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Resumen

Introduccion: las Necesidades Educativas
Especiales (NEE), son atendidas desde los
modelos médico y social de la discapacidad,
lo cual implica la mirada de los cuerpos
desde la rehabilitacion y el asistencialismo,
desconociendo las diversidades en los
desarrollos y en las necesidades de apoyo,
ademas de la invisibilidad de los cuidadores
como sujetos de derechos. Objetivo: describir
larelacion entre la atencion a los nifios con NEE,
a partir de los modelos médico y social de la
discapacidad, y lamanera en que los cuidadores
asumen laresponsabilidad de acompafiar a estos
nifios en los diferentes procesos. Materiales y

con método fenomenoldgico hermenéutico,
y se recurrid al estudio de casos colectivo.
Resultados: se encontro que la atencion en los
sistemas de salud y educativo, tiene relacién con
el modo de asumir, tanto el diagndstico como
el acompafiamiento a sus hijos, ademas, que el
cuidado es generalmente delegado a las madres.
Conclusiones: los modelos social y médico aun
imperan en la comprension de la condicion de
discapacidad, lo cual es desfavorable para que
la atencion, no solo de quienes la viven sino de
sus cuidadores, se enmarque en un modelo de
justicia social y reconocimiento.

Palabras clave: discapacidad, diversidad,
justicia social, reconocimiento.

métodos: se utiliz6 la investigacion cualitativa,
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Diagnoses, attention and care:
stories of mothers of children with
Special Educational Needs

Abstract

Introduction: the Special Educational
Needs (SEN), are addressed from the medical
and social models of the disability, which implies
the look of the bodies from the rehabilitation
and the assistance, not knowing the diversities
inthe developments and in the needs of support,
besides the invisibility of the caregivers as
subjects of rights. Objective: To describe the
relationship between the care of children with
SEN, from the medical and social models of
disability, and the way in which caregivers
assume the responsibility of accompanying
these children in the different processes.
Methods. The qualitative research approach
was used, with hermeneutic phenomenological
method, and collective case study was used.
Results: it was found that attention in the
health and education systems is related to the
way of assuming, both the diagnosis and the
accompaniment of their children, in addition,
that the care is usually delegated to the mothers.
Conclusions: the social and medical models
still prevail in the understanding of the condition
of disability, which is unfavorable so that the
attention, not only of those who live it but of
its carers, is framed in a model of social justice
and recognition.

Keywords: disability, diversity, social
justice, recognition.

Diagnosticos, atencio e cuidado:
historias de maes de criancas
com necessidades educacionais
especiais

Resumo

Introducao: as Necessidades Educativas
Especiais (NEE), sdo atendidas dos modelos
médico e social da deficiéncia, o que implica
o olhar dos corpos das reabilitagdo e do
assistencialismo, ignorando as diversidades
nos desenvolvimentos e nas necessidades de
apoio, além de a invisibilidade dos cuidadores
como sujeitos de direitos. Objetivo: descrever
arelacdo entre o cuidado de criancas com NEE,
dos modelos médicos e sociais de incapacidade,
e o0 modo como os cuidadores assumem a
responsabilidade de acompanhar essas criangas
nos diferentes processos. Método: utilizou-se a
abordagem de pesquisa qualitativa, com método
fenomenologico hermenéutico, e estudo de
caso coletivo. Resultados: constatou-se que
a atencao nos sistemas de saude e educacao
esta relacionada a maneira de assumir, tanto
o diagnostico como o acompanhamento
de seus filhos, além disso, que o cuidado ¢
geralmente delegado as maes. Conclusdes: os
modelos sociais ¢ médicos ainda prevalecem
na compreensdo da condicdo de deficiéncia,
o que ¢ desfavoravel para que a atenc¢ao, nao
so6 dos que a vivem, mas de seus cuidadores,
seja enquadrada em um modelo de justica e
reconhecimento social.

Palavras chave: deficiéncia, diversidade,
justica social, reconhecimento.
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Introduccion

Cuando se habla de NEE en la Corporacion
Ser Especial, es inevitable referirse al concepto
de discapacidad, puesto que alli se encuentran
nifios con diferentes diagnosticos que los
ubican en este espectro, segun el enfoque
médico. Sin embargo, en esta investigacion,
este concepto trasciende la comprension de la
discapacidad como una condicién individual
y que atafie exclusivamente al sujeto que
la presenta —modelo médico-, o como una
responsabilidad de la sociedad y el entorno
leidos como discapacitantes —modelo social-.
Ademas, se tiene en cuenta que el Ministerio
de Educacion Nacional (MEN, 2012),
define, dentro del espectro de personas con
NEE, aquellas que han sido diagnosticadas
con discapacidad en cualquiera de las
definidas en la Clasificacion Internacional
del Funcionamiento (CIF) (Organizacion
Mundial de la Salud (OMS), 2001), y que “los
nifnos de la Corporacion Ser Especial, que son
categorizados con NEE, tienen diagnosticos
que los ubican en el espectro de la condicion
de discapacidad” (Diaz-Alzate, Agudelo-
Cordoba y Sierra-Agudelo, 2018, p. 9).

La condicion de discapacidad se ha
comprendido desde diferentes perspectivas.
Para el modelo de la prescindencia que aludia
a que la discapacidad tenia como origen los
pecados cometidos por los padres, estas
personas eran indignas para la vida, por
tanto, una carga social. El modelo médico o
rehabilitador, tiene su inicio en la modernidad,
en el cual, aumenta la institucionalizacion y
comienza el auge de lamedicalizacion, y aunque
deja de ser considerado como poco digno, se
convierte en ser humano “enfermo” (Seoane,
2011). Esta perspectiva se ha mantenido en la
historia, a pesar de los esfuerzos por darle un
viraje hacia enfoques que dignifiquen la vida.
Desde este modelo, la mirada de la persona con
discapacidad, la ubica en el lugar de un cuerpo

que debe ser “curado”, en tanto no esta dentro
de la norma social establecida.

Elmodelo social deladiscapacidad nace como
una manera de poner en tension el modelo médico
imperante desde lamodernidad, que propugnaba
las limitaciones como enfermedades, por tanto,
al sujeto que las vivia como enfermo. Si bien
este modelo ha producido transformaciones
importantes para la atencion a la poblacion en
condicion de discapacidad y logra impulsar la
construccion de politicas publicas en el mundo,
el énfasis en el entorno como “principal elemento
discapacitador” (Ianez, 2009, p. 19), descuida
la condicion central de estas personas que son
las limitaciones que padecen. La negacion de
la limitacion concreta de los individuos, puede
leerse como una manera de no reconocimiento
de los cuerpos diversos y sus restricciones que
habitan el mundo. Ademas, el modelo social
de la discapacidad se queda en el reclamo por
los derechos y no patentiza que las personas
con limitaciones y restricciones funcionales,
son sujetos politicos con deberes e incidencia
en lo publico, puesto que, si bien reclama
derechos, confinar la discapacidad a lo social,
lo ambiental y al entorno, trae consigo el riesgo de
laperpetuacion de la cultura del asistencialismo,
que puede ser tan nocivo como el hecho mismo
de tratarlos como enfermos susceptibles de
ser curados. En ambos casos impera el no
reconocimiento como sujetos activos y politicos.

El reconocimiento de los cuerpos diversos
y con restricciones que habitan el mundo,
es importante para comprender por qué los
modelos médico y social deberian estar en
cuestion. No solo se trata aqui de saber sobre
las diferentes maneras de ser de los cuerpos, con
mayor ahinco, habria que dedicarse a entender
las restricciones o limitaciones que tienen
las personas denominadas en condicion de
discapacidad, para la generacion de programas
que reconozcan los apoyos necesarios y los
provean. Considerar las limitaciones, lleva
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a preguntarse por los cuidadores de estas
personas, puesto que son, en tltima instancia, a
quienes se les ha conferido laresponsabilidad de
asistirlos, aunque terminen también limitados
en sus libertades.

Ambos modelos -médico y social-, podrian
encuadrar en la tendencia a la normalizacion
de la vida y estarian acordes a lo que se ha
conocido como movimiento higienista (Vifiao,
2010; Cordovi Nufiez, 2012), que busca el
disciplinamiento de los cuerpos. Al respecto,
Ianez (2009), se pregunta: “;qué modelo de
cuerpo se impone? (p. 27). En el caso del
modelo médico, el cuerpo propuesto esta en
lano enfermedad, “un cuerpo joven, saludable,
sin defecto fisico o mental” (Iafez, 2009, p.
27), y en el caso del modelo social, seria un
cuerpo negado puesto que no reconoce sus
limitaciones individuales.

Estos modelos no se viven en abstracto,
se hallan en los modos de atencion de las
instituciones en las diferentes sociedades. Los
sistemas educativos mundiales, también han
sido puestos en tension, cuando de NEE se trata.
Es el caso del estudio de Giovanni Arduini &
Diletta Chiusaroli (2013), realizado en Italia
sobre el proceso de evaluacion en la formacion
de estos estudiantes, encuentran que aqui hay
una tendencia a evaluar sobre resultados, mas
que mejorar procesos de aprendizaje, incluso,
cuando se utilizan evaluaciones de manera
selectiva en nifios con NEE.

Estas paradojas para comprender la condicion
de discapacidad y a las personas que la viven,
ponen en tension las diferentes estrategias de
acompafiamiento que se han estructurado, tanto
por los entes gubernamentales de cada pais,
como por las instituciones y organizaciones
privadas que, como parte de sistemas sociales,
politicos y econdmicos, no se desligan de los
paradigmas que se imponen para sus misiones.

Este articulo presenta en los resultados dos
emergentes importantes de la investigacion, a
saber: Atencion: entre el modelo que enferma
y el asistencialismo y Los cuidadores como
sujetos de derechos, que ponen en cuestion las
experiencias vividas por las familias, respecto
a los momentos de diagnoéstico y atencidon en
instituciones de salud y educativas, ademas,
que llaman la atencién sobre el reconocimiento
de los cuidadores, sus sentires y sobrecargas a
las que se ven expuestos cotidianamente. Estos
asuntos, estan implicados en la manera en la
que los padres han configurado sus posiciones
subjetivas para cuidar, criar y acompadar a sus
hijos, lo que implica también lamanera de asumir
el proceso psicopedagdgico de estos nifios y la
relacion con la Corporacion Ser Especial.

Ademas, se propone revisar los constructos
tedricos sobre discapacidad, a partir del
enfoque de derechos, que, en paises como
Espafia, da origen al concepto de Diversidad
Funcional (Palacios y Romaifach, 2006), la
mirada desde la ética del reconocimiento de
Honneth, el enfoque de las capacidades de
Martha Nussbaum para hablar de justicia social
para esta poblacion y la revision del papel de
los cuidadores en el proceso de vivir de las
personas en condicion de discapacidad.

Materiales y métodos

La investigacion se enmarco en el disefio
cualitativo, en el cual, la dialdgica favorece la
comprension de las subjetividades, y concibe
a los sujetos como actores, ademas, permite la
comprension de los fendmenos escolares, en este
caso, laubicacion de componentes subjetivos en
los padres y madres y surelacion con los procesos
psicopedagdgicos de los nifios con NEE de la
Corporacion Ser Especial. Se acudio al Estudio
de Caso colectivo (Stake, 1999), pertinente para
la pregunta de investigacion sobre la manera
como se relacionan los rasgos de la posicion
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subjetiva de los padres en la asuncion de su rol,
con el proceso psicopedagdgico de sus hijos
y los efectos que ello tiene en el dispositivo
institucional disefiado para el abordaje de los
nifos. Para Vieytes (2009), el estudio de casos es
apropiado cuando en la investigacion la pregunta
esta centrada en el como o en el por qué.

Asimismo, la fenomenologia hermenéutica,
propuesta por Van Manen (2016) permitio la
interpretacion de los significados encubiertos
sobre asuntos como los diagnosticos que han
recibido los nifos, las practicas de cuidado
que han ejercido a partir de ese diagnostico,
las decisiones sobre los procesos de educacion
formal de estos nifios, las percepciones frente
a la institucion y su proceso psicopedagdgico,
entre otros aspectos que emergieron en los
relatos de los participantes.

Poblacion

La seleccion de los participantes en esta
investigacion, tuvo un caracter intencional y se
realizo a partir del criterio de representatividad
y de facilidad de acceso, ademas de contar con
la voluntad de quienes se consideraron para
configurar la muestra, avalada en la afirma
del consentimiento informado, previamente
aprobado por el comité de ética de la
Universidad Catdlica Luis Amigd y revisado por
las directivas de la Corporacion Ser Especial. En
total, se cont6 con la participacion de 15 madres
y 15 nifios que presentan NEE, representantes
de los diferentes programas de la institucion:
Alegroy Centro Educativo Escolarte.

Técnicas de generacion de informacion

Para la generacion de informacion, se
acude a la entrevista en profundidad de uno
de los cuidadores de los nifios, que, en este
caso especifico, fueron madres. Ademas, se
realizaron grupos focales para facilitar la
triangulacion de la informacion. También

se revisaron las carpetas integrales con que
cuenta la instituciéon por cada uno de los
ninos y la informacion emergente en los Staff
clinicos que se realizan cada semana con los
profesionales y practicantes de psicologia
que acompafan los procesos de los nifios en
la Corporacion Ser Especial. La literatura
cientificay especializada, también fue fuente
de informacion secundaria, sin embargo, no
se utilizd como marco conceptual, sino como
referente para la lectura y el analisis.

Se selecciono la entrevista en profundidad,
también llamada cualitativa (Valles, 2002),
que favorece el acercamiento a la historia
biografica de los sujetos participantes, a partir
de la construccion de significados de su vida.
Ademas, el grupo focal permitié centrarse
en emergentes especificos de las entrevistas
y favorecio la circulacion de la palabra, en
tanto “privilegia el habla” (Alvarez-Gayou,
2003, p. 132). En total, se realizaron cinco (5)
grupos focales.

La revision de las carpetas integrales,
posibilitd acceder a informacion clinica, al
historial educativo y a algunas caracteristicas
familiares que en las entrevistas pudieron
ampliarse. [gualmente, los Staff, permitieron
el analisis de los casos a partir de la mirada
clinica de los profesionales y practicantes de
psicologia.

La exploracion de literatura cientifica,
facilitd6 ampliar el espectro de sensibilidad
frente a los datos emergentes (Strauss y Corbin,
2002). La literatura existente sirvié de sustento
teorico y para la discusion de los resultados.

Proceso de analisis

Se utiliz6 el andlisis de contenido, para
comprender la realidad desde su complejidad
(Ruiz, 2004), mas alla de la descripcion de las
representaciones que se han construido sobre
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la misma. Para el proceso de codificacion y
categorizacion, Coffe y Atkinson (2003), y
Strauss y Corbin (2002), sirvieron como guias
pertinentes, en tanto ofrecen la posibilidad
de comprender los datos mas alla de su
organizacion. Ademas, se utilizé el Software
Atlas-Ti, version 6.0, como apoyo y se combind
con matrices analiticas construidas por los
investigadores.

El proceso de andlisis asi visto, permitid
construir sentidos y categorias emergentes
frente a los significados de los relatos de cada
familia como caso y luego del grupo focal como
caso grupal, con caracteristicas propias, que
fueron las condiciones para la seleccion de los
participantes.

Tabla 1. Construccion de categorias

Caracteristicas de los relatos

Sentidos emergentes

Categorias emergentes

Relatos que narran las experiencias

respectoal momentoenel quereciben Experiencias de diagnostico y
los diagnosticos, la atencién en las  atencidn en instituciones de salud y

entidades de salud y los procesos en educativas.
las instituciones educativas.

Atencidén: entre el modelo que
enferma y el asistencialismo.

Relatos sobre las experiencias del

ser cuidadoras, los sentimientos de Experiencias de angustia, soledad
soledad y de culpa, y las sobrecargas y culpa, respecto a su condicion de

que les impide continuar con sus cuidadoras.
proyectos vitales propios.

Los cuidadores como sujetos de
derechos.

Fuente: elaboracion propia

Resultados

Atencion: entre el modelo que enfermay
el asistencialismo

Uno de los resultados de la investigacion,
sugiere la relacion de los modelos con los
cuales son atendidos los nifios en las diferentes
instituciones de salud y educativas, con las
posturas subjetivas de los padres frente a la
condiciodn de sus hijos, en tanto no es posible
desligar la experiencia que viven en cada uno
de los momentos, a partir de la deteccion de
la limitacién o condicion, su diagnostico,
diferentes tratamientos y el ingreso al proceso
educativo, con la manera en que enfrentan el
cuidado y la atencion de estos nifos. Se precisa
comprender estos modelos y la manera en que
afecta directamente las condiciones familiares

para el abordaje de la situacion limitante y con
ello, a sus hijos en la cotidianidad.

Las familias participantes de la
investigacion relatan experiencias a partir de
los multiples diagndsticos recibidos para sus
hijos por parte de profesionales de la salud,
que ponen de manifiesto que la atencion a esta
poblacion no ha superado el modelo médico,
pero a su vez, en instituciones educativas y
sociales, las respuestas a las demandas de
formacion y atencion tienden a mantenerse en
laambigiiedad, entre este modelo del medioevo
y el llamado social:

Daniel esta en tratamiento desde los tres afiitos,
incluso entr6 aca muy pequeiiito, porque a
Daniel en los colegios no lo aceptaban, me lo
rechazaban, entonces primero era, no, es que
¢l es hiperactivo, entonces tiene hiperactividad
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con déficit de atencion, y uno: ;qué es eso? Me
decian: “es algo que se puede controlar, pues,
trabajar”, entonces bueno, cuando ya después,
otro doctor, muy brusco, lo que todos dicen, es la
verdad, dice: “ese nifio es bipolar”. Jum [sic]y yo
dije, yo también entré en shock y yo dije, jcomo
asi que mi niflo -en ese tiempo tenia cinco anos-
como asi que un nifio de cinco afios es bipolar!
Ya después otro (refiriéndose a otro médico),
“no es que ¢l es depresivo, por los antecedentes
familiares, ¢l tiene hasta una esquizofrenia”,
que los antecedentes familiares son de una
esquizofrenia, entonces. Ya en este momento,
un psiquiatra que nos esta colaborando, eh, pues
dijo que tenia Sindrome de Asperger y ya lo
estamos tratando por ahi. (Relato grupo focal 4)6.

El sistema educativo actual, esta concentrado
en los procesos de inclusion de los nifios con
discapacidad, a quienes define con NEE. La
pretension es enmarcarse en el modelo social,
atendiendo a la concepcion de que es el entorno
quien restringe y que, “las barreras que en €l se
encuentran hacen que las personas con alguna
limitacion funcional no puedan acceder abuena
parte de los bienes y servicios como lo haria
cualquier otro ciudadano y ciudadana” (I1afez,
2009, p. 19). Conello, ha confinado a todos los
nifios a los mismos dispositivos educativos, con
laexcusade lainclusion y de la disminucion de
barreras. Sin embargo, es imperativo reconocer
que esta manera de actuacion, termina siendo
discriminatoria, en tanto no hay una distincion
de los apoyos que requiere cada persona, con
su discapacidad y su cuerpo diverso. Mas que
favorecer los procesos de formacion integral,
ha logrado que las familias sientan que sus
hijos no encajan en las instituciones educativas
llamadas regulares, y, por tanto, aumente el
malestar respecto a los diagndsticos recibidos.
Asi, relatos como el siguiente, evidencian la
frustracion experimentada frente a la practica

insana y poco compasiva de las sociedades
que pretenden ajustarse al modelo social, que
favorece, tanto como el modelo médico, la
inequidad en la atencion: “yo sinceramente,
digo, jcasi que no consigo donde tenerlo!,
pienso eso, porque yo decia, es que €l estd en
un colegio normal, entonces yo a donde acudo
como para que ¢l pueda aprender normal”
(Relato grupo focal 4)

Al respecto, Mukta Kulkarni, K.V.
Gopakumar & Devi Vijay (2017), resaltan
los discursos institucionales como una de las
principales influencias para la construccion
de representaciones sobre las personas en
condicion de discapacidad, por la etiqueta
que pueden generar. En este sentido, uno de
los aspectos que destacan, tiene que ver con
aquellos discursos que sefialan a estas personas
desde el asistencialismo y los catalogan como
welfare recipient.

Las experiencias narradas por las madres,
ponen derelieve una de las bases de la dificultad
que viven los sistemas para dignificar la
atencion de estos nifios. Cuando expresan la
impotencia que han sentido con las instituciones
a las cuales han acudido para solicitar apoyo
educativo o de otra indole, es posible remitirse
Martha Nussbaum (2012a), cuando llama
la atencion sobre el proceso de inclusion de
las personas con deficiencias mentales, con
programas que han sido construidos dejando
al margen de la constitucion de sus estrategias
de acompanamiento, precisamente a quienes
padecen la limitacion. Aqui también tendria
que existir la pregunta por los cuidadores, sus
necesidades y las expectativas que tienen con
estos programas como ayuda y asesoria frente
a cada condicion. En relatos como el de la
Participante 17 en la entrevista individual, es

6 Enadelante, se utilizan las denominaciones de los grupos focales para para referirse al espacio en el cual surgié
cada relato, con el propodsito de mantener el principio ético de privacidad.
7 Cuando aparecen los Pseudonimos de Participante y no el nimero del grupo focal, ello indica que la informacion

se recolectd en entrevista individual.
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evidente el sufrimiento que padecen los nifios
en condiciones de discapacidad o con alguna
necesidad especifica en su proceso educativo,
cuando se ve expuesto a las estrategias
pedagodgicas de las Instituciones Educativas
llamadas regulares, y que estan encargadas
del proceso de inclusion, segliin el sistema
colombiano de Educacion: “en la parte escolar,
cuando la sacaban al tablero y la intimidaban
de tal manera, ella aprendi6 a comer uiia, que
se las comia hasta partirse y sacarse sangre. Y
ella de bebesita no era asi” (Participante 1).

Del mismo modo, la Participante 2, narra la
manera en la que se ha visto expuesto el nifio y
su familia cuando acuden al sistema de salud
para recibir el apoyo requerido, evidenciando
la precariedad para la atencion adecuada y
la prestacion del servicio para los apoyos
requeridos en estos casos:

MR (refiriéndose al nifio), también tiene
sindrome de asperger y pasé por la misma
situacidn que ti estds planteando. Martin tuvo,
déficit de atencidn, tuvo bipolaridad, tuvo
esquizofrenia, tuvo ansiedad, tuvo depresion,
tuvo por ahi ocho diagnosticos, pues y yo me
negaba...no, no, no, no es, inclusive lo iban a
medicar muy pequefio y yo no hasta que yo no
me dé cuenta que tengamos un diagnostico claro,
que haya una evaluacion neuropsicologica,
que minimamente me arroje, digamos que una
panoramica general. Y la EPS® por ejemplo, no,
no he podido con la EPS, el medicamento lo
niegan, niegan los procesos de intervencion, o
sea, todo el proceso que he realizado con Martin
se ha realizado particular porque imposible, o
sea, en la EPS todo el tiempo te dicen, no tengo
prestador, te mandan a un prestador que no tiene
los recursos. (Relato grupo focal 4).

Las familias hablan aqui, también de su
inconformidad y la sensacion de marginalidad,
cuando los programas gubernamentales o

privados, las han sometido a vivir procesos
que no han logrado culminar, algunas
veces por desconocimiento, otras por las
dinamicas de exclusion que se viven en los
grupos humanos con personas que, para las
sociedades, no cuentan con las condiciones para
la productividad esperada. Al decir de lanez
(2009), “En una sociedad capitalista basada
en unas relaciones sociales de dominacion y
en la que la persona es valorada y utilizada
segun su capacidad productiva y de consumo,
existen unas condiciones objetivas creadoras
de marginacion” (p. 28).

lo que nos sucede a todas las mamas, cuando uno
va donde un neuropediatra, le dice, “no la lleve
auna escuela porque ella se te va a frustrar, los
nifios la van a... la van a rechazar” y todo eso.
Entonces yo igual la entré a preescolar, estuvo
dos afios en preescolar, dos afios en primero, dos
afios en tercero y ya que estaba pues mas grande,
iba a iniciar en cuarto, entonces yo veia que ella
no queria volver alla. (Participante 3).

La atencion de estas familias se encuentra
en dos vertientes: la primera, aquella enfocada
en el modelo médico de la rehabilitacion,
en el cual reciben multiples diagndsticos y
se les ofrecen tratamientos para mejorar la
condicidn, pero no se le ofrecen herramientas
de apoyo para acompafiar a sus hijos para
el logro de una vida lo més independiente
posible; de otro lado, se encuentran con el
asistencialismo social, propio del modelo
social, en el cual, la condicién de limitacion
de sus hijos es minimizada y se enfoca en
menguar las dificultades con propuestas de
inclusion con nifios que no tienen condiciones
de discapacidad, como es el caso del sistema
educativo colombiano.

8 Se denomina EPS, a la Entidad Promotora de Salud en Colombia, que se encarga de la afiliacion de los ciudadanos al

servicio de salud.
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Los cuidadores como sujetos de derechos

Otro de los hallazgos de la investigacion,
se relaciona con los cuidadores de los nifios
diagnosticados con alguna condicion de
discapacidad o NEE. En los relatos de vida,
las madres reconocen que son ellas las que
cuidan, asisten y acompafian a los nifios en
todos los procesos de salud y educativos que
viven, llamando la atencion sobre la ausencia
de los padres, y las posturas de negacion de la
limitacion de sus hijos.

No se trata aqui de una mirada con enfoque de
género, pero si llama especial atencion que sean
las mujeres quienes renuncien a sus trabajos, por
poner un ejemplo, y que los padres, en su gran
mayoria, se posicionen negando o minimizando
la condicidn discapacitante de sus hijos:

Porque, a ver, todos lo vivimos de manera
diferente en el caso mio pues, yo siempre como
que miraba mas alla de, yo buscaba, yo tengo
que hacer esto... en el caso de mi esposo se
quedaba ahi, “no,nole... ay pa’qué [sic] eso, la
nifia no necesita eso”. Entonces lo ve con que,
ya lo que hemos hecho esta bien, dice “no, la
nifia hay que buscarle un lugar donde la atiendan
donde le den terapia”, entonces él era como muy
reacio a apoyarme en todo lo que yo le buscaba.
(Participante 3).

Estos relatos son recurrentes en las
entrevistas y los grupos focales, a los cuales
solamente asistieron las madres, quienes hacen
énfasis en las renuncias que han hecho para
hacerse cargo del cuidado y acompafiamiento
de los nifios: “fue muy duro porque todo eso
es... uno dejar todo, dejarse hasta de mirar en
el espejo por estar cangureando, total, todo, de
diay de noche” (Participante 3).

Segin Nussbaum (2012a), existen dos
problemas de justicia social que atafien a la
condicion de discapacidad:

1. Eltratojusto paralas personas en estas
condiciones, en tanto requieren de
apoyos sociales atipicos o que no se
han tenido en cuenta para la “media”
de la poblacion.

2. El asunto de los cuidadores, que, en
la mayoria de los casos, son mujeres.
Aqui es imperativo reconocer que a las
mujeres se les ha definido, por proceso de
socializacion y culturizacion, como las
principales cuidadoras de personas con
limitaciones, sean éstas con deficiencias
0 sean por vejez.

Lo que respecta al segundo problema
sefialado por Nussbaum, hace referencia a lo
hallado en la investigaciéon como uno de los
conflictos internos mas predominantes de los
padres con hijos en condicion de discapacidad
o con NEE detectadas, en este caso, el de las
madres, lo que contiene dos asuntos relevantes,
a saber: el tema de la vida y la libertad de los
cuidadores en general y la confinacion de las
mujeres al cuidado de los mas vulnerables en
sociedades patriarcales como la colombiana,
en la cual, los discursos de poder hegemonicos
han imperado en la definicion social de roles y
de caracteristicas de los sexos.

Para Nussabum (2012a), las sociedades
modernas consideran que el trabajo del cuidado
esta dado “por amor” y no requiere ninguna
retribucion econdémica, ademas, que se les
atribuye a las mujeres, a quienes se les “reduce
su productividad y su contribucion a la vida
civicaypolitica” (p. 114), y ello es evidenciado
en el relato de la Participante 3,

antes de que naciera yo ya habia renunciado pues
por mi embarazo de alto riesgo y todo, entonces
me dediqué a ella totalmente, entonces yo soy
la que la llevo a las terapias, la recojo acé en el
colegio porque igual no me da como para pagarle
un transporte, porque de acd, larecojoylallevoa
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lahidro [sic], 0 nos vamos para una cita, entonces
me toca siempre estar con ella.

No se trata solo de la integridad del nifio en
condicion de discapacidad, también hay que
entender las necesidades de los cuidadores. Si
bien los nifios demandan asistencia, estarequiere
la expansion de la mirada hacia las condiciones
para que se dé de manera oportuna y que, en
este proceso, quien la provea también tenga
una vida digna. Al decir de Nussbaum (2012a),
“Unabuena asistencia para los dependientes. ..
se centra en las capacidades de la vida, la salud,
y la integridad corporal” (p. 175) y ello es
posible, en lamedida en que se reconozca a esos
cuidadores, en el caso especifico de la presente
investigacion a las madres, como sujetos de
derechos y con requerimientos de apoyos para
que puedan asistir y cuidar a sus hijos, como
lo refiere esta autora en su texto Las mujeres y
el desarrollo humano (2002), la familia como
parte importante en el desarrollo humano de sus
integrantes, tiene derecho “a que se le considere
entre las instituciones que han de ser reguladas
en forma mas directa por los principios basicos
de justicia” (p. 355).

Discusion

La imperiosa necesidad de las sociedades
contemporaneas por la estandarizacion de los
procesos, la formatizacion de las experiencias
y la medicion de la vida en términos de
productividad, hace que las diversidades
humanas no sean reconocidas, o que, en el
mejor de los casos, se busquen explicaciones
cientificistas sobre cuerpos, comportamientos
y desarrollos diferentes.

La perspectiva reduccionista sobre las
NEE vy la condicion de discapacidad a partir
de la promocion de la inclusion ha generado
investigacion amplia que se preocupa por los
procesos educativos, en tanto posibilidades de

permanencia en el aula de los nifios en estas
condiciones.

Unade las tendencias en estudios cientificos
abarca los procesos de ensenanza, aprendizaje
y evaluacion en la escuela, entendiendo alli
que la mirada debe estar en las posibilidades
incluyentes en los sistemas educativos y
logro o desarrollo de competencias. En
este sentido, hay investigaciones en el
ambito mundial que se han preguntado por
la manera en que viven los nifios con NEE
o discapacidad la experiencia educativa,
como Vrasmas (2013), que se centra en la
pregunta por la evaluacion del curriculo, de
tal forma que sea accesible para los nifios
con las condiciones mencionadas. Por su
parte, Rachmawati, Nu’man, Widiasmara,
& Wibisono (2016), centran la atencidn en
las diferencias instruccionales que debe tener
en cuenta el profesor en el aula, cuando se
dirige a nifios en condicion de discapacidad,
de tal manera que resulte eficaz para el logro
de los objetivos académicos. En la perspectiva
del proceso mismo de la ensefanza, el
aprendizaje y la evaluacion, Gonzalez-Gil,
Martin-Pastor, Flores, Jenaro, Poy y Gomez-
Vela (2013), se plantean interrogantes sobre
las capacidades que tienen los profesores
para desarrollar estos procesos, en tanto se
requiere la comprension de las diferencias
para la construccion de alternativas.

Estas formas de construir conocimiento
revelan que existe una necesidad cientificista
de resolver los problemas de las realidades
humanas, lo que importa aqui es laadecuacionde
las condiciones del medio, sean estas humanas,
fisicas o de formas, para que la productividad de
los sujetos se garantice, es decir, que no hay una
centracion en el sujeto y su limitacidn, sino en
la limitacion que debe ser reducida para que el
sujeto produzca, no para que el sujeto tenga una
vida digna. Aqui la investigacion que permitio
la construccion de los dos hallazgos presentados
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en este articulo, logra una mirada més alla de
esta perspectiva clasica del desarrollo humano,
para poner el énfasis en la perspectiva politica
de la discapacidad y las NEE

Sin embargo, acorde a la necesidad de
trascender el paradigma positivista desde el
cual se ha venido abordando el fenémeno de
la discapacidad, especificamente de las NEE,
existe otra tendencia investigativa, que se basaen
las formas de evaluacion de las NEE. Es el caso
de Terziev (2014), quien realiza un andlisis de la
metodologia de evaluacion de estas necesidades
educativas en Bulgaria, para comprender el
fenomeno de la integracion tanto en la escuela
como en la sociedad bulgara. Con esta propuesta
se empieza a trascender la pregunta imperante
por los procesos de aprendizaje, hacia una
mirada mas compleja de esta realidad. También
aqui se encuentran estudios que ponen el énfasis
en los profesores como agentes de cuidado y
de acompafiamiento, y en la mirada politica
de la inclusién. Maia-Ferreira, Agudo-Prado
y Fombona-Cadavieco (2015), presentan una
revision de los sistemas de educacion para la
inclusion de Portugal y Espana, para definir
que hay avances significativos en estos paises
respecto a larelacion entre inclusion, derechos
humanos y equidad social.

Respecto al lugar de los profesores y
su relacién con estos nifios, autores como
Mufioz, 2009; Mares, Martinez y Rojo, 2009;
Chiner, 2011, Robinson, 2016; Gonzalez-Gil
et al., 2013; Movkebaieva, Oralkanova &
Uaidullakyzy, 2013; Marin, 2014; Tenorio,
2011; Echeita, 2012, indagaron, por un lado,
por las competencias y capacidades de los
profesores para enfrentar la realidad de las
NEE en el proceso educativo, y por otro,
por la importancia de las actitudes de estos
profesores frente a las limitaciones que genera
la discapacidad, que ubican a estos nifios en la
condicion de NEE. En los estudios revisados,
se destaca que existe la inminente necesidad

de comprender que existen diferencias y
limitaciones y que ello requiere de un acervo de
estrategias parala atencion digna de cada nifio.
Asimismo, se encuentra que la actitud frente
a estos nifios y sus condiciones tiene relacion
directa con el desempefio escolar, los procesos
de socializacion y la posicion subjetiva de estos
nifnos. Y es en esta postura que se contrastan los
hallazgos sobre formas de atencion y el lugar
de los cuidadores desarrollados aqui.

Una tendencia mas contemporanea, explora
las condiciones de los cuidadores. Alli se
encuentran desarrollos sobre las familias de
personas en condicion de discapacidad, como
lo propuesto por Huerta-Ramirez y Rivera-
Heredia (2017); Onate y Calvete (2017);
Irazébal-Giménez (2016) y Herrera (2015).
Estos estudios sugieren que existen factores
en los cuidadores que requieren ser atendidos,
en tanto el foco, en los casos de discapacidad,
ha estado especialmente en las personas que la
viven y no en aquellos que los acompanan en
su desarrollo.

Esta revision permite argumentar la
importancia de pesquisas que se pregunten
por el lugar de los cuidadores, pero no sélo
para dar cuenta de los procesos de los nifios
en condicion de discapacidad que los ubica
con NEE, sino para tener una mirada politica
de estos cuidadores, en tanto seres humanos
con derechos para el desarrollo humano digno,
puesto que se encuentra poca produccion
cientifica al respecto.

Conclusiones

La investigacion muestra que la atencion a
personas en condicion de discapacidad requiere
que las instituciones, especificamente las de
salud y las educativas se cuestionen por los
modos de concebir esta condicion, los derechos
humanos que podrian ser vulnerados en los
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procesos que adelantan y la invisibilizacion de
los cuidadores y las familias en general. De alli
que haya que preguntarse por los modelos de
concepcion, atencion y evaluacion existentes
para los nifios y nifias con limitaciones, puesto
que de ello dependen los planes, proyectos y
programas que se construyan.

Asimismo, la atencion para los cuidadores
no puede seguir siendo un tema pospuesto, en
tanto el desarrollo humano digno de las personas
con limitaciones, dependen en gran medida de
los apoyos que se les brinden para que logren
construir una vida independiente y autonomia,
siguiendo la propuesta de la Diversidad
Funcional (Palacios y Romanach, 2006). Las
experiencias de reconocimiento que viven los
nifios y nifias -y en general cualquier persona en
condicion de discapacidad- en la socializacion
con sus cuidadores, es fundamental para el
desarrollo de estilos de vida independientes
y de autonomia (Diaz-Alzate, Duran-Palacio
y Roldén-Berrio, 2020), lo que indica que la
atencion debe realizarse de manera integral y
desde el enfoque de derechos.

En este sentido, los hallazgos de la
investigacion, especificamente lo concerniente
a los dos emergentes expuestos hasta ahora,
contienen en si mismos un llamado a la
justicia social para los nifios en condicion de
discapacidad o nombrados con NEE y para sus
cuidadores. Para que ello sea posible, aqui se
describen dos argumentos éticos que se inclinan
al trato digno y ético de estas personas, a saber,
como un fin en si misma (Nussbaum, 2012a,
siguiendo a Kant) y que conversan con la
propuesta de construir programas basados en
el modelo de la Diversidad Funcional.

El concepto de reconocimiento desarrollado
por Honneth (1996, 1997, 2004, 2006, 2010,
2011), como una practica ética que permite la
relacion con el otro, como un sujeto concreto,
connecesidades y capacidades, puede favorecer

la construccion de compromiso social y de los
Estados para comprender, tanto la condicion de
discapacidad, como para proponer una critica
argumentada a los programas actuales que
siguen los modelos médico y social, y en algunos
casos, hasta el modelo de la prescindencia.
Asimismo, los desarrollos de Martha Nussbaum
(2002,2008,2012a,2012b) sobre el enfoque de
las capacidades y la compasién como emocion
politica, ofrecen un camino para la reflexion
sobre las diversidades humanas, la importancia
del amor para construir una manera digna de
viviry la pregunta por la vulnerabilidad humana.

Axel Honneth, siguiendo al joven Hegel,
desarrolla el concepto de reconocimiento,
a partir de lo que nombra como tres esferas:
amor, ley y logro, y cada una de estas esferas
las relaciona con un principio, a saber: principio
denecesidad, principio de igualdad y principio
de mérito. En la esfera del amor, el principio
de necesidad, en el cual el nifo requiere de
cuidados para la supervivenciay el desarrollo de
la autoconfianza (Honneth, 2010), es importante
que existaun grupo social -puede ser la familia-,
queloacoja,yenel casodelosnifios en condicion
de discapacidad, esta necesidad se exacerba,
toda vez que las limitaciones acrecientan las
exigencias de apoyos particularizados.

Enlasegunda esfera, el principio de igualdad
hace alusion al reconocimiento juridico de
todas las personas, en igualdad de derechos y
oportunidades, es aqui en donde la condicion
de discapacidad no puede ser un impedimento
para el libre desarrollo de estos sujetos. Como
lo describe Nussbaum (2012a), “Los nifios y
los adultos con graves deficiencias mentales
son también ciudadanos. Cualquier sociedad
decente debe responder a sus necesidades de
asistencia, educacion, respeto, actividad y
amistad” (p. 109).

Sinembargo, laperspectivadeigualdad resulta
insuficiente para alcanzar el reconocimiento
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como seres humanos dignos, para lograr, lo
que Nussbaum (2008), llama el florecimiento
humano. Desde esta perspectiva han tomado
provecho los Estados, las instituciones
gubernamentales y no gubernamentales, para
hablar de que existe una atencion con base en
los derechos de igualdad, pero en la préctica,
lo que realmente ocurre, es que se desconoce
la singularidad de lo que cada persona necesita
en su condicion especifica. Esta sociedad tiene
serias resistencias areconocer que la diferencia
esun derecho de los ciudadanos (Iafiez, 2009),
por tanto, el principio de igualdad no basta,
cuando se desdibuja su esencia y se considera
que, por el hecho de pertenencia a un grupo
social y a lo que estipulan las legislaciones de
cada pais, la atencidn estard garantizada. El
problema radica en considerar que las personas
estan en igualdad de condiciones para ser libres
e independientes (Nussbaum, 2012a), y para
ejercer los derechos y cumplir los deberes como
ciudadanos de un pais, cuando “los elementos
mas importantes de la calidad de vida de las
personas son plurales y cualitativamente
distintos” (Nussbaum, 2012b, p. 38).

Es necesario acudir entonces a la tercera
esfera de reconocimiento de Honneth, en la
cual, se busca el desarrollo de la autoestima,
bajo el principio de reconocimiento de mérito.
Aqui se tratano so6lo de saberse iguales ante la
legislacion, sino reconocidos en las diferencias
que son condicidn de la vida humana, en tanto
sujetos diversos, con limitaciones que implican
apoyos diferenciados como lo defiende el
modelo de la diversidad funcional desarrollado
en Espana por Palacios y Romanach (2006),
cuyo origen esté ligado al Movimiento de Vida
Independiente del mismo pais, para quienes
“todas las personas tienen el derecho a la
independencia a través del maximo control
sobre sus vidas, basado en la capacidad y la
oportunidad para tomar decisiones y de llevar
a cabo las actividades de cada dia” (Ianez,
2009, p. 19).

Finalmente, el reconocimiento de las
personas en su condicion de humanos y con
sus limitaciones, es coherente con la idea de
Nussbaum (2012b), sobre la condicion pluralista
de las capacidades, cuando menciona que “las
capacidades que tienen una importancia central
para las personas se diferencian cualitativamente
entre si” (p. 38), por lo cual, es importante
diferenciar entre la satisfaccion de necesidades
basicas como derecho fundamental de todas
las personas, en el sentido de la igualdad, y
la dignificacion de la vida, con los apoyos
necesarios para el desarrollo de sus capacidades,
de las propias en cada condicion humana.
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