?

Persona 1: si

Conductora: ;Qué aprendié usted en ese programa?

Persona 1: yo aprendi de mas de como, como uno tiene que tratar a los hijos con discapacidad
entonces...

Conductora: ya. ;Cé6mo hay que tratarlos?

Persona 1: con, con carifio, con amor

Conductora: aja

Persona 1: y ahi aprendi bastante como uno tiene que andar con ellos, salir con ellos a donde uno mas
puede. Porque yo a donde quiera que yo voy ando con los dos

Conductora: con sus dos hijos

Persona 1: si

Conductora: aja. Y ahora también con él



Persona 1: también ando con él

Conductora: entonces ya va con tres

Persona 1: con tres sii

Conductora: con tres. ;Por qué es importante llevarlos a todas partes?

Persona 1: para que ellos se... ya pues se distraigan la mente, que se queden en la casa solamente
metidos

Conductora: ya, para que vean otras cosas

(Ruido de vehiculo, audio no se entiende)

Persona 1: si me invitan a una parte ahi yo voy von ellos

Conductora: va con ellos

Persona 1: si

Conductora: muy bien, muy bien

Persona 1: toda la vida ha sido asi, yo con mis hijos he andado ahi

Conductora: ahi, siempre. Eso est4 bueno yo la felicito. Y cuénteme Angel ;de dénde salié este perrito?
Persona 3: bueno yo no sé por qué tanto me cuidan

Conductora: ;usted no sabe por qué tanto lo cuidan? ;No sera porque lo quieren mucho?

(Risas)

Conductora: ;ah? ;No sera porque lo quieren mucho? Y ;a usted no le gusta que lo cuiden tanto? ;Sile
gusta? ;Ah?

Persona 3: claro

Conductora: ;Qué edad tienes tu Angel?

Persona 3: ya tengo

Persona 1: este cuarenta y dos afios

Conductora: cuarenta y dos afios tienes ti Angel. ;Y te gusta mucho que te cuiden? Mmm. Pero no te le
escapas a la mama de la casa

Persona 3: (se rie)

Persona 1: si

Conductora: tiene toda la pinta que a veces se escapa

Persona 1: si

Conductora: ah

Persona 1: una vez se lo llevaron y me lo dejaron botado alld por el suburbio. Tuvo mes y cinco dias
perdido

Conductora: jun mes y cinco dias! ;Y usted qué hizo?

Persona 1: sefiora linda para mi era ue el mundo se me vino abajo

Conductora: el mundo se le vino abajo

Persona 6: y ;hace cuanto fue?

Persona 1: fue hace dos afios

Conductora: jdos afnos?

Persona 1: si

Conductora: ;Quién se los llevo?

Persona 1: unos muchachos de por aqui mismo se lo llevaron. Y ahora poco nomas me enteré que han
sido. Me lo fueron a botar por alla. Se lo llevaron con engafo que le iban a dar trabajo porque el queria
trabajar

Conductora: usted cualquier trabajo coge el papazo nomas, nada mas

Persona 1: si, yo le buscaba por Manabi, le busqué por la Peninsula

Conductora: ;y como dio con él por alla?

Persona 1: él, el caminaba y caminaba dice caminaba y caminaba cuando ya en Urdesa lo vine a, lo
vino a encontrar un chico que vive por aqui que andaba vendiendo helado y como él sabia que
anddbamos buscandolo a él, él recién habia venido por aqui estos lados por mi casa y no lo conocia
pero, pero él ya lo habia visto dice unas tres veces

Conductora: lo vio y les aviso a ustedes

Persona 1: por estas marecas le, le sac6 el chico

Conductora: aja

V y llamo por teléfono a nosotros a ver como era el muchacho si tenia esas llagas por aqui



Conductora: ya
Persona 1: y le dijimos que si y dice aqui esta en...

Conductora: ;usted por qué trajo esta foto?

Persona 1: porque esto es lo que el... es todo para él.

Conductora: ;todo para é1?

Persona 1: si él quiere que le cuide esto en la misma fundita. Cuando llegamos nosotros aqui a
Guayaquil

Conductora: aja

Persona 1: por hacia Monte Sinaf

Conductora: ya

Persona 1: conocimos la iglesia de arriba

Conductora: aja

Persona 1: Madre Teresa de Calcuta

Conductora: ya...

Persona 1: y ya pues entonces ya lo

Conductora: aja

Persona 1: como yo ando con él ya lo llevamos. Ya el quiso ir ya todos los domingos a la iglesia a la
iglesia

Conductora: ya

Persona 1: y como mis otros hijos también se inscribieron para hacer la confirmacién,
Conductora: aja

Persona 1: él también ahi no fallaba, no fallaba la iglesia

Conductora: ;Juanfer fuiste a la confirmacién? ;Si?

Persona 1: ahora él todo domingo, él no falla un domingo para ir a la iglesia
Conductora: ya

Persona 1: y esto me dice mami esto cuideme solo cuando él me pide, le cambie la funda. No dice
mami en la misma funda

Conductora: quiere en la misma funda, no quiere ni siquiera que le cambie la funda
Persona 1: y le guardo yo y cuando el mami deme mi foto para verla

Conductora: sacate la cinta por favor y la foto, ponle aca

Persona 1: esto es cuando le...

Conductora: cuando le estaban haciendo la confirmacién

Persona 1: estoy solita me quedé

Conductora: no, no, no, no, no, no, cuéntanos: tu eres la mama de... Andy

Persona 1: Andy

Conductora: ya, este Andy tiene ocho afios

Persona 1: si tiene ocho afiitos

Conductora: aja tiene ocho afiitos, tiene pci, aja

Persona 1: tiene pci

Conductora: una discapacidad...



Anexo3: Informe de actividades realizadas

Informe talleres realizados

Taller de induccion de photovoice UCG 20 de septiembre

Taller de induccion de photovoice Sta. elena 23 d septiembre

Taller de recoleccion de técnica photovoice Sta. Elena 26 de septiembre
Taller de induccion de photovoice UCG 27 de septiembre

Taller de recoleccion de técnica photovoice UCG 4 de octubre (suspendido)
Taller de recoleccion de técnica photovoice Monte Sinai 8 de octubre

Taller de recoleccion de técnica photovoice Sta. Elena 16 de octubre (suspendido)
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Taller de recoleccion de técnica photovoice Sta. Elena 21 de octubre

Informe taller realizado
Lugar: Universidad Casa Grande
Fecha: 20 de septiembre de 2014.
Hora: 10:00 - 12:30

El taller de induccion de photovoice se llevo a cabo con el objetivo de dar a conocer esta herramienta
de investigacion a personas que tengan familiares con discapacidad, para describir como es su diario vivir en
relacion a la inclusion, al cuidado y a los aprendizajes obtuvieron a partir del curso.

Se convoco alrededor de 30 personas que realizaron la encuesta, asistiendo solo tres de ellas. Se dio
inicio al taller con un ejercicio de representacion personal a través de imagenes, de esa manera se podria
recopilar una breve autobiografia de cada una de las personas, permitiéndonos conocer sus gustos,
actividades, y su personalidad. El objetivo principal de esta dinamica introducir como funciona la
herramienta del photovoice el cual consiste en expresar por medio de imagenes un tema especifico, en este
caso inclusion.

Una vez que cada participante tuvo su espacio para compartir sobre el significado de sus imagenes se
dio inicio a la explicacion de photovoice. Por medio de una exposicion, utilizando medios audiovisuales, se
explicéd ;{Qué es photovoice? , y como podian ellos por medio de una foto, describir lo que significa para
ellos compartir con su familiar con discapacidad, que es inclusion, y cudles fueron los aprendizajes que
obtuvieron a partir del curso.

Se finalizo el taller con la asignacion de que los familiares contesten a las preguntas planteadas a
través de fotos, se indagd un poco en como responderian a las consignas dadas y a la creacion de sus fotos

para conocer que estan claras las instrucciones.



Informe taller realizado

Lugar: Escuela de Educacion Especial Melvin Jones Santa Elena.
Fecha: 23 de septiembre de 2014.
Hora: 3:00 - 6:00

El taller del photovoice se llevd a cabo mediante la participacion de alrededor de 11 madres, cada
una de ellas tiene en su familia un hijo con discapacidad.

Este fue un espacio enriquecedor, ya que no solo se logré que cada una de ellas obtenga aprendizajes
significativos sobre esta técnica, sino también se estimuld a generar de este ambiente, un momento de
reflexion y libertad de expresion, donde cada una de ellas tuvo la oportunidad de ser escuchada y valorada
con cada una de sus anécdotas, historias y experiencias vividas.

El taller se inici6 con una dindmica grupal ‘el juego de la silla”, con la finalidad de integrar a cada
una de las madres, generando confianza y relajando tensiones propias de cada una, con el objetivo de crear
un ambiente adecuado de trabajo basado en la participacion.

Luego de culminar la primera actividad, se les ofrecidé distintos materiales como: hojas, colores,
marcadores, tijeras, revistas, stickers, papeles de colores, pintura, pinceles, etc. Los mismos estuvieron
colocados en una mesa para que ellas pudieran estar comodas y tuvieran la posibilidad de tener al alcance
cada uno de los materiales presentados, teniendo como objetivo realizar un dibujo de lo que ellas quisieran.
(Todas se mostraron contentas con esta actividad, se esforzaron por dibujar y presentar algo importante de
su vida).

Cada imagen gener6 en ellas, distintos sentimientos y emociones, ya que mientras explicaban su
dibujo, expresaron y demostraron, tristeza, alegria, esperanza, fe, etc. Los mismos que ayudaron a conocer
que muchas de ellas, luchan dia tras dia porque sus hijos lleven una vida digna a pesar de no tener muchas
posibilidades econdmicas, teniendo como meta velar por el bienestar de cada uno de ellos.

Esta actividad contribuy6 para poder facilitar la comprension de la técnica del photovoice, ya que
pudieron comprender que se le puede dar voz a una imagen, donde se propicia a la reflexion, representando
asuntos de la comunidad de una forma creativa y personal.

A continuacidn se les dio una breve exposicion sobre la técnica del photovoice, seguido de ejemplos,
por parte de nosotras y asi mismo las incentivamos a que ellas también lo hicieran, con la finalidad de
facilitar la comprension de dicha técnica, la misma que debia ser realizada para la siguiente semana de
acuerdo a los 3 temas presentados.

Se les explico que cada una podia capturar la foto de aquello que le pareciese importante, en la que
pudieran estar presente personas u objetos que tengan un significado. (Se observaron motivadas para realizar
esta técnica)

Finalmente se les presenté un video motivador, en la que se observa como una persona a pesar de

tener discapacidad puede salir adelante y cumplir sus suefos y alcanzar metas. Muchas de ellas se sintieron



identificadas con ese video, expresando que ellas hacian lo que sea por ver a sus hijos felices y motivarlos a
que ellos crean en sus habilidades a pesar de su discapacidad.

Las madres se observaron muy contentas durante todo el taller, obtuvimos una participacion activa
de cada una de ellas, la misma que ayudé a que se fueran motivadas para realizar su trabajo y asi compartir

en la siguiente semana sus fotos.

Taller de recoleccion de técnica photovoice

Fecha: 26 de septiembre del 2014

Lugar: Santa Elena, “Centro de Educacion Integral Melvin Jones”

El taller de recoleccion de la técnica de photovoice se realizo en Santa Elena en el “Centro de
Educacion Integral Melvin Jones”, al llegar al centro tuvimos una reunion con la directora del plantel para
poder explicarle todo nuestro proyecto de investigacion ya que no estaba al tanto del mismo. El contacto
inicial fue la vicerrectora de este centro pero ella no maneja ciertos tramites y gestiones que implica la
intervencion de otra institucion con su escuela. Obtuvimos la autorizacion de la directora del centro
educativo y permisos especiales los cuales eran llevar las cartas del consentimiento ético y la presentacion

del proyecto por escrito para que quede constancia dentro de los archivos de la institucion.

Luego de la reunién con la directora, procedimos a realizar el taller al cual asistieron 10 madres de
familia, cada una llevé sus fotos, pero una maestra habia copiado todas las fotos en un documento de power
point y escribieron distintas frases para describirlas. Mientras se realizaba la actividad de inicio para poder
entrar en un ambiente de confianza, se armaba las diapositivas, se borro el texto que ellas habian escrito para

que cada una pudiera explicar y contar su foto.

Las fotos que habian tomado eran sobre sus hijos en actividades de la vida diaria. Ellas expresaban
que la inclusion estaba centrada en las actividades de socializacion, de autonomia y de la vida cotidiana que

sus hijos ahora eran capaces de hacer.

Las fotos reflejaban solo uno de los ejes que planteamos, “;cémo viven la inclusion?” pero costod
vincularlo con los otros ejes del taller, se toco el tema del cuidado de personas con discapacidad y
expresaron testimonios muy conmovedores, pero sin fotos sobre ellos.

Lo mismo paso con lo que aprendieron del curso. Pudieron identificar aspectos como inteligencia
emocional, fortalezas de las familias, que sus hijos son capaces de ser seres independientes y tener una vida

normal, pero tampoco habia fotos que refleje este aspecto.



Nos comprometimos a regresar el dia 16 de noviembre, las madres quedaron muy motivadas y

llevaran las fotos sobre cuidado y aprendizaje del curso.

Informe taller realizado
Fecha: Sabado 27 Septiembre 2014
Lugar: Universidad Casa Grande
Se llevo a cabo el taller de Induccion de la técnica Photovoice donde se reunieron alrededor de 11 madres
de familia con hijos o familiares con discapacidad. Por parte de la Universidad estuvo el grupo tesista junto
a sus respectivas guias y se presentaron materiales visuales como presentacion de Power Point, revistas,
imagenes y mas. En este espacio se desarrollaron las siguientes actividades:
* Introduccion y objetivo de invitacion: Se presento el objetivo y una breve explicacion de los temas
que se iban a desarrollar.
* Espacio de integracion — actividad: Se realizé un taller con los invitados, como pauta para lograr la
comprension de lo que es un Photovoice.
* Espacio de didlogo acerca de situaciones cercanas de cada participante: Se realizé una conversacion
entre los invitados para explorar sus experiencias relacionadas al tema central del Photovoice.
* Induccion a la técnica de Photovoice: Se dio una explicacion profunda de lo que es un Photovoice, su
proposito y de qué forma se desarrollaria el taller.
* Espacio de didlogo sobre ejemplos de situaciones a fotografiar u objetos a traer: Con el objetivo de
profundizar la comprension del taller, se mostraron ejemplos con temas de salud.
* Cierre y recopilacion de datos y agradecimiento: Se concluyo el taller, se entregaron las preguntas a

fotografiar y se agradecio la asistencia de los invitados.

A pesar de que 11 madres de familia estuvieron presentes, tan s6lo 5 madres realizaron el curso de
Aprendamos. Por lo tanto el grupo de recopilacion se redujo. Cabe mencionar que su mayoria provinieron
de la Fundacion Asesores en Desarrollo Social (ADES) acompafiados por dos técnicas de la institucion. Las
sefioras a las que se les solicito las imagenes fueron las siguientes:

v Paulina Lazo — Técnica de ADES
Maria Mufioz
Veronica Rodriguez
Marta Ponce

Florida Pico

NN

Emerita Reyes



Informe taller realizado

Lugar: Universidad Casa Grande.
Fecha: Sabado 4 de Octubre de 2014.
Hora: 10h00

Se convoco a los participantes que tenian una persona con discapacidad en su familia con el objetivo
de recolectar los datos de la técnica photovoice, que fue explicada en el taller anterior, pero por motivos
personales de cada uno de estos participantes no se pudo llevar a cabo ya que solo habia una asistente
motivo por el cual se planted otro dia para su realizacion en lugar y dia que sea mas factible para ellos.

Taller de recoleccion de técnica de photovoice

Fecha: 13 de Octubre del 2014
Lugar: Monte Sinai

Hora: 10h00 a 12h00

Realizamos la segunda convocatoria para las madres con hijos en situacion de discapacidad, esto se
pudo concretar con el apoyo de la Fundacion ADES quienes tienen un programa de ayuda a nifios, jovenes y
adultos que requieren de asistencia en sus estudios y desarrollo integral. En esta convocatoria asistieron
ocho madres de familia junto con sus hijos. Al iniciar la actividad se empezo6 agradeciéndoles por su
asistencia, les pedimos que se presenten, cada una de ellas decia su nombre, también presentaban a sus hijos,
contaban cual era la condicion de su hijo o hija. Esto fue importante para que todos se conocieran y asi se

cred un ambiente amigable.

Debido a que el grupo al que estdbamos realizando el photovoice es de muy escasos recursos las
familias no contaban con camaras para tomar las fotos que respondan a las consignas que habiamos
establecido para el photovoice, sin embargo en la primera reunion nuestra directora de Tesis Claudia
Patricia Uribe les solicitd que para esta reunion lleven un objeto que tuviera un valor muy significativo para
ellas y sus hijos. En la reunion las madres con sus hijos llevaron el objeto, luego de presentarse y contar
algunas experiencias en base a preguntas que se les iba realizando explicaron el valor sentimental que tenia
el objeto que habian llevado, esos comentarios dieron paso a que ellas puedan abrir sus corazones con
respecto a como se sentian referente al cuidado de sus hijos, compartieron la preocupacion de ellas en la

inclusion de sus hijos y de su interés en el desarrollo de ellos como personas.

Entre las historias y experiencias que contaron hubo momentos emotivos de risas y lagrimas,
finalizando esa etapa junto con ellos les ayudamos a tomar la foto de los objetos que llevaron y asi poder

tener un registro como requiere la técnica photovoice, después de esto la reunion concluyo. Creemos que



este estudio fue muy enriquecedor para conocer a profundidad lo que viven las familias que tienen un

miembro en situacion de discapacidad y es de gran aporte para nuestro proyecto.

Informe taller realizado

Lugar: Escuela de Educacion Especial Melvin Jones Santa Elena.
Fecha: Jueves 16 de Octubre de 2014.
Hora: 3:30

Se convoco a las madres con hijos con discapacidad de la Escuela de Educacion Especial Melvin
Jones, ubicada en el canton de Santa Elena con el objetivo de recolectar los datos de la técnica photovoice,
que fue explicada en el taller anterior cuando visitamos este canton, pero por problemas del servicio de agua
potable en toda la provincia se suspendieron las clases ese dia, motivo por el cual solo pudieron asistir dos

madres de familia. Lo que nos llevo a convocar y plantear un proximo taller.

Informe taller realizado

Lugar: Escuela de Educacion Especial Melvin Jones Santa Elena.
Fecha: Martes 21 de Octubre de 2014.
Hora: 3:30

El taller del photovoice se llevdo a cabo mediante la participacion de alrededor de 11 madres, cada una de
ellas tiene en su familia un hijo con discapacidad.

Este fue un espacio enriquecedor, ya que no solo se logré que cada una de ellas obtenga aprendizajes
significativos sobre esta técnica, sino también se estimuld a generar de este ambiente, un momento de
reflexion y libertad de expresion, donde cada una de ellas tuvo la oportunidad de ser escuchada y valorada
con cada una de sus anécdotas , historias y experiencias vividas.

El taller se inici6 con una dinamica grupal “el juego de la silla”, con la finalidad de integrar a cada una de
las madres , generando confianza y relajando tensiones propias de cada una, con el objetivo de crear un
ambiente adecuado de trabajo basado en la participacion .

Luego de culminar la primera actividad, se les ofrecié distintos materiales como: hojas, colores, marcadores,
tijeras , revistas, stickers, papeles de colores, pintura, pinceles, etc. Los mismos estuvieron colocados en una
mesa para que ellas pudieran estar comodas y tuvieran la posibilidad de tener al alcance cada uno de los
materiales presentados, teniendo como objetivo realizar un dibujo de lo que ellas quisieran. (Todas se
mostraron contentas con esta actividad, se esforzaron por dibujar y presentar algo importante de su vida).
Cada imagen generd en ellas, distintos sentimientos y emociones, ya que mientras explicaban su dibujo,
expresaron y demostraron, tristeza, alegria, esperanza , fe, etc ., los mismos que ayudaron a conocer que
muchas de ellas ,luchan dia tras dia porque sus hijos lleven una vida digna a pesar de no tener muchas
posibilidades econdmicas, teniendo como meta velar por el bienestar de cada uno de ellos.

Esta actividad contribuyo para poder facilitar la comprension de la técnica del photovoice, ya que pudieron
comprender que se le puede dar voz a una imagen, donde se propicia a la reflexion , representando asuntos
de la comunidad de una forma creativa y personal.

A continuacién se les did una breve exposicion sobre la técnica del photovoice, seguido de ejemplos, por
parte de nosotras y asi mismo las incentivamos a que ellas también lo hicieran, con la finalidad de facilitar
la comprension de dicha técnica , la misma que debia ser realizada para la siguiente semana de acuerdo a los
3 temas presentados.



Se les explico que cada una podia capturar la foto de aquello que le pareciese importante, en la que pudieran
estar presente personas u objetos que tengan un significado.( Se observaron motivadas para realizar esta
técnica)

Finalmente se les presentd un video motivador , en la que se observa como una persona a pesar de tener
discapacidad puede salir adelante y cumplir sus suenos y alcanzar metas . muchas de ellas se sintieron
identificadas con ese video, expresando que ellas hacian lo que sea por ver a sus hijos felices y motivarlos a
que ellos crean en sus habilidades a pesar de su discapacidad.

Las madres se observaron muy contentas durante todo el taller, obtuvimos una participacion activa de cada
una de ellas, la misma que ayudo6 a que se fueran motivadas para realizar su trabajo y asi compartir en la
siguiente semana sus fotos.



ANEXO 7

Entrevista a Lucio Heller, Productor general y Generador de Contenidos de Todos somos
iguales, todos somos diferentes — Aprendamos. Fraschini & Heller, productora. Martes 18

de noviembre de 2014, 1pm.

Lucio Heller: “; Y estan con Maria Isabel en esto?”

Paola Menoscal: “No, somos con Claudia Patricia Uribe y Marcela Frugone.”

Lucio Heller: “Frugone estuvo en la parte inicial.”

Paola Menoscal: “;En la parte investigativa?”

Lucio Heller: “Y si... bueno, pregunten.”

Paola Menoscal: “Antes que nada, queriamos saber como llegaron ustedes a trabajar con

Aprendamos...”

Lucio Heller: “;Como empezamos con Aprendamos?”

Paola Menoscal: "Aja"

Lucio Heller: “Bueno antes que nada somos dos, aca somos Fernando y yo, somos socios,
somos productores. Somos Licenciados de Comunicacion de la UBA (Universidad de
Buenos Aires). Y bueno... el asunto es que con Fernando venimos trabajando en television
educativa desde el 97. Nos empezamos a asociar, como se dice a trabajar juntos, en equipo,
dandole el servicio free-lance a una productora que se llama FORMAR. FORMAR es una

productora de teleducacion a distancia, ;han escuchado de ella, no?



Paola Menoscal: “Si”
Raquel Loor: “En el libro esta.”

Lucio Heller: “;Si? bueno, FORMAR finalmente es la productora que nos trae aca.
Cuando Marcia y el alcalde... Marcia tenia una idea, el alcalde tenia una idea parecida
educativa, entonces como que juntaron esas ideas y se convencieron que de debian hacer
algo. Entonces se pusieron a buscar a expertos de Latinoamérica, a gente que esté metida en
esto de la television educativa, haciendo television educativa... entonces contactaron a
ciertas productoras, creo que habia una en México, no me acuerdo, pero finalmente
terminaron contratando a la productora en la que estibamos nosotros, FORMAR. Entonces
FORMAR hizo una especia de organizacion interna y nos terminaron eligiendo a Fernando

y a mi como productores del proyecto.”

Raquel Loor: “O sea ustedes vinieron a vivir aca para producir los demas programas de

Aprendamos”

Lucio Heller: “Claro, a ver, en FORMAR habian muchas personas trabajando, habian
como ochenta personas en esa productora... de planta. Fernando y yo éramos productores
externos, cuando habia proyectos mas complejos, sobretodo proyectos que involucraban
mas digitalizacion. Eramos buenos empleados, éramos ttiles. Entonces cuando sale esto,
FORMAR agarr6 un equipo interno y un equipo externo, y mandaron ambos proyectos aca.
Los miraron y mas les gusto6 el nuestro, entonces nosotros quedamos como cabeza de
equipo para Aprendamos... nos trajimos un guionista, otro productor, Daniel Garcia lo han

de conocer que estuvo hace poquito en la productora In House de la UCG...”



Paola Menoscal: “Bueno con esta respuesta ya contestaste mas o menos nuestra pregunta
numero tres, que era sobre algin referente o trabajo anterior que ya tenian (FORMAR)...

[algin programa de referente que hayan visto antes?

Lucio Heller: “Bueno viene de otro lado, en ese entonces estaba haciendo mi tesis, era
sobre FORMAR, television educativa y apliqué mucha Teoria de los discursos, mucha
semiotica e hice todo un analisis. En un momento una profesora me llama, que tenia una
catedra en el Estudio de Ensefianzas Radiofonicas, me pide que le arme el programa... la
mina era psicéloga, entonces no tenia tanta experiencia en comunicacion... y yo ya venia
trabajando en television y educacion. Entonces eh, nosotros ya teniamos una especia de
bagaje, de conocimiento propio, escogimos un perfil profesional porque bueno asi pasa.
Para esto también estadbamos trabajando con Cecilia Braslavsky. Cecilia Braslavsky era la
Ministra de Educacion de Argentina, era la mano derecha de Menem, se encargé de la
reforma educativa argentina y era la directora de investigacion y desarrollo en el Ministerio
de Educacion. Entonces esa mina tenia una mirada increible a la educacion, muy
humanistica, la tenia muy clara, entonces eso nos fue formando desde una mirada
educativa... eso nos fue ensefiando y nos fue enriqueciendo para tener una mirada
audiovisual ante temas educativos. Esa mirada no la tenia cualquiera, ;entendés? Y si vas
sumando todo lo de la tesis, todo lo de la educacion de la UBA (inaudible) eso de algin
modo nos ayudo a generar proyectos, o sea, no es lo mismo entender la educacion como un
profesor que da clases a sus alumnos, que entender a la educaciéon como una construccion
compartida, ;entendés? Ahora eso esta muchos afios en boga, te estoy hablando de quince o
mas afios atras que no era tan asi. Y no ha pasado mucho tiempo pero han pasado muchas

cosas en el medio, o sea, ahora este tema le esta dando vueltas a todo.



(Inaudible)

Lucio Heller: “Bueno eso, de repente, ;qué sucede?”

(Inaudible)

Lucio Heller: “Articulds si estdn bien los libros. Entonces ya con el ingeniero de cada
curso vos tenias el soporte. Si tomas todos los contenidos, si tenés que ver como articulas
todo eso, en la medida de lo posible, no te digo que siempre sea asi. A veces agarras el tema
y haces lo que puedes... Ver la calidad... Si me voy para cualquier lado me avisan y me

regreso.”

Paola Menoscal: “En el caso de “Todos somos Iguales, todos somos diferentes”, ;cudles
fueron los factores que tomaron en cuenta al escoger el formato documental y reality para

este programa?

Lucio Heller: Bueno hay algunos factores pero principalmente cuando trabajamos los
temas mas humanisticos procedimentales, es decir, si yo te tengo que ensefiar a vos que al
aplastar Enter pasa tal cosa va a pasar esto, nadie te va a discutir eso. Ahora, si tengo que
enseflar como cuidar un nifio, a un joven adolescente, o como trabajar en la familia en el
tema discapacidad hay un montéon de miradas, mas alla de las mirada del autor del
contenido, se espera que sea mas discutible, pero sobretodo es algo mucho més humano,

principalmente enlazarlo con emociones.

Paola Menoscal: Es un tema delicado también.

Lucio Heller: “Sobretodo porque estas quizas poniendo contenidos mas que todo 16gicos y

un poquito mas técnicos en el libro, pero en la television vos tenés que darle un poco la



prioridad a la cuestion emocional y de ahi como uno va articulando... va el tema de los
soportes, que se tiene que ensayar tus recursos educativos para combinarlos y lograr que el
usuario se comprometa, siga a pie y aprenda algo. Entonces debemos usar formatos mas
realistas o que trabajen mas con la realidad en los cursos bien humanisticos... porque estas
tratando primero con personas reales y casos reales, obviamente es el historico ejemplo, o
el histérico caso sigue siendo una de las forma mas creativas de ayudar a otro y que el otro
emule o que sea testificador, pero al mismo tiempo es demostrar que si existen las
posibilidades de afrontar, tratar de que son situaciones donde gran parte de la poblacion no
esta realmente educada para eso, entonces al detectar ciertos casos donde familias han
podido afrontar y han podido salir adelante. Todo esto puede ser replicable... estas
familias terminan siendo como docentes y son familias que de algin modo con sus
experiencias estan ensefiando... eso es lo que estamos rescatando de este curso. Punto
numero uno el mundo no se cae en pedazos hay alguna posibilidad de que en familia, en
comunidad y con las redes se pueda salir adelante y tener una vida relativamente normal
pese a tener una persona con discapacidad en la familia, de algin modo ese es un poco el
mensaje, y el giro documental, docureality fascinante para eso porque ahi esta el desafio,

lograr vos meterte con las camaras, primero conseguir casos que sean genuinos.”

Paola Menoscal: “Justo eso iba a preguntar...”

Lucio Heller: “Y un caso no solo verdadero, porque vos mas alla de tener un caso que sea
barbaro, tiene que ser un caso televisivo y no cualquiera puede detectar un caso televisivo,

vos tenés que tener personajes.”

Paola Menoscal: “;Como llegaron a esas familias?”



Lucio Heller: “Esas familias... bueno ahi intervino Frugone, de una manera decisiva.”

Paola Menoscal: “;Marcela?”

Lucio Heller: “Parte de las familias las consiguié6 Marcela, en su investigacion, nosotros

haciamos pre seleccion de eso.”

Paola Menoscal: “O sea ustedes hacian pre seleccion y Marcela decidia cuéles iban y

cuales no?”

Lucio Heller: “No, Marcela trabajaba, es mas.”

(Inaudible)

Lucio Heller: La parte televisiva también sirve para todo. Entonces ahi siempre... en cada
curso fue diferente, pero no es que hay un método conservador, si hay como cierta...
(inaudible)... vos tenés primero que analizar y hacer un diagnostico. El esquema, los
contenidos que van a tratar, un poco el diagnostico de las necesidades de tu usuario, o sea
por qué este tema porque necesitas este tema si bien son temas que generalmente se definen
en el comité de Aprendamos... (Inaudible)... por la presencia de Marcia y en especial de
este tema, ... Marcia porque es un tema que le apasiona ... etapas en que inicia el gobierno
.... Parte de esa investigacion fue realizada por Marcela con toda la logistica de estas
familias, entonces Marcela iba a visitar a estas familias, generalmente la acompanaba
Fernando, Fernando tomaba nota. Muchas de esas familias terminando siendo los casos
tanto en la TV como en el libro. En el libro si bien es cierto se cambiaban los nombres, no
es que aparecieron los casos si, se sacaban fragmentos de algunos no casos y se Hacian

€asos nuevo, (',IlO? pEero como...



Paola Menoscal: No es que no aparecian

Lucio Heller: ejemplo para enigmaticos , o... nada o sea...

Paola Menoscal: O sea los casos...

Lucio Heller: Marcia retoco un poco los casos para darle un poco mas de

Paola Menoscal: ;Vida?

Lucio Heller: No no, para acomodarlos a ciertos temas y para trabajar ciertas actividades y
para desarrollar sus temas lo que sea en esencia son los mismos casos, es como si mezclo
los casos y saco los casos nuevos en ficcion pero que tienes las mismas caracteristicas,

(entendés?

Paola Menoscal: ... lo mismo o sea, esto hicieron con las familias que salieron en el

programa, por ejemplo o sea modificaron un poco también eso... (inaudible)

Lucio Heller: No, eso no le des bola, no te confundas, el tema es...

Paola Menoscal: No en realidad era simplemente para contrastar. ..

Lucio Heller: .... (Inaudible) ustedes también estan analizando el Libro?

Paola Menoscal: No...

Lucio Heller: ... porque en el libro es donde mas se agarran los casos y se agarran
pedacitos de diferentes casos para armar un caso nuevo /entendés?, pero los casos, las

caracteristicas siguen (inaudible).



Paola Menoscal: (inaudible)... Sabes que, voy a lanzarla asi de una vez, por ejemplo ya
hicimos unas encuestas a nuestro nicho, bastantes de hecho, estamos ya en la etapa de

resultados y nos salié que en realidad las personas les encanta el programa.

Lucio Heller: ;Cual programa?

Paola Menoscal: Todos somos iguales, todos somos diferentes. Este es el que
especificamente estamos trabajando, el de inclusion. Pero el problema que al menos yo
personalmente le he encontrado en realidad es la parte de la parrilla televisiva, pero ya creo

que ustedes no tienen que ver mucho con ese tema...

Lucio Heller: ;La parte de?

Paola Menoscal: De la parrilla, o sea en el momento de que los canales tienen que poner el

programa lo ponen igual, sorry en unos horarios que no convienen...

Lucio Heller: ;En un horario...?

Paola Menoscal: En un horario que nadie los ve.

Lucio Heller: A claro asi es... (inaudible)

Paola Menoscal: Claro ese es otro tema que queria saber si ti sabes de ese tema mas o
menos porque eso a mi me interesa full porque creo que ahi esta la problematica por lo

menos en nuestro tema.

(Inaudible)

Paola Menoscal: de Ecuavisa... (inaudible)



Lucio Heller: me estoy inventando no me acuerdo que afio, 2010 ponele, entonces 2010 no

hay cambio, jen los horarios?

Paola Menoscal: Si

Lucio Heller: En algin momento ac4 hubo un quiebre en la Asociacion de los Canales de
Television del Ecuador. Se paran... no hay més... los canales no estan tan de acuerdo...
(inaudible) al correismo ... pero de acé a aca ponele saliamos los martes jueves a las 11 de

la mafana, y sabado y domingo a las 8 de la mafana.

Raquel Loor: A las 7

Lucio Heller: O alas 7... el reprise. (inaudible) O sea nada como nada, esto de la nada

(inaudible)

Paola Menoscal: (Inaudible) Ese es el problema, ya es lo que justo por ejemplo tenia...

Lucio Heller: Eso no es un problema, eso es una bomba atomica que suscito.

Paola Menoscal: Ya, destruye imagen...

Lucio Heller: Para un programa de television, que lo que hace... nosotros no podemos.

Paola Menoscal: Claro no hay como hacer nada.

Lucio Heller: Nosotros no tenemos... (inaudible) por un acuerdo... (inaudible) entre los

canales... ya... no nos compete aunque si repercute en la visibilidad de Aprendamos.

Raquel Loor: Por su puesto

Lucio Heller: Porque la mayoria de han de creer que Aprendamos murio...



Paola Menoscal: Ya fue.

Lucio Heller: O que obliga a pensar en una estrategia para utilizar Aprendamos en una
sociedad mucho mas digital de redes, o sea, este modelo que estamos viendo de

Aprendamos... (inaudible)

Raquel Loor: No y de hecho los padres de familia nos decian que ellos pensaban
(inaudible) para descansar un poquito mas y eso, y despertarse a las 7 de la mafiana a ver le

programa no podian.

Paola Menoscal: Claro, es los encendidos...(inaudible)... ni nada. Ya eso es lo que

(inaudible)...

Lucio Heller: No tienen internet (inaudible)

(Inaudible)

Lucio Heller: ;Han googleado el curso de inclusion? ;Lo han buscado en el google? ;En

donde lo encontraron?

Paola Menoscal: mmm en Aprendamos creo que esta... np, los spots estan ene 1 canal de

la productora, ahi los vi.

Lucio Heller: ahi, ahi estan... ;Qué pasa que nosotros no hacemos mucho (inaudible)
...pero la subimos porque la subimos, no tuvimos una estrategia para esto.... Deberia haber
se esta hablando hace tiempo en la Aprendamos en la que todos estamos viendo obviamente

hay que (inaudible) mas, aca en iTunes...



Raquel Loor: Y de hecho el los del Municipio lo consiguieron, o sea consiguieron como

que el programa esta subido por internet, pero no dice (inaudible)...

(Inaudible)

Raquel Loor: Por Youtube especificamente...

Lucio Heller: Si es complejo. Es complejo porque es un tema (inaudible) es como darle
una computadora a un dinosaurio... no sabe qué hacer. Vos podés subir cualquier cosa a
Youtube, pero si no tenés una estrategia para que se viralice o lo que sea, no lo va a ver

nadie.

Paola Menoscal: Va a quedar ahi.

Lucio Heller: O puedes tener un programa muy bueno a las 7 de la mafiana que hay gente
que puede verlo pero si no pones un promo al menos, una serie de promo (inaudible) los
canales para decirle a la gente que ve television normal que ahi esta Aprendamos en el

costado de la derecha y va a generar... nadie se va a enterar

Raquel Loor: Nos dijo Ana Luisa que estaba en iTunes...

Lucio Heller: iUniveristy

Raquel Loor: iUniversity que lo han visto hasta en Chile..

Paola Menoscal: Que fue el nimero uno el afio pasado.

Lucio Heller: y estuvo ranqueado sobre todo el de inglés, pero hubo después el de la

inclusion... (inaudible)... eso lo hizo un gringo que estaba trabajando en la Casa Grande,



Peter no sé cuanto de pelo blanco... pero los acuerdos, la universidad de Cuenca logro

meter Aprendamos en Netflix... (inaudible)

Raquel Loor: ;El guion lo hacian netamente ustedes?, ;les pasaban la informacion y

ustedes revisaban el guion?... ;el programa...?

Lucio Heller: A ver, ;vos querés saber el proceso para hacer los programas?

(Inaudible)

Raquel Loor: Como a idea general ustedes recibian la informacion de los casos y ustedes

decidian verdad el orden de...

Lucio Heller: Nosotros produciamos las informaciones, nosotros tenemos una informacion
periodistica en el fondo, somos periodistas, comunicadores pero también somos periodistas,
y eso en especial es una de las falencias que hay a veces acd, la mirada periodistica sobre
las cosas, que no hay posibilidades de hacer, la mirada periodistica (inaudible) qué criterios
tiene tu acontecimiento o tu situacion para llegar al rango de noticia ponele en este caso, no
noticia pero al momento mostrar o televisar algo educativo en este caso, hay un monton de
condiciones que tiene los casos que tienen que cubrir para tener esa, para ser publicables,
mas alla también saber contar o sea de mostrarlo. Entonces (inaudible)... y sobre otros
casos que también buscabamos nosotros periodisticamente, se hacian fichas y se volvian
(inaudible) casos y se empezaban se hacian resimenes seudo-periodisticas para tratar de
definir como si se abrian caso si no se abrian como se enfocaba (inaudible) para que temas
serian mejor colocarlos, entonces si ya teniamos una mirada previa del caso tal, puede

servir para cubrir el tema de la Gltima fase (inaudible) entonces voz ya cuando vas a hacer



el registro de las situaciones ya vas con una intencion con un enfoque el tipo que sale con

una camara a grabar algo ya sabe lo que quiere, ;entendés?

Paola Menoscal: Claro

Lucio Heller: Y se acomodan el 50% de las veces a lo que la realidad te da, que si vos
estas despierto estuviste metido en la produccion de contenidos esa realidad a vos te
despierta un monton de sentidos entonces terminas de consumir todo en el campo y eso es
lo que tienes que formar, el 80% que estaba, que sale en la tele, no estaba en el pre guion
sino que es la realidad que aparece (inaudible) una frescura le deja (inaudible) el productor
tiene que estar muy despierto, el productor maneja la situacion, maneja la familia y maneja
su equipo. Front camara, tras cdmara, tenés 10 personas dando vueltas, y con esas 10
personas dando vueltas, las cosas tienes que ser natural, (inaudible) te tenés que volver
invisible para que estén las situaciones, y ahi empiezan a salir, mas alla que vas generando
un vinculo con las familias, si vos no tenés un vinculo con todas estas familias vos no sacas

nada, no te sirve para nada

Paola Menoscal: Se cierran

Lucio Heller: Si, se cierran. Ademas que tengan la capacidad de crear vinculo... claro las
principales premisas o estas condiciones o requisitos o criterios que lleguen en un caso es

€so, cierta apertura, cierta sociabilidad son familias que estan de una modo

Raquel Loor: pasando por un momento...



Lucio Heller: Y ademas tiene una conciencia que es la conciencia de compartir para
aprender en conjunto y dar conocimiento, lo que yo sé€ lo comparto con persona de

(inaudible) social parecida a la mia le ayudo al otro

Paola Menoscal: (inaudible)

Raquel Loor: Como...

Lucio Heller: Y una cosa mas, el prodcutor tiene que ser el etnografo, por eso a Marcia le
gustan tanto estos formatos (inaudible) ;saben qué es un etnografo? es una especie de
antropo6logo que ... que va a convivir a una tribu (inaudible) a lo que sea, encontes vos

tenes que mimetizar con la situacion...

Paola Menoscal: La pelicula Kids se hizo asi

Lucio Heller: Miles, miles...

Paola Menoscal: Si miles solo que esa es una de mis peliculas favorita (risas)

Lucio Heller: Si vos no generas esa empatia con las personas no vas a sacar nada, porque
todo eso se va a ver en la tele se va a ver en la pantalla, esa es la calidad del producto
(inaudible) esa pequetia, ese grado de diferente te da el salto de calidad. Marcia agarro, se

fue a Barcelona con Frugone, ;sabian eso?

Raquel Loor: No...

Lucio Heller: Bueno, ella fue a presentar el caso este de inclusion, el proyecto de inclusion

a una conferencia internacional de inclusion y discapacidad hace unos meses... fue



barbaro. El tema que tuvo dias armando una exponencia tenia un tiempo re (inaudible)

faltaban un dia estaban en Espafia no sabian que hacer...

Paola Menoscal: Hace cuanto timpoe fue esto, no fue hace poco que Clauida esta

ahorita. ..

Lucio Heller: No se hace 6 meses, el tema es que de repente se da cuenta que no tenian
que hablar (inaudible) mandame el demo un poquito mas corto, editdmelo, que se lo

subimos que se lo mandamos, la gente “flashed” con el caso.

Paola Menoscal: Que increible.

Lucio Heller: Pero hubieron casos mas power. Pero ahi estd el tratameinto de la situacion
del caso. Si el tratamiento si yo te pongo una camamara fija (inaudible) el tipo me saca, me
pone el cassette me dice todo lo que quiere tara tara tata ta ta, nunca llegaste a ningin

lado...

Raquel Loor: Claro hay que tener tino parfa que salga natural para que salga no se vea

forzado y tanbien la expresion corporal habla muchisimo

Lucio Heller: (inaudible) ante todo...Y la cabeza (inaudible)después vos de reprente
grabaste todas las situaciones que te dura, en el rodaje que te dura una hora y media y vos
tenes que llevarlo a 3 mintuos. Entonces ahi hay otra pericia mas, es la pericia del otro

guidn otra segunda etapa de guidon que se hace en produccion.

Raquel Loor: También lo que consideren mas relevantes



Lucio Heller: Esos guiones (inaudible) haciendo yo, porque nada, no conseguimos un
guionista que pueda hacer ese tipo de trabajo por la especifidad del asunto entendés, porque

vos tenes que seguir transmitiendo esa frescura esa naturalidad.

Raquel Loor: ;Ustedes mismos hicieron la imagen grafica?

Lucio Heller: Nuestro equipo. (inaudible)

Raquel Loor: Pero ustedes supervisan , dijeron ese color esa tipografia.

Lucio Heller: Si, nunca estuve conforme con el trabajo grafico de inclusion

Raquel Loor: No

Lucio Heller: (inaudible) o sea, no hubo tiempo para esa tarea, y... funciona (inaudible)

un corazon por dos a mi no me termina de gustar.

Paola Menoscal: ;El corazon, el logo?

Lucio Heller: creo que de los peores logos que hemos hecho

Raquel Loor: ;Y el nombre?

(Risas)

Lucio Heller: Bueno uno tiene que negociar, uno tiene que hacer es callarse la boca, el

nombre me era muy largo, era el nombre que le gustaba a Marcia.

Raquel Loor: A mi me parece, acertado

Lucio Heller: ;Como es el nombre? Decime todo el nombre completo



Raquel Loor: “Todos somos iguales, todos somo diferentes”

Lucio Heller: ;Como sigue?

Raquel Loor: “Todos somos iguales, todos somo diferentes...”

Lucio Heller : “Todos somos iguales, todos somo diferentes. Curso de inclusion para

familias con hijos con discapacidad”. ;Ese es un nombre? ETERNO

Raquel Loor: ...Eterno

Lucio Heller: Comparalo con “Hello”

(Risas)

Paola Menoscal: Es verdad.

Lucio Heller: igual el cerebro de la persona, eso te deben decir en marketing de la Casa

Grande, al cerebro de la persona no entras tan facilmente con un choclo asi.

Raquel Loor: (inaudible) Claro es que.. a menos que ovbiamente, se podria un poquito

mas alla porque es un nicho especifico de familias que les importa les interesa...

Lucio Heller: Bueno ya esta, perfecto, listo, barbaro, estan yendo a un segmento apartados de la
poblacidn y esta clarisimo y siempre estuvo clarisimo. Porque estan yendo a esta gente a esta

familia con hijos con discpacidad y a su entorno y a la gente que le interesa el tema. Listo.

(inaudible)

Raquel Loor: No le interesa vender mas...



Paola Menoscal: (inaudible) En este caso como comentaba ayer Ana Luisa, en este caso
simplemente era un programa que iba a cierto nicho. Y otros que por ejemplo Hello no va a ser

nicho...(inaudible)

Lucio Heller: Claro, (inaudible) mas masivos (inaudible). Ahora esta bien que sea asi, esta perfecto
porque hay que ser inclusivo precisamente; el hecho que haya un grupo reducido de la poblacion
que tenga un problema significa que haya que atender educativamente ese problema, tenes que
responder ahi , y esta bueno que la sociedad sepa que hay que incluirlos, lo cual es super valido,
ahora son cursos dificiles, dicfiiles de hacer. Marcia se (inaudible) meses, meses y meses en

escribir ese libro (inaudible) tiempo en produccion...

Raquel Loor: Claro

Paola Menoscal: ;Primero se escribe el libro?

Lucio Heller: Se va... la cosa es asi, se hace un diagnoéstico, se investiga se empieza a
desarrollar los contenidos, cuando ya estan bastantes desarollados se empieza a trabajar en

el libro en television en paralelo, pero este chiste te tarda minimo 3 meses, minimo.

Raquel Loor: Hay alguna intervencion adicional... (inaudible)

Paola Menoscal: Y eso es pre produccion... (inaudible)

Lucio Heller: (inaudible) Produccion es esto... (raya en un papel)

(Inaudible)

Lucio Heller: ...l1a pre es divina, aparte el diagndstico e investigacion, el desarrollo

técnico... (inaudible) en pararelo...(inaudible)

Paola Menoscal: Y la musicalizacion la hicieron aca también?



Lucio Heller: Trabajamos con un musico (inaudible)él nos hace la musica

Raquel Loor: Ustedes también eligieron la presentadora?

Paola Menoscal: Uno de ojos verdes? Juan Carlos no?...(inaudible)

Lucio Heller: Juan Carlos es el que hace las locuciones, (inaudible) las menciones
(inaudible) Juan Carlos fue el presentador en Hello... en varios, en Guayaquil

Digital...pero en este caso fue también con ayuda de Maria Isabel.

Paola Menoscal: También por ejemplo Maria Isabel, como asi llegaron a ella? ;Por qué la

escogieron a ella?

Lucio Heller: A Ma. Isabel la conoci mucho tiempo, lo que pasa y siempre es mas hace
muchisimos afios habiamos hecho un casting de presentadores y creo que habia ido Ma.

Isabel

Paola Menoscal: Entonces ya la tenian ahi...

Lucio Heller: Fue escogida... siempre estuvo dando vuelta, uno ya se conoce y Ana Luisa
nos lo recordd al momento y sabiamos que en este caso en especifico Juan Carlos no nos
iba a funcionar y no teniamos muchas ideas mas que probar a Ma. Isabel y sabiamos que

iba a funcionar.

Paola Menoscal: O sea de una.

Raquel Loor: Ella (inaudible) ampli6 del tema y se nota y proyecta.

Lucio Heler: No, Ma. Isabel es rapidisima, una luz, casi no nececista teleprompter, una

persona muy lucida.



Raquel Loor: Muy inteligente

Lucio Heller: Y ademads aporta, y estaba en ese curso, estaba especialmente comprometida,

pero no estaba (inaudible) estaba contenta.

(Inaudible)

Paola Menoscal: (inaudible)Un poco el tema de las parillas y la la la , lo de las

dificultades, por ejemplo una difiucltad que tu encontraste en el proceso de produccion...

Lucio Heller: Haber dificultad nimero uno, déjenme ordenarlo... (inaudible) una
difcultad, haber vamos a grabar una familia que tiene una persona con discapadicad y no es
una grabacion normal, tenes que ser muy cuidadosa, porque es ciega, porque tiene autismo,
porque tiene sindrome de Down, caminar con pie de pluma, hay que ser muy educado en el
trato, en las relaciones, en lo que decis, en lo que reis, en lo que hablas, como te (inaudible)
eh.. ser muy conciente que tiene su ritmo, que tiene sus necesidades, que no puede ir mas
alla de (inaudible) que tenés que estar con mucho cuidado y ser extremadamente

respetuoso, y eso es una dificultad para un tipo que no esta acostumbrado tanto a eso.

Raquel Loor: También por el tema tiempo, talvez

Lucio Heller: por todo el tema que implica la produccion que viene con un retraso y que
tiene que ahorrar tiempo en un momento en donde se complica (inaudible) entonces cuando
tenes que apretar el acelerador nos encontramos con sitauciones que son “relenti” o sea en
slow y familias que van a otra velocidad, eso es un choque al planeta. Eso es (inaudible)
producto, y habian dos personajes que se (inaudible)que eran la chica Ma. del Carmen y la

sefiora que era la vieja, la que iba a visitar a familias (inaudible) promotoras, se acuerdan?



Ma. del Carmen... bueno a partir de ese programa hay dos sefioras vestidas con esas
camisetas (inaudible) bueno ellas ayudaban porque al ser medio especialistas en los

temas...

Paola Menoscal: Fue vinculo.

Lucio Heller: Exacto... Entonces, ;cuales eran las preguntas? ;Cuales eran las

dificultades?

Paola Menoscal: Aja, entonces por ejemplo ya me comentaste el tema de la discapacidad
de la (inaudible) ;y algo técnico por ejemplo?, ;habia algin problema?, ;tal vez el tema de

retraso con lo de Marcia el libro?

Lucio Heller: han habido retrasos con muchas cosas de Aprendamos

Paola Menoscal: Eso es normal en esta...

Lucio Heller: Hay un problema que es de fondo, que es complicado... El Municipio hace

los contratos de Aprendamos como si todos los cursos fueran iguales.

(Inaudible)

Lucio Heller: “Incluso entran mil miradas, es todo un reto, incluso miradas de diferentes

disciplinas, a Marcia le cost6 armar el libro.”

(Inaudible)

Lucio Heller: “... para darle un poquitito mas de tiempo al paquete grafico, que igual es
bueno.. o sea, no vamos a entregar una cosa fea, pero, pero podria haber sido mejor en lo

que es la grafica. Después en lo que es el libro... las ilustraciones mucho no me gustaron,



con mayor tiempo se pudiese haber conseguido un ilustrador mejor... eh... el libro lo edité
yo, nos turnamos, ahora Fernando esta editando el otro... Entonces yo estaba de puente
entre Marcia e Isabelita y con el resto de equipo del disefio del libro. En un momento hubo
un problema de que ya estaba medio disefiado y se tuvo que reducir capitulos, ya estaba

todo diagramado, disefiado, era de cortar y bueno todo eso era un dolor de cabeza.”

Paola Menoscal: “Y ya como para terminar, jalguna oportunidad que veas en este

producto audiovisual? ;algo en lo que destaque este producto?

Lucio Heller: “Espera me acordé algo mas de la pregunta anterior, ;me la podés repetir por

favor?

Paola Menoscal: “(Risas) si — si tuvieras que cambiar algo del programa de television,

[qué seria 'y por que?

Lucio Heller: “;Del programa de inclusion?”

Paola Menoscal: “Aja”

Lucio Heller: “Bueno hay cosas que tienen que ver con recursos técnicos, que no tiene y le

gustaria tener... una mejor camara, una que sea mejor por ejemplo.”

Raquel Loor: “;Con qué grabaron?”

Lucio Heller: “Con la P2 (Camara Panasonic P2 HPX301E)”

Raquel Loor: “Pero la P2 es buena, ;con cual le hubiese gustado grabar?”

Lucio Heller: “Y no se realmente, conseguir algo mads tirado a... a... a una television un

poco mas...”



Raquel Loor: “;Mas High Definition? No fue HD...”

Lucio Heller: “Si fue HD. Pero ahora hay cosas mucho mejores.”

Lucio Heller: “Y si pero eso depende de las tomas y sus situaciones... igual a mi... Fer es
mas delicado en eso, mas obsesivo en el detalle de la imagen. Yo creo que la estética de la
imperfeccion me gusta, si algo estd muy bueno como es, no importa si tiene una textura o
una calidad no muy buena porque esta diciendo un montén de cosas que son
documentalmente mucho mas valiosas que la calidad de imagen, lo que esta diciendo en si

la “imagen.”

Raquel Loor: “;Qué¢ opina del ritmo del programa?

Lucio Heller: “...;perdon?”

Raquel Loor: “Del ritmo del programa... de como van pasando las situaciones, que si hay

enganche o de repente podria ser diferente...”

(Silencio)

Lucio Heller: “Tratamos de hacer un programa que no vaya acelerado, que tenga cierta
cadencia. Va a un publico que no le gusta ver al mundo divertirse, digamos. Tiene que ser
suave porque el punto es que tienen que aprender, entonces vos no puedes ser un alocado.
Igual si tienes que ir ecualizando momentos medio densos, que si los hay, con momentos

que te inspiren o que te digan ‘bueno, las situaciones pueden mejorar realmente, hay salida



a todo esto’, no es de dar un caso heavy y no dar soluciones, tenés que siempre, bueno, hay
algo que tiene Aprendamos que eso fue lo que instalamos de entrada y eso es innegociable,
que es la “asertividad”. Esa es la palabra que para mi resume a todo Aprendamos y un curso
como este sobre todo, la asertividad. O sea vos podés tener casos re heavy pero tenés que
ser asertivo, una mirada positiva, entonces vas a cualquier caso de los temas de inclusion y
todos tienen una mirada positiva y alegre: la cieguita que vive en Flor de Cordero hasta el
otro cieguito que toca el piano... el mismo Sabino... todos se cagan de risa en un punto... 0
sea, en el fondo son felices. Entonces creo que esa es una especie de ecuacion que han
logrado las familias que la han pasado jodido, la estan pasando re jodido pero han
encontrado una especie de formula para la felicidad y eso lo ves mucho en los talleres. jHay
una cosa que no les dije! Nosotros, no es que ‘voy a un documental’, nosotros pensamos en
una estructura de entrada... algo parecido hicimos en el de la adolescencia, en el programa
de adolescencia fuimos mas ambiciosos... pasame la pluma... nosotros agarramos...”
(agarra una pluma y un papel para dibujar) “... tenemos... agrupamos bueno, agrupamos
cuatro temas. Tenemos cuatro familias, empezamos a grabar cuatro familias asi,
(entendés?, pasamos por un proceso de unas cuantas semanas y de ahi vamos a un taller, un
encuentro. Entonces eso es un modulo tematico: de la familia de Tomas, de la familia de de
de de.. del chico down este... viste... de la familia de David, del cieguito y de la chica de

Casa Grande que anda en andador...”

Paola Menoscal: “Laura”

Lucio Heller: “Bueno, cuatro familias. Porque eso también, cuando hablamos de como
seleccionamos los casos, yo tuve que trabajar esta primera parte con el grupo ‘Familia’.

Primero, que no sean todos varones y que no sean todas mujeres. Segundo, que sean



discapacidades diferentes, tercero... comenzas a sumar, porque vas a combinar familias,
entonces hay familias que estan buenisimas pero ya en combo... se te esta descompensando

el otro lado (dibujando)... ”

Raquel Loor: “No pueden ser todos hombres.”

Paola Menoscal: “Esa parte de la produccion me gustd muchisimo...”

Lucio Heller: “Buscar esos equilibrios parecen retos pendejos, se ve facil pero es un laburo

de la puta madre.”

Paola Menoscal: “De hecho, si a nosotras nos costd conseguir personas para

encuestrarlas...”

Lucio Heller: “Por eso, imagina... entonces, empezas a grabar y empezas a correr estas
historias, ;no? ;qué sucede? En el programa de adolescencia se hacia algo mucho mas
jugado, trabajamos tematicamente también, (dibujando) entonces esta semana era un
capitulo, esta otro capitulo, después venia un taller de s6lo padres, sélo hijos... después
seguian las historias de las familias... el post-taller... eso era re heavy en las historias.
Después comenzabamos a juntas a las familias y todo tenia que encajar con el tema uno, el
tema dos, ;/entendés? Los temas... 0 sea es un rompecabeza donde tenés que unir un
montdn de piezas y eso casi nadie lo ve... pero termina ahi. El que lo analiza, el que
empieza a analizar dice ‘hijueputa jqué laburo! se rompieron la cabeza’ porque en realidad
hay un laburo sesudo, al limite de la obsesion para que las cosas calcen justo, jentendés?.
Después acé ;qué hicimos? (sefiala en el dibujo la segunda etapa del proyecto) hicimos
pero de seis familias... era un poco mas largo el segundo taller. En determinados capitulos

habian determinados talleres que cierran los moédulos y el primer grupo de familias fue un



poco mas testimonial por el tema de ‘Como llega la noticia’, ‘Cémo afrontan la noticia’,
todo ese proceso hasta que de algin modo van encontrando la luz al final del tinel... ‘hay

29

salida’.

Raquel Loor: “Ustedes, o sea, ustedes cuando hacen todo el montaje, produccion,
preproduccidon, montaje, /quién tienes ti en tu mente? ;cual es el objetivo principal para

ustedes? ;para ti?”

Lucio Heller: “;En este caso? Y, las familias pues..”

Raquel Loor: “Las familias, pero quién... la mama, el papa...”

Lucio Heller: “... y, los padres. Los padres. Esto va a padres principalmente. Va a las
familias pero mas a los padres, sin duda. Es una ayuda para los padres y esta hecho... la
esencia de los contenidos de Marcia es rescatar todas esas herramientas que fueron
utilizando los padres para salir adelante por ellos mismos, por eso los contenidos se van
abriendo asi...” (agarra pluma nuevamente) “empieza con la noticia del hijo con la
capacidad, se va abriendo a la familia, a la familia extendida, se va abriendo al barrio, se va
abriendo a la comunidad. Es una mirada ecoldgica de Marcia, una mirada sistémica y
ecologica, pero va saliendo de cémo los padres van construyendo sus propias herramientas
con la ayuda de los demads. Y eso se transforma en contenidos. Entonces, si lo mirds muy
friamente en un panorama muy muuuy general al curso, son padres con sus familias

ayudando a otros padres. De eso es la inclusion.”

(Inaudible)

Lucio Heller: “Aprendamos tiene un problema. ;Me lees la pregunta anterior?”



Paola Menoscal: “Si tuvieras que cambiar algo, ;qué seria?”

Lucio Heller: “Si tuviera que cambiar algo, ;qué seria? Lo transformaria en un programa
en vivo, y te digo por qué, porque eso es estructura. {Qué sucede? En todos los cursos que
hicimos hay capitulos que son teletutoriales, ;qué se supone que es una teleturorial? Es algo

asi como un centro tutorial llevado a la pantalla...”

Raquel Loor: “Qué¢ te responden las preguntas...”

Lucio Heller: “Exacto, entonces, ;qué mejor que esa instancia sea en vivo? El tipo ve el
programa, el tipo esta duda, pues llamo y el experto te contesta online al toque, ;entendés?
Eso pasa hoy, con todas las redes, es digital. Eso se les queda. Entonces, estamos haciendo
programas grabados y después se emiten como si fuesen en vivo... cambiaria si fuese

posible... igual si fuera un programa en vivo tendria otras particularidades.”

Raquel Loor: “Pero usted lo sigue viendo como un docu reality...”

Lucio Heller: “Es que ES un docu reality, este caso si. A ver, vos estds documentando una
realidad, basicamente es eso. Vos documentas una realidad, lo que pasa es que vos le das
una estructura en tu formato, en tu macro formato que es mas alla del curso en si de
inclusion, sino que es algo de Aprendamos. Con los implicitos de Aprendamos, con los
implicitos de los separadores, placas, mensajes de todo tipo que te va a contar cdomo

consumir este curso en especial, jentendés?”

Raquel Loor: “Ah... bueno...”

: “Listo, ue ma
Paola Menoscal: “Listo, creo que mas o menos €so es...”

Raquel Loor: “; Algo més que nos quiera contar? ;No? Bueno, felicidades.”



Paola Menoscal: “No, mil gracias...”

Lucio Heller: “Lo que pasa es que me traen un tema que ya paso hace un afio y me he

olvidado, pero tienen otra pregunta me la mandan por correo y listo, se las contesto”.

Fin de entrevista.
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