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Prélogo

Prdélogo

La presente cartilla es el resultado de la sistematizacién y las memorias
de los programas y proyectos liderados por la Subdireccién de las Artes
del Instituto Distrital de las Artes — IDARTES, a propésito del trabajo
con personas con discapacidad y personas cuidadoras en las vigencias
de 2018 y 2019, cuya finalidad es compartir la experiencia y los
aprendizajes logrados a través de las dimensiones que se contemplan en
el Plan Decenal de Cultura Bogotd D.C. 2012-2021 para el subcampo
de las artes, en concordancia con las transformaciones en los modos de
percibirlas y producirlas, sumado a la tarea de garantizar los derechos
artisticos de la ciudadania a través del arte como herramienta de

transformacién social.

La informacién compilada en este documento concierne de manera
especifica al trabajo adelantado por el equipo poblacional de sectores
sociales de la Subdireccién de las Artes, encargado de la transversalizacién
de los enfoques poblacional, diferencial y de género, cuyo alcance
territorial fue logrado a través de apoyos a la gestién, articulacién con
entidades de cardcter publico y privado, organizaciones sin dnimo de
lucro, profesionales de las ciencias humanas/sociales y artistas formadores
con y sin discapacidad, quienes hicieron aportes considerables para la
materializacién de los avances que se indican por Politica Pablica, Ley
estatutaria y tratados internacionales para el abordaje institucional a los
grupos histéricamente vulnerados cuyo fin dltimo es el logro de una
gestion integral a través de las metas planteadas por la administracién
en curso que trascienden y contribuyen al modelo de una ciudad mejor
para todos y todas.

“Nada sobre nosotrxs, sin nosotrxs”

Tatiana Bonilla






Presentacion

Presentacién

La presente cartilla es una sistematizacién de los aprendizajes y
experiencias logrados en los laboratorios de formacién artistica dirigidos
por y para personas con discapacidad y cuidadoras/es. Los laboratorios
han sido liderados por la Subdireccién de las Artes del Instituto Distrital
de las Artes IDARTES) en articulacién con otras entidades puablicas y
privadas en la ciudad de Bogot.

En el primer capitulo se presenta una revisién conceptual sobre la
discapacidad, las posturas y definiciones que se han tenido en cuenta
para el desarrollo de los laboratorios de formacién artistica y su relacién
con el arte en nuestro contexto con el fin de profundizar las bases
conceptuales del proyecto. El desarrollo de las actividades, caracteristicas
de las instituciones y poblaciones con quienes trabajamos y los retos
asumidos en el proceso se pueden encontrar resumidos en el segundo
capitulo de este documento. En el tercer capitulo ahondamos sobre
visiones y lecciones aprendidas en el trabajo con cada poblacién, con
el fin de brindar posibles insumos para la planeacién y realizacién de
procesos artisticos dirigidos por y para personas con discapacidad en el
futuro.

La metodologia empleada parte del uso de herramientas de accién
participativa, a través de la elaboracién de bitdcoras de lo cual surgié un
formato para IDARTES (Apéndice A) y, adicionalmente, de entrevistas
semi-estructuradas a actores de este proceso, particularmente a artistas
formadores/as y a observadores/as del proceso. Esta cartilla surge de la
necesidad de dejar en la memoria colectiva nuestros insumos, pricticas
y aprendizajes que estin en constante crecimiento . Esperamos que
esta cartilla sea un aporte para asegurar la continuidad y evolucién de
procesos artisticos dirigidos por y para personas con discapacidad en

IDARTES.
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Capitulo I: Bases teoricas

Capitulo I: Bases tedricas
Modelos de discapacidad

Existe diversidad de definiciones y modelos sobre la discapacidad y las
personas involucradas en su cuidado. Las explicaciones sobre el origen
de la discapacidad y las soluciones propuestas en sociedad han variado
de acuerdo a la ubicacién geogrifica y la época histérica en que han
transcurrido. En la tabla 1, se presenta un resumen de los tres modelos
principales de discapacidad basados en la explicacién de su origen, la
concepcién sobre el aporte que las personas con discapacidad tienen
para la sociedad y la forma de gestionarla o sus medios de subsistencia:

Modelo Origendela | Valoryaporte| Solucién/medios
discapacidad a sociedad de subsistencia
Modelo de | Justificacién re- | No tiene nada | Aplicacién de po-
prescinden- [ ligiosa (castigo | que aportar a|liticas eugenésicas
cia: o advertencia|la sociedad, la|(si es una discapa-
. de los dioses). | persona es una|cidad desde el na-
Eugenésico | Gjryacion  des- carga que debe- | cimiento). Existen
graciada, vida|rd ser arrastrada | ayudas de la socie-
indigna de ser [ por la familia o | dad para heridos de
vivida por la comuni- | guerra o si la disca-
dad pacidad funcional
fuera posterior al
nacimiento
Modelo de | Justificacién re- | No tiene nada | Marginacién, sub-
prescinden- [ ligiosa (castigo | que aportar a la | sistencia a partir
cia: o advertencia | sociedad, una|de la mendicidad
.., |de los dioses). | carga que debe- [0 como objeto de
Marginacion | paree del orden | rd ser arrastrada | mofa y entreten-
natural o ley|por la familia o|cién. Motivo de
divina por la comuni- | caridad para las
dad. La plenitud | personas mds favo-
del castigo cruel o | recidas. Hayan te-
la gracia cho en orfanatos e
iglesias.
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Modelo de [ Causas cienti- | Tienen algo que | Rentable para la
rehabilitacién [ ficas, modifica- | aportar en la|sociedad siempre
bles en algunos | medida en que | que logre asimilar-
casos. sean  rehabili- | se a esta en la ma-
tadas o norma- | yor medida de lo
lizadas. Subes- [ posible.  Empleo
timacién de su | protegido y segu-
aptitudes. ridad social son sus
medios de subsis-
tencia.

Institucionali-
zacién de per-
sonas con dis-
capacidad, son
responsabili- | Tienen menos
dad del Estado | que aportar que
actuando bajo | las personas vi- | Discriminacién la-
un modelo pa- | lidas'o ‘capaces’. | boral

ternalista.

Se origina des-
de este modelo
la  educacién
especial

Modelo Origen predo- | Tienen un | Visién inclusiva y
minantemente | aporte valioso | de aceptacién de la
social (por la|para la socie-|diferencia. Las so-
forma en que|dad o cuanto |luciones deben ser
estd estructura- | menos pueden | implementadas en
da) a partir de |aportar en igual | sociedad, pensadas
las limitaciones | medida que las|y disenadas para
que impone la|personas  sin |enfrentar las nece-
sociedad discapacidad. | sidades de todas las
Se rescatan las | personas que hacen
capacidades en | parte de esta igual-
lugar de acen-|dad de oportuni-
tuar las disca-|dades y medidas
pacidades de  accesibilidad
universal, diseno
inclusivo, transver-
salidad de politicas
en materia de dis-
capacidad,  entre
otras

social

Tabla 1. Palacios, 2008
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Si bien estas concepciones no son lineales o evolutivas histéricamente
hablando, pues su concepcién ha fluctuado, variado y reaparecido en
diversos momentos de la historia incluyendo el presente; el modelo social
es el que actualmente se defiende desde una perspectiva de derechos
humanos y aquel por el que abogan gran diversidad de organizaciones
de personas con discapacidad.

El modelo social de la discapacidad

“La discapacidad es un concepto que evoluciona y que
resulta de la interaccidn entre las personas con deficiencias
y las barreras debidas a la actitud y al entorno que evitan su
participacién plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de
condiciones con las demds” (ONU, 2006, predimbulo)

Este modelo surge a finales de la década de 1960. El modelo social
no elimina la discapacidad, por el contrario, pretende situarla dentro
de una sociedad que la ocasiona a partir del rechazo a los cuerpos y
mentes diversos. La sociedad debe hacerse consciente y responsable
de la exclusién que ha ocasionado y debe cambiar los modos de
relacionarse con las personas con discapacidad. A diferencia de los
modelos de prescindencia y rehabilitacién, el propésito del modelo
social es propiciar entornos que se adapten a las necesidades de todas
las personas. Bajo este modelo, por ejemplo, la limitacién no se origina
por el hecho que una persona se movilice en silla de ruedas, sino por el
hecho que un edificio sélo cuente con escaleras como su tinico medio de
acceso. En este caso la discapacidad la impone el disefio limitante que no
permite que la persona pueda acceder por sus propios medios al espacio.
Es nuestra responsabilidad como sociedad, generar una estructura tal
que permita que todas las personas, entre ellas las usuarias de sillas de
ruedas, puedan acceder ficilmente a cualquier edificacién.

Adicionalmente, es un modelo en el que se resaltan las capacidades por
encima de enfocarse tinicamente en las discapacidades. Este cambio de
paradigma, no concibe la discapacidad como una condicién indeseable
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para la sociedad, en su lugar nos permite ampliar la visién sobre el
aporte que la experiencia de las personas con discapacidad tiene para la
humanidad a quienes histéricamente hemos excluido e irrespetado de
manera sistemdtica.

Una de las grandes ganancias del siglo XX en materia de derechos
humanos es la concepcién sobre la igualdad de las personas en torno
al derecho a tener una vida digna en contraposicién a otros momentos
histéricos en los que la dignidad y los derechos humanos fueron
tnicamente concebidos para hombres blancos heterosexuales de clase
alta y sin discapacidad (Palacios, 2008). Y es gracias a la Convencién de
las Naciones Unidas de los Derechos de las Personas con Discapacidad,
que el modelo social ha tenido un sustento juridico que le ha permitido
ser base de politicas publicas para los paises miembro.

Dicha convencién estd enfocada en la transformacién del espacio social
para garantizar los derechos de las personas con discapacidad. Algunos
de ellos son, el derecho a la vida, la educacién, la salud, la igualdad, la
accesibilidad, la libertad, la proteccién frente al abuso, la integridad, la
movilidad, la inclusién en la comunidad, la libertad de expresién y la
participacidn politica, el trabajo, el derecho a la participacién en la vida
cultural, entre otros.

Si bien se declara el derecho a la habilitacién y la rehabilitacién, la
Convencién de las Naciones Unidas va mucho mds alld del modelo
médico imperante durante el siglo XX en el que existia una asimetria
entre el paciente y el doctor. El modelo de derechos declara una
relacién simétrica entre todos los actores sociales que intervienen, lo
cual procura reducir las posibilidades de perpetuar percepciones y actos
discriminatorios (Herndndez, M., Ferndndez M, 2016).

Politica Publica y Ajustes razonables

Para el caso local existen diversas normas que procuran garantizar
los derechos de las personas con discapacidad, en el apéndice B se
encuentra un breve resumen de reglamentacién a consultar. De igual
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manera, la Politica Pablica Nacional de Discapacidad e Inclusién Social
2013-2022 (2014) acoge la definicién de discapacidad desde el modelo
denominado biopsicosocial en el que se busca integrar el modelo que
ubica la discapacidad desde el origen social y la deficiencia desde el
origen individual, en este se reconoce que no hay una sola forma de
intervenir la discapacidad y que existe variedad en las intervenciones de
acuerdo a cada dimensién de la discapacidad.

Gracias a esta visién, las entidades distritales deben adaptarse a un
modelo que no se centre sélo en el aspecto rehabilitador sino en el
entorno social. Para hacerlo busca implementar en su politica ptblica
herramientas como el disefio universal, los ajustes razonables y la
accesibilidad.

La Organizacién de las Naciones Unidas (ONU) define los ajustes
razonables como:

Las modificaciones y adaptaciones necesarias y adecuadas
que no impongan una carga desproporcionada o indebida,
cuando se requieran en un caso particular, para garantizar
a las personas con discapacidad el goce o ejercicio, en
igualdad de condiciones con los demds, de todos los
derechos humanos y libertades fundamentales. (ONU,
2006, Articulo 2)

En el decreto 1421 de 2017, el Gobierno Nacional define los ajustes
razonables en el entorno escolar y complementa la definicién de la

ONU:

Los ajustes razonables pueden ser materiales e inmateriales
y su realizacién no depende de un diagndstico médico
de deficiencia, sino de barreras visibles e invisibles que
se puedan presentar...Son razonables cuando resultan
pertinentes, eficaces, facilitan la participacién y eliminan la
exclusién (Gobierno Nacional de Colombia, 2017, Articulo
2.3.3.5.1.4)
21
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Los laboratorios de formacién artistica se realizaron en el marco de
la implementacién de ajustes razonables, en concordancia con la ley
1346 de 2009 que aprueba la Convencién sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad de la ONU, la ley estatutaria 1618 de 2013
que garantiza el ejercicio de estos derechos, en particular el derecho al
acceso a la cultura.

Con respecto a la clasificacién, para facilitar implementacién de
los acuerdos de la Convencién de las Naciones Unidas, el Estado ha
adoptado las definiciones de la Organizacién Mundial de la Salud (OMS)
estandarizadas en la clasificacién internacional del funcionamiento
de la discapacidad y de la salud, CIF (2001). En este documento, la
discapacidad se define como una condicién dindmica, bidireccional e
interactiva que puede ser pasajera o permanente, por lo cual es posible
incluir a las personas con enfermedades crénicas no trasmisibles dentro
de esta clasificacién. Ademds, no se centra en el origen sino en sus
efectos en la vida de las personas. Su estructura no las categoriza, sino
que describe la situacién de cada una dentro de un dominio de la salud
y adicionalmente tiene en cuenta factores ambientales e individuales. La
clasificacién de la discapacidad segtin la CIF se divide principalmente
en dos partes: en primer lugar, las funciones estructurales y corporales,
y en segundo lugar las actividades y la participacién. Adicionalmente
se tienen en cuenta los factores contextuales: ambientales y personales.

A partir de las definiciones de la CIF , la politica ptblica colombiana
impone tres marcos a los cuales dirige el impacto de sus acciones: (1) el
personal, (2) el familiar y comunitario y (3) el social. Para el desarrollo
de los laboratorios de formacién artistica de IDARTES se dio especial
relevancia al familiar y comunitario en el que se brindé prioridad a la
atencion para las y los cuidadores teniendo en cuenta que son actores
fundamentales en los procesos de restitucién de derechos de las personas
con discapacidad y también son vulnerables por las condiciones en que
ejercen sus labores de cuidado.
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Las personas cuidadoras son aquellas que tienen un vinculo o
parentesco con un ser querido, en este caso, personas con discapacidad;
y asumen o participan en actividades de su cuidado diario (Barrera,
Pinto y Sdnchez, 2006). En su mayoria, son las mujeres quienes ejercen
el rol de cuidadoras, quienes suelen dedicar una gran parte de su tiempo
a la labor del cuidado. También es comin que quienes asumen los
cuidados inicialmente no poseen las habilidades ni los conocimientos
para hacerlo, por lo que es ideal contar con acompanamiento y
capacitacién para afrontar esta situacion. Por lo general, las personas
cuidadoras corren el riesgo de dejar de tener un ingreso econémico y
de padecer de sobrecarga, especialmente si lo hacen sin apoyo de otros
miembros del nicleo familiar y de la comunidad. Esto puede tener un

impacto negativo en su salud y calidad de vida en general (Carrefo,
Chaparro-Diaz, 2016).

La Discapacidad en Bogotd

Desde el afio 2002 el DANE y el Ministerio de Educacién Nacional
iniciaron la recoleccién de datos a través del registro para la localizacién
y caracterizacién de las personas con discapacidad en Colombia. Este
registro tiene en cuenta los lineamientos establecidos por la politica
publicay las definiciones de la CIF. El dltimo registro se llevé a cabo en el
2010, por lo que es necesario tener un registro mds reciente para contar
con cifras actualizadas. No obstante, para ese entonces, segtin cifras del
DANE en Bogot4 habia un total de 189.177 personas con discapacidad,
de las cuales la mayoria son mujeres. La edad predominante estd entre
los 60 a los 69 afos (Grifica 1). Adicionalmente, conocemos que en
Bogotd el origen de la discapacidad (gréfica 2) para la mayoria de las
personas es por enfermedad general, aunque se desconoce el origen de
la discapacidad de un gran nimero de personas.

Con respecto a las actividades que realizan las personas con
discapacidad (gréfica 3), en su mayoria desempefan actividades con su
familia, religiosas o espirituales y con la comunidad. Unicamente el 3%
de las personas registradas afirmaron participar en actividades culturales.
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De acuerdo al censo, el 23% de las personas no participa en actividades
dado que consideran que no existen o no conocen su existencia y el
22% de las personas no asisten a actividades en comunidad debido a su
discapacidad (DANE, 2010).

Personas con discapacidad en Bogotd:
distribucién de género y edad

De 85 y mds 2411 o ses
De 80a 84 3,350 S X
De75a79 5234 oo o8ess
De70a74 5,696 o e
De 65269 5,979 S (VX S
De 60a 64 5,662 N (117
De 55259 4,986 R X 7
De50a54 4,565 1|
Dec 45249 4158 Y 270 H
De 402 44 3,852 oo sser
De35a39 3,287 Cooases
De30a34 3,078 N
De 25229 3,439 D —
De20a24 3.753 o 3242
Del5al9 4,388 o 3
Del0al4 5561 o 434

De5a9 4719 o 3567
Dec3a4 1,644 | a——
Menores de tres 1243 T S
Total 77,005 o nz2arz

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Total Hombres — m Total Mujeres

Griéfica 1 (DANE, 2010)

Arte como herramienta de transformacién social

Es comun que se conciba la funcién del arte limitada a la entretencién
o con el fin de desarrollar objetos, sin embargo, el arte juega roles
fundamentales en la construccién de identidad nacional, hace parte
de la vida social y politica nacional y mds recientemente, a partir del
Plan Decenal de Cultura 2012-2021 con base en la agenda 21, en
Bogotd se adopta la propuesta de Jon Hawkes de la cultura como el
cuarto pilar del desarrollo sostenible, siendo el econémico, el social y el
ecolégico, los pilares tradicionales del tridngulo de desarrollo, que son
complementados necesariamente por la cultura.
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Personas con discapacidad en Bogotd:
Origen de la discapacidad

Otra causa

Dificultades en la prestacién de servicios de salud
Conflicto armado

Victima de violencia

Accidente

Desastre natural

Consumo de psicoactivos

Enfermedad profesional

Lesién autoinfligida

Alteracién genética, hereditaria

Enfermedad general

Complicaciones en el parto

ndiciones de salud de la madre durante el embarazo

No sabe cual es el origen

M 725

B 1953

| 816

B 2767

I 13993

93

B 2668

W 323

| 487

I 25.325
I G545
M 459

Bl 6026
I 5748

0 10000 20,000 30000 40,000 50,000 60,000 70,000

Griéfica 2 (DANE 2010)

Personas con discapacidad en Bogotd:

Actividades en las que participan
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Dentro del pilar cultural, el arte se adopta como un subcampo que se
encuentra en constante redefinicién remitiendo a

formas de experiencia y pensamiento ligadas a la creacién
de sentido desde lo sensible y lo estético. Las artes son un
modo de ser del pensamiento creador que se materializa
en prdcticas que involucran diversos lenguajes y materias
expresivas. Dicho pensamiento se estructura tanto en
las propias disciplinas artisticas, como en las relaciones
interdisciplinares; en la incursién de las artes en otros
campos del saber; en su interaccién con nuevos soportes
tecnolégicos, o por la propia configuracién cultural de
una ciudad en la cual surgen nuevas formas sociales, de
ciudadania, redes de activismo, etc. (Secretaria de Cultura,
Recreacién y Deporte, 2011, p. 31)

A partir de la adopcidn del enfoque poblacional diferencial a partir del
2009 en el Sistema Nacional de Arte, Cultura y Patrimonio, se abren
espacios que procuran garantizar la posibilidad de ejercer los derechos
culturales de sectores sociales y etarios, entre ellos las personas con
discapacidad y sus cuidadores/as. En ese sentido, los laboratorios de
formacién artistica cumplen su funcién en las dimensiones de formacién,
creacién e investigacion, en tanto que buscan generar cambios en torno
a las representaciones que existen cominmente ante la discapacidad y
ante la importancia del acceso al arte por y para las personas cuidadoras.
En palabras de Maria José Rodriguez, artista formadora, “Yo creo que
[el arte] es una herramienta de transformacién brutal, puede cambiar
vidas y hacer que estas personas no solo se sientan ttiles para la sociedad
sino para ellos mismos (M.] Rodriguez, entrevista, junio 2019)

Explorando la historia es posible encontrar ejemplos de diversos/as
artistas con discapacidad, desde el famoso compositor Ludwing Van
Beethoven y la percusionista Evelyn Glennie ambos destacados musicos
sordos e hipoacusticos respectivamente. Glennie demostré su talento a
partir de la formacién académica, partiendo de su particular experiencia
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sensorial. Gracias a ello ha cambiado concepciones sobre quién debe o
no hacer musica y gracias a ello abrié el espacio para que otras personas
con discapacidad tengan la posibilidad de acceder a entornos académicos
de la musica en el Reino Unido y en otros lugares del mundo.

La danza es una forma de expresion artistica que se enriquece con la
experiencia de personas con o sin discapacidad y con el resultado de su
creacién en conjunto. Companias de danza como CANDOCO en el
Reino Unido, encuentran en la diversidad un camino de inspiracién
que guia su desarrollo artistico y la creacién de nuevas coreografias. En
las comunidades de personas sordas existe también gran variedad de
expresiones dancisticas, cada vez se encuentran mds posibilidades de
formacién en danza sorda y festivales de encuentros como el Bay Area
International Deaf Dance Festival.

Respecto a otras formas de expresién, en plataformas como Youtube
cada vez es mds comdn encontrar contenidos de arte y discapacidad,
entre estos, letras de canciones traducidas a la lengua de senas local
y artistas de poesia sorda. Estas expresiones han permitido que
como sociedad reconozcamos el valor de la diversidad y se cambie el
paradigma en torno a la discapacidad como un limitante, e incluso se
desde hace afios en paises como Inglaterra y Estados Unidos se han
desarrollado movimientos en torno a la Disability culture en los que se
emplean lenguajes como el teatro, la mdsica, la danza contempordnea,
artes pldsticas, artes visuales y fusiones entre estos de alto desarrollo y
creatividad.

En Latinoamérica, contamos con organizaciones de danza y artes
inclusivas como la Compania de Danza Sin Fronteras de Argentina,
la Corporacién ConCuerpos, La Fundacién Sin Limites, Armonia
Diversa y Fusién Fantasia; las cuatro dltimas originarias de Bogotd.
Estas agrupaciones son pioneras y ejemplo a seguir en procesos de
formacidn y puestas en escena sin exclusiones o limitaciones de ningtin
tipo en nuestra ciudad.
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Los laboratorios cumplen sus funciones (formacién, creacién e
investigacién) al procurar la transmisién/creacién/documentacién de
conocimientos y habilidades que puedan resultar de gran utilidad para
quienes se benefician de las actividades. Asi mismo como equipo, ha
existido la oportunidad de aprender a partir de las experiencias con cada
comunidad, aprendizajes que son plasmados en los siguientes capitulos.
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Capitulo II: Experiencias y retos

Capitulo Il: Experiencias y retos
El Instituto Nacional de Cancerologia

El Instituto Nacional de Cancerologia es una institucién colombiana
lider en la atencién de pacientes con cdncer cuya filosofia se centra no
solo en la atencién a la enfermedad sino en sus efectos en la vida de los
pacientes y de las personas involucradas. ‘cuidando a cuidadores’ es una
oficina del Instituto en la que orientan a las personas que han asumido el
rol de cuidadores o cuidadoras. En este lugar se les orienta para acceder
a atencion psicoldgica y se les facilitan herramientas de cuidado y de
autocuidado durante sus actividades, asi como asistencia psicolégica
durante la labor de duelo en los casos en que los tratamientos no han
sido exitosos.

Los laboratorios de formacién artistica fueron desarrollados e
impartidos por Walter Castro. Se llevaron a cabo entre septiembre y
octubre de 2018 durante 22 sesiones de trabajo de 90 minutos cada una.
Durante la sesién, Walter se encontraba acompafiado por enfermeras
del programa ‘cuidando a cuidadores’ y en sesiones programadas
contaba con la observacién de una profesional de ciencias humanas que
realizaba la sistematizacién de la experiencia y memorias del proceso.

En un primer momento se hizo un ejercicio de visita a las instalaciones
para reconocer posibles espacios en los cuales se realizarian las
actividades. Esta visita se llevé a cabo con todo el equipo de artistas,
coordinadoras y la observadora del proceso quienes pudieron conocer
de primera mano los espacios, directivas y enfermeras encargadas de
la articulacién. Adicionalmente, las instituciones dieron a conocer
particularidades de las personas cuidadoras participantes. Las y los
participantes en ese entonces contaban con tiempo libre de 90 minutos
para la sesién mientras sus familiares se encontraban en quimioterapia o
en procedimientos quirtrgicos. Cabe resaltar que esta es una poblacién
flotante dado que asisten al espacio Gnicamente cuando sus familiares
son citados y no asisten en horarios regulares. Se propusieron los
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laboratorios para brindarles la oportunidad de participar en actividades
alternativas a permanecer en la sala de espera.

El artista formador divide este proceso en tres partes: en un primer
momento propuso un ejercicio de retrato expresionista con el fin
fomentar la comunicacién entre cuidadores y cuidadoras. Para ello,
Walter inicialmente ejecuté un ejercicio de presentacién y activacién
para luego profundizar en el intercambio de miradas entre participantes.
Finalmente, se les propuso organizarse en parejas y realizar un retrato
mutuo. Tanto en el ejercicio de miradas como de retrato se aproveché
el espacio para que los y las cuidadoras reconocieran lo importantes que
son, que sientan la mirada y el reconocimiento de alguien mds, ejercicio
que parecia sorprenderles a unos/as e incomodarle a otros/as. Los y las
asistentes realizaron el e¢jercicio de retrato, a pesar de las dificultades que
manifestaron algunos/as para dibujar. En palabras de Walter,

Sabiamos que la base del laboratorio era lo que llamdbamos los
ejercicios de comunicacién profunda o extra cotidiana. Esta era la base
sobre la cual tendriamos que experimentar si en realidad era posible,
desde una estrategia artistica, aportar algo a este proceso de gestion
emocional de lo cual, el detonante estd ubicado en esta seccién del taller
(W. Castro, entrevista, junio, 2019).

A partir de los resultados obtenidos en las primeras sesiones, Walter
redirecciond el desarrollo teniendo en cuenta las limitaciones del
tiempo y las necesidades de la poblacién, se centré en el componente
comunicativo.

Los nuevos talleres se estructuraron en cuatro partes: La presentacién
del proyecto y del artista, una dindmica de presentacién rompe-hielos
y un ejercicio de metdfora de la red que consistia en compartir su
experiencia como cuidadores y cuidadoras, este ejercicio se enlazaba a
partir de tejer una red con una madeja de lana. Finalmente se hacia el
ejercicio del retrato.
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Losylasasistentes se sentaban en circulo enrollando en su dedo un trozo

de lana al hablar, una vez compartian su experiencia, cedian la palabra a
otra persona conectindose a través del camino que la lana iba tejiendo.
Inicialmente se les pedia compartir aquellas vivencias que percibian como
negativas en su qué hacer como cuidadoras o cuidadores. Era comin
que algunas personas usaran el espacio para expresar lo doloroso de la
experiencia, este era un espacio en el que podian expresarse sin sentirse
culpables de sus sentimientos y en el que podian ser escuchados/as por
pares, por Walter y por enfermeras del Instituto. Una vez hablaban todos
y todas, se abria un espacio para compartir lo positivo y los aprendizajes
de su experiencia. En este momento habia muchas respuestas en torno
a la unién con sus familiares, su sentido religioso y cambio en la forma
de percibir la vida. El dltimo momento del taller se centraba en realizar
un ¢jercicio de dibujo mds breve en el que se les pedia elaborar retratos
organizados/as en parejas. Sin embargo, muchas veces por cuestiones de
tiempo, no alcanzaban a completar el ejercicio. Atin asi quedaba un aire
de satisfaccién a partir de los resultados con el ejercicio de tejido de red.

La dltima modificacién de las sesiones cambié de tal forma que el
ejercicio de tejido en red se propuso como una dindmica rompehielos,
pero en la prictica funcioné como dindmica central de los laboratorios.
Tras varias sesiones, el artista formador decidi6 ajustar los talleres para
mantener la actividad de presentacién del taller, dindmica rompe-
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hielos en la que se conocian los nombres de los y las participantes y
se centraba la mayor cantidad de tiempo posible en el desarrollo de la
dindmica de red. A partir de la experiencia, se aprendié que es necesario
hacer un cierre adecuado de este ejercicio por lo cual no habia cabida
para continuar con un ejercicio de retrato. Fue asi que, en medio de la
contradiccién con respecto al cambio de las dindmicas propuestas, del
temor a que el ejercicio se convirtiera en una terapia grupal, El artista
decidi6 continuar con el tejido. El encontré el sentido al materializar
el concepto de ‘red de apoyo’ que usan las enfermeras del programa
‘cuidando a cuidadores’ durante sus talleres. Su propésito era pasar del
abstracto de ese concepto a generar una metdfora visual que los y las
cuidadoras pudieran experimentar. Este ejercicio facilité que las personas
se expresaran y liberaran tensién durante el taller, adicionalmente, tenfan
la oportunidad de iniciar el contacto con otros cuidadores y cuidadoras
presentes asiduamente en la Institucién y con quienes no habian tenido
la oportunidad de comunicarse a un nivel en que se lograba durante la
sesion.

Cabe resaltar que la presencia de las enfermeras era vital pues tenfan un
rol de soporte emocional y de contencién para quienes lo necesitaban.
Era comtn que, durante la sesién, intervinieran por fuera del circulo
haciendo comentarios sobre el programa ‘cuidando a cuidadores’, o
que les dieran herramientas de autocuidado. Tras finalizar las sesiones,
algunos cuidadores o cuidadoras decidian asistir a consulta con un
psicélogo del INC bajo la guia de las enfermeras.

Retos

Enun primer momento, definir el propésito del taller y actuar conforme
a ello tras conocer a la poblacién, representé un reto que requirié
flexibilidad por parte del artista formador y en el que el acompafiamiento
de las enfermeras del Instituto Nacional de Cancerologia fue de gran
importancia, pues fue a partir de su experiencia y consejos que Walter
decidi6 continuar con la dindmica de la madeja.
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En segundo lugar, el manejo del tiempo representé un reto puesto
que en ocasiones las personas que participaban en la dindmica se
tomaban mds tiempo para hablar lo cual podia impedir que todos/as
participaran y el artista tuvo que aprender a limitar respetuosamente
las intervenciones para permitir que cada participante tuviera el mismo

derecho a hablar.

Por ultimo, el reto de conciliar la dindmica propuesta con la forma
que fue tomando para adaptarse a la poblacién, requirié que Walter se
replanteara su rol como artista formador en una dindmica que podria
requerir un apoyo psicoldgico. Esta situacion le hizo preguntarse por la
funcién en si del arte y del aporte que €l hacia alli en calidad de artista.
El sentido lo encontraba en cada sesién al reconocer su capacidad de
materializar el concepto de ‘red de apoyo’ involucrando a los y las
participantes y a su vez en su capacidad de empatizar con cada cuidador
y cuidadora gracias a su experiencia personal y posicién de escucha que
cada vez generd apertura por cada persona que hizo parte de este espacio.

Fundacién Sin Limites

La Fundacién Sin Limites es un proyecto que inicia en mayo del
2015 en Teusaquillo conformado por familias de jévenes y adultos/as
con discapacidad cognitiva, sindrome de Down y autismo en diversas
formas de su espectro; con el fin de desarrollar sus capacidades y talentos
a través del arte desde una perspectiva de una vida digna y sin barreras.

Los talleres fueron dirigidos por Marfa José Rodriguez, bailarina de
danza inclusiva. El objetivo inicial de este proyecto fue brindar un
espacio para iniciar a las personas cuidadoras de la Fundacién en la danza
contempordnea inclusiva. Sin embargo, hubo un hallazgo importante al
hacer el reconocimiento de la poblacién: las cuidadoras que asistieron
a los primeros talleres (en su gran mayorfa mujeres) no pueden dejar
solos a sus familiares. Teniendo en cuenta los recursos disponibles, esto
implic6 adaptar los talleres tanto para cuidadoras como para personas
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con discapacidad cognitiva, sindrome de Down y algunas formas del
espectro autista.

Inicialmente el proceso se articulé6 con el CREA del 12 de octubre
(Barrios Unidos), espacio que visitamos con todo el equipo de trabajo
para determinar horarios y necesidades de acuerdo a las actividades
planeadas porlaartistaformadora. Sin embargo, se realizaron dos sesiones
Ginicamente en este espacio y el proceso se continud en articulacién con
la Fundacién Sin Limites en el IDRD Coliseo. La fundacién cuenta con
un grupo grande de participantes y el limite mdximo acordado fue de
15 personas por sesion, por lo que Maria José asumid la responsabilidad
y dividi6 el grupo en dos con el fin de incluir a todos y todas en el
proceso.

Los talleres se desarrollaron entre septiembre y diciembre de 2018
en dos grupos de 10-18 personas cada uno, con 60 minutos para cada
grupo semanalmente, 40 horas en total.

Al ser una poblacién estable, las sesiones se fueron adaptando a
sus necesidades tras el reconocimiento de la poblacién. Maria José
implement6 metodologia de andlisis de la tarea y una estrategia ladica
del uso del cuerpo y la espacialidad con los y las participantes. Entre
los ejercicios que se realizaron, se incluyé el uso de imdgenes, objetos
coloridos y juguetes, impulsando la asociacién de estas herramientas
con sus cuerpos y estimulando sus memorias.

Otro de los ejes trabajados fue el ejercicio de contacto, el cual
representaba un reto para algunas personas que participaban, en especial
para algunas personas con autismo quienes manifiestan incomodidad
con respecto a la proxemia y ejercicios relacionados. Este eje de trabajo
se incluy6 dada la necesidad del tacto en las danzas y en la vida cotidiana,
siempre desde el respeto de las fronteras que los y las participantes
establecian.

El desarrollo de los talleres se realizé a partir a la metéfora de el quinto
elemento. Se elaboraron ejercicios encadenados en torno a los elementos
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tierra, fuego, mar, agua e incluyendo al amor como quinto elemento.
Durante las dltimas sesiones se elaboré una puesta en escena en la
que los y las participantes interactuaban entre ellos/as y con objetos
representativos de los elementos. Esta presentacion se hizo durante el
cierre de actividades de la Fundacién sin Limites.

En general, los y las cuidadoras participaban activamente en las
sesiones, haciendo parte tanto de los ejercicios como apoyando a Maria
José en ocasiones cuando era necesario. Iniciar el ejercicio con un
cuidador/a facilitaba la tarea, en especial cuando hubo ejercicios que
representaban un reto para algunas de las y los participantes,

Debe destacarse el especial aporte de Maria José desde su trayectoria
personal, puesto que su formacién como bailarina de danza inclusiva y
su experiencia al ser usuaria de silla de ruedas, la han capacitado para
establecer una relacién de empatia y respeto con la poblacién. En sus

palabras:

Si no fuera quien soy, la receptividad de los chicos que he
tenido no serfa igual... yo si creo que hay un plus en el
hecho de que una formadora en silla de ruedas sea la que
permita que ellos tengan mds confianza. No sélo conmigo
sino con ellos mismos. Si me ven ahi pueden pensar, bueno
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esta nena estd ahi ;yo por qué no? si creo que hay un valor
agregado (M.]. Rodriguez, entrevista, junio 2019)

Retos

Los dos retos principales durante el desarrollo de las sesiones fueron la
cantidad de personas y el manejo del tiempo.

En primer lugar, la cantidad de personas puesto que el grupo de
personas es bastante numeroso, aun cuando fue dividido en dos. Por
decisién de la artista, no se limité el nimero de participantes una vez
comenzados los talleres debido al compromiso que adquirié con ellos/
as y con la Fundacién Sin Limites durante la primera sesién, que fue
al mismo tiempo la sesién de reconocimiento. Esto significé la divisién
del tiempo en dos espacios de una hora cada uno, tiempo muy limitado
para realizar los ejercicios a mayor profundidad.

Colegio Filadelfia

El colegio Filadelfia para nifos y nifias sordas fue fundado en 1986.
Actualmente cuentan con servicios para personas sordas y sordociegas
brindando formacién de alta calidad para sus estudiantes, formandoles
en lengua de sefias colombiana (LSC) como primer idioma y en espafol
como segundo idioma; adicionalmente, prepardndoles para iniciar sus
estudios en educacién superior tras su paso por esta institucién. Para los
laboratorios , trabajamos con un grupo de 15 personas en promedio,
el grupo estaba constituido por nifos y ninas entre los 5 y 8 anos
minoritariamente y jévenes entre los 18 y los 25 afios mayoritariamente.
Contamos con la participacién de una estudiante sordociega y su
intérprete y un nifio con dificultades de aprendizaje.

Hoy en dia ellos aprenden en este colegio para sordos a comunicarse en
su lengua nativa, sin embargo, histéricamente a nivel global la poblacién
sorda ha sido incomprendida y por lo mismo segregada. Antes del siglo
XIX se consideraba a las personas sordas como incapaces de comprender
el mundo, y por lo mismo se les negaba la posibilidad de tener
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propiedades, de casarse y de tener derechos humanos fundamentales.
Con el pasar del tiempo, diversos cambios de paradigmas en la forma en
que estudiamos el lenguaje y la inteligencia, en la forma de concebir al
ser humano y gracias al activismo de personas sordas y sus colaboradores,
se abrieron nuevos campos de visibilizacién y accién, mds humanos,
comprensivos, respetuosos y dignos.

Sélo desde hace muy pocas décadas se ha reconocido la necesidad
de educar a las personas sordas desde su infancia para que aprendan a
comunicarse en lengua de sehas, rompiendo con el esquema impuesto
a principios del siglo XX de prohibir a nivel global que se comunicaran
en su idioma nativo y han conseguido dejar de imponer que aprendan
a comunicarse con el mundo a través de la oralizacidn, que estd basada
en esquemas que surgen desde el sonido y que, en ausencia de las sefas,
no ha demostrado ser efectiva para fomentar el desarrollo del lenguaje
en personas sordas, esto es especialmente valido para quienes han sido
sordas desde el nacimiento sin implantes cocleares.

Volviendo al proceso, para generar la articulacién con esta institucidn,
fue necesario el contacto con Ramiro Borja de CREA quien contribuyé
con el enlace con la coordinacién del Colegio Filadelfia. A partir de
ello, se establecieron acuerdos y una agenda para el trabajo con los y las
estudiantes. En algunas ocasiones las clases debieron posponerse debido
a reparaciones en las instalaciones, a pesar de esto, el proceso pudo
completarse dentro de los tiempos estimados.

Christian Bricefio, artista formador en danza contempordnea
inclusiva, es egresado del Colegio Filadelfia y tuvo la labor de formar a
sus estudiantes sobre las bases de la danza contempordnea. Para ello, les
mostr6 la historia, el origen y la importancia de este arte. Fue importante
para él mostrarles que si existe una posibilidad de expresiéon de la danza
para personas sordas.

De acuerdo con Christian su objetivo central fue
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estimular a los estudiantes para el autoconocimiento,
conocer su cuerpo, sus sentires ademds de sus fortalezas,
habilidades y capacidades, con el fin de lograr una
construccién de creatividad propia haciendo uso del cuerpo,
el movimiento y la relacién con los companeros. Pero para
todo eso es necesario primero fortalecer el conocimiento
propio, no solo que se basen en lo que ven de los demds
e imiten sino darse la oportunidad de explorar lo propio
desde la lucha por la autonomia e independencia, y ver que
cada sujeto desde sus experiencias es diferente (C. Bricefio,
entrevista, junio 2019).:

Este propdsito lo consiguié a partir de ejercicios con los siguientes
ajustes razonables a sus estudiantes , dada la diferencia de edades de
los y las participantes, empleé dos metodologias disenadas para ambos
grupos de edad que participaban en un solo espacio. El artista formador
siempre explicaba en detalle los ejercicios y respondia a las multiples
inquietudes de sus estudiantes observando sus habilidades, fortalezas y
capacidad de expresién.

Al finalizar el afo escolar, el grupo preparé una presentacién que
combinaba la danza y la expresion teatral en una muestra artistica que
dejé motivacién y curiosidad tanto en sus estudiantes como en docentes,
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padres y madres de familia. El proceso de formacién se ha continuado
durante este ano. Christian relata que este afo les ha gustado mucho
mids y sus estudiantes piden mds contenidos, hay estudiantes que incluso
quieren ser bailarines/as gracias al proceso que han podido continuar.

Retos

Generalmente las clases se daban dos veces por semana, uno de los
horarios era tras el horario de almuerzo, esto representaba que el inicio
de las clases fuera mds lento pues sus estudiantes estaban en estado de
reposo. Trascurridos unos minutos, Christian aumentaba el dinamismo
de las clases.

En un principio quienes participaron en los talleres no encontraban
un sentido en la danza contempordnea. Un reto principal para Christian
fue mostrar el potencial que poseen, puesto que la estimulacién artistica
antes de este proceso estaba encaminada en otros enfoques. Inicialmente
las personas pensaban que era una actividad similar a educacién fisica,
sin embargo, poco a poco Christian pudo mostrarles las diferencias pues
desperté su curiosidad a partir de ejercicios de creatividad y expresién
corporal.

Por otro lado, el artista formador tuvo que adaptar sus clases a un
grupo de un rango amplio de edades y para algunas personas con
movilidad limitada. Los y las pequenas se encuentran en un proceso
de aprendizaje de su primera lengua, la lengua de senas, lo cual es un
proceso que requiere tiempo pues ain hoy en dia, las personas sordas
pueden iniciar su aprendizaje en edades por encima de los 3 o 4 afos
tras encontrarse en espacios como el Colegio Filadelfia. Algunas de
las sefias que Christian usaba atin no eran familiares para las personas
mds jévenes y esto implicaba ajustes de su parte para dar algunas
explicaciones y la paciencia de los y las mds grandes para apalancar a
los y las mds pequenas. Asi mismo, la energia y espontaneidad de los/as
pequenos/as dio dinamismo al grupo; por otro lado, el artista formador
mostré apertura y flexibilidad para promover que las personas con
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movilidad limitada participaran en los ejercicios a su propio ritmo, esto
implicé otorgarles el espacio y el tiempo para completar el ejercicio,
incluirles en todos los momentos, dar espera a que él y la intérprete que
acompanaban a la persona con baja visién pudieran entregar el mensaje
y dar las claridades pertinentes.

Opciones y Apoyos para la Transicion a la vida Adulta
de J6venes con Discapacidad (OAT)

. OAT es un grupo de jévenes que hacen parte del programa para
la transicién a la vida adulta en convenio con la Universidad Colegio
Mayor de Nuestra Sefora del Rosario y la Corporacién Transiciones
Crecer. La Universidad les facilita espacios y cursos adaptados a las
necesidades del grupo.

-

En total se realizaron 4 sesiones, en las que participaron en promedio
15 personas. El grupo estaba constituido por personas con discapacidad
cognitiva, sindrome de Down y algunas con movilidad reducida, en la
segunda sesién se unié una mujer ciega. El artista formador fue Christian
Briceno por lo que durante las sesiones se conté con la presencia de una
guia intérprete de LSC. Durante la primera sesién, una acompanante
del grupo OAT colaboré con la interpretacién, sin embargo, durante las
siguientes sesiones Andrea Corredor hizo el acompafamiento por parte

de IDARTES. Adicionalmente, el horario estaba ligado a la educacién
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fisica, por lo que durante el proceso se cont6 con el acompafiamiento de
Dolly, docente de esta disciplina.

Inicialmente el trabajo se centré en el conocimiento del grupo, la
asignacion de una sefia con todo el cuerpo a modo de nombrarse y que
todo el grupo jugara con estas. En adelante las personas que participaron
se mostraron muy motivadas con las actividades. El objetivo de las
sesiones se centrd en la estimulacién y la sensibilidad para introducirles
en la danza contempordnea.

Cabe destacar que a muchos de las y los estudiantes les encanté la
comunicacién con sefias. Una persona en particular buscaba imitar
a Christian, algo que en un principio le incomodé. Posteriormente
descubrimos que realmente le gustaba mucho la comunicacién con
sefas y su relacién con la danza.

Retos

El hecho de necesitar un/a intérprete para el proceso requiere mds
tiempo durante la comunicacién de los mensajes que Christian queria
transmitir. Una de las particularidades de este proceso es la presencia de
la intérprete en el salén de clases. Las intérpretes constantemente tenian
que pedirles a los y las estudiantes que miraran a Christian, puesto que
cuando ellas interpretaban lo que él decia, era comin que la mayoria
pensaban que quienes emitian el mensaje eran ellas y dirigian la mirada
hacia a ellas. Esto representaba una distraccién y en momentos era
confuso.

Otro reto a destacar fue el cambio del salén en que se daban las
clases, este ultima era abierto y habia trdnsito de otras personas, lo que
representaba una distraccién para el grupo y requeria mayor energia y
expresividad por parte de Christian.






Capitulo IIT

Lecciones Aprendidas
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Capitulo lll: Lecciones aprendidas
Articulacién

Los laboratorios son espacios de formacién artistica y se plantearon
de tal manera que tanto los/las artistas formadores/as, como los/
as profesionales de ciencias humanas que observaron los procesos, al
igual que los/as miembros de cada comunidad el equipo de IDARTES
manifestd apertura a aprendizajes permitiendo la proposicién
y experimentacién artistica por parte de los y las participantes.
Adicionalmente, para todos los procesos fue necesario implementar
ajustes razonables teniendo en cuenta las particularidades de cada
agrupacion. Se tuvieron en cuenta la diversidad de edades, tamanos de
los grupos, caracteristicas y necesidades de cada persona participante,
factores limitantes o facilitadores del espacio, la presencia de intérpretes
de LSC cuando fue necesario, entre otras.

Para el proceso de articulacién con cada organizacién se establecieron
acuerdos respecto al tamafo del grupo, los horarios, el lugar, la poblacién
con la que se iba a trabajar y en todos los casos hubo apertura por parte
de las organizaciones para que los/las artistas realizaran su propuesta
libremente.

Lecciones aprendidas

Es necesario iniciar cada proceso con una planeacién detallada de
las clases, se debe articular con las instituciones o comunidades y se
requiere designar desde un principio a responsables en caso de surgir
la necesidad de reagendar espacios, dado que dejar de hacerlo puede
entorpecer los procesos. Para esto es especialmente importante tener
en cuenta la dindmica de los tiempos de la comunidad, puesto que,
por ejemplo, en instituciones educativas suelen presentarse reparaciones
en el espacio, jornadas pedagdgicas o recesos vacacionales que pueden
interrumpir el desarrollo de las actividades.
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Durante la primera mitad del proceso, se llevé a cabo un grupo focal
con la participacién de directivas del Instituto Nacional de Cancerologia,
la Gerencia de Danzas de IDARTES, y miembros del equipo de los
laboratorios. En este espacio pudimos intercambiar experiencias en
torno a la discapacidad, el trabajo con cuidadores/as y el rol de las artes en
estos procesos. Estos espacios de articulacién y reflexion son necesarios
para enlazar comunidades y conocer a profundidad sus planteamientos.
Se recomienda dar continuidad a estas actividades periédicamente.

Un reto y una necesidad para futuros procesos, es poder garantizar
mayor continuidad de los laboratorios. En este afio tinicamente se dio
continuidad al trabajo con una poblacién: el Colegio Filadelfia, y en el
transcurso de las sesiones, fue notable el avance de los/as estudiantes a
partir del proceso el ano pasado. La estimulacién artistica es un derecho
cultural y debe ser continua para generar mayores resultados, es notable,
por ejemplo, el proceso de formacién musical que se ha llevado a cabo
en la Fundacién Sin Limites desde el 2015, hoy en dia sus integrantes
interpretan instrumentos y cantan a un nivel que no habria sido posible
sin la constancia y dedicacién y que sélo puede alcanzarse con la
constancia en el transcurso del tiempo.

Por ultimo, es fundamental asegurar el cumplimiento de los acuerdos
para brindar los Laboratorios en las condiciones necesarias. En el caso
de OAT el proceso se detuvo puesto que no se garantizé la continuidad,
las clases se vieron interrumpidas por diversas razones externas al grupo
y a IDARTES. Ademds, en cada clase se cambiaron la mayoria de los/las
participantes, esto significé un obstdculo para el desarrollo del proceso
puesto que, tras varias sesiones, en cada clase se volvia a empezar con
un nuevo grupo impidiendo el avance del grupo y la consecucién de
objetivos por parte del artista formador.

Trabajo con cuidadores y cuidadoras

En el caso de Walter, en el Instituto Nacional de Cancerologia, él
adapté su trabajo a las necesidades de la poblacién en ese momento.
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Pasé de plantear un taller centrado en el retrato expresionista, a hacer
un trabajo de mitigacién y prevencién para personas cuidadoras a partir
de un ejercicio de construccién de red de apoyo.

Durante la sesién era comun la expresién de sentimientos de tristeza,
desgaste y soledad. Comentarios de malas experiencias con entidades de
salud dada la tardanza en la deteccién de la enfermedad. Otras personas
relataron la dificultad para trasladarse constantemente a Bogotd para los
tratamientos y la falta de un tejido familiar cercano durante la estancia
en Bogotd lo cual resulta en sentimientos de cansancio y soledad.
También era comdn el relato del sentido de estas experiencias con un
sentido misional. En un estudio de Carrefio y Chaparro (2016) en el
que se caracteriza a las personas cuidadoras en Colombia, es notoria la
importancia de pricticas religiosas que podria relacionarse con un mayor
bienestar personal y como un espacio de contencién de sus emociones.
Las personas que se autodenominan como mds religiosas tienden a tener
una mayor dedicacién y habilidad en su rol de cuidadoras.

Lecciones aprendidas

Durante este proceso fue fundamental el apoyo de las enfermeras del
INGC, ellas brindaban soporte emocional a quienes lo requirieran con
elementos tan sencillos pero necesarios como un panuelo y palabras de
aliento.

El rol de la metafora de la red fue fundamental para la apertura de las
personas, Walter dice al respecto:

Sostener el hilo hacia que la gente se abriera en su postura
corporal, algo aparentemente externo, como cruzado de
brazos pero como estoy sosteniendo el hilo ahora y este hilo
me conduce hacia esta persona, a mi me daba la sensacién
de que eso ayudaba, esa cosa externa de sostener un hilo y
ver hacia dénde se iba, ayudaba a que la gente se sintiera
vinculada con el otro automdticamente, y de alguna forma
esto permitia que la persona escuchara mejor, se sintiera
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comprometida a escuchar y se sintiera comprometida en
algunos casos a hablar. Siempre habia alguien que podia
tomar la iniciativa y abrirse emocionalmente, después de
que eso pasaba, todos lo hacian automdticamente (W.
Castro, entrevista, Junio 2019)

Para el cuidado emocional del artista fue muy importante dar cierre a
las sesiones hablando de las experiencias y aprendizajes de ser cuidadores/
as, de mostrarles la importancia de lo que estaban construyendo en
la sesién con la metifora de la red de apoyo. Dar un cierre correcto
le generaba un sentimiento de ‘misién cumplida’ a pesar de haber
escuchado activamente los duros relatos de inconformidad y dolor por
la experiencia de quienes participaron. Walter expresa la importancia de
escuchar empdtica y serenamente sin recrear el dolor de la persona. Esta
actitud genera un entorno de escucha ecudnime por parte de las otras
personas participantes.

En el caso de Maria José, para poder brindar un espacio de calidad
y centrado en objetivos de formacién artistica para cuidadoras y
cuidadores, es necesario plantear futuros procesos en torno a un espacio
separado para cuidadoras y otro para sus familiares puesto que esto
garantizaria que ellas/os puedan concentrarse en las actividades y tener
un espacio para si mismas/os.

Para procesos similares, ella relata la necesidad de trabajar con grupos
pequenos y de contar con el apoyo de otra persona, preferiblemente
artista, con el fin de conseguir mejores resultados con el grupo.

Trabajo con  grupos con discapacidad  cognitiva,
autismo y/o sindrome de Down

Las personas con discapacidad cognitiva han sido histéricamente
segregadas en instituciones de acuerdo a pardmetros que se tornaron
excluyentes. De acuerdo con Katz, Rangel y Lazcano, (2010), hasta
hace pocos anos paises como Estados Unidos, Francia, Suecia, Estados
Unidos y Canadd establecieron politicas eugenésicas de esterilizacion
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en contra de las personas con discapacidad cognitiva. Sin embargo,
desde los anos 60, gracias a avances éticos, cientificos y legislativos,
la concepcién comenzé a cambiar abriendo el panorama hacia su
desinstitucionalizacién al reconocer la potencialidad y diversas
habilidades de las personas con diferentes formas de discapacidad
cognitiva. Este panorama ha contribuido a la reduccién de pricticas
que infantilizan a las personas con discapacidad. Independientemente
del tipo de discapacidad una persona mayor de 18 anos en Colombia
debe respetarse como adulta.

Es importante resaltar que las personas que conforman la Fundacién
sin Limites rechazan las etiquetas y buscan un trato igualitario para
todas las personas sin importar el tipo de discapacidad. Al ser grupos
mixtos, se puede destacar el companerismo y sentido de apoyo que
se ha desarrollado entre todos y todas. Esta vision, si bien busca
evitar la discriminacién negativa que histéricamente las personas con
discapacidad cognitiva han tenido que sobrellevar; resulta un reto para
los y las artistas y profesionales que inician un proceso artistico, puesto
que deben buscar estrategias de ajustes razonables para adaptarse a las
formas de comunicacién y de aprendizaje de cada uno de sus miembros
sin etiquetarlos. Para ello se requiere por lo menos conocimiento
bésico previo del trabajo con la poblacién, flexibilidad, habilidades de
observacién, escucha activa y creatividad para adaptar los objetivos de
las clases, especialmente en las primeras que suelen irse trasformando
conforme se conoce las caracteristicas del grupo.

Lecciones aprendidas

Trabajar con grupos mixtos de personas con discapacidad cognitiva,
sindrome de Down y con alguna forma del espectro autista, es un
trabajo que requiere mucha apertura a la escucha y flexibilidad para
adaptar las tareas a las diferentes necesidades de cada participante. Sin la
intencidn de etiquetar ni estigmatizar, en este apartado se encontrardn
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breves recomendaciones a tener en cuenta a partir de las experiencias en
los laboratorios.

Algunas personas con condicién del espectro autista relatan que
son especialmente visuales y su pensamiento no se elabora en forma
de palabras que conforma esa voz que conocemos la mayoria de las
personas, sino que piensan en una gran serie de imdgenes encadenadas
unas con otras. Explorar estas habilidades en las artes pueden generar
otras formas de interaccién en el aula. En uno de los procesos que se
ha llevado en el presente ano, Walter ha trabajado artes pldsticas con
personas con discapacidad y uno de sus hallazgos son las preferencias
para diferentes tipos de trabajo manual. En palabras de una observadora
del proceso:

[Walter] Identificé que a los jovenes de sindrome de Down
les gustaba mds los seres vivientes, sintientes y les llevaba
mis de esto, identificé que a los de discapacidad cognitiva
les podia generar también interés, las figuras geométricas y
les llevaba (J. Moya, entrevista, Julio 2019)

Respecto a la danza, tanto en la Fundacién Sin Limites como en OAT
las y los cuidadores enfatizaron sobre la importancia de estos espacios
como parte de su estimulacién fisica. En OAT nos manifestaron que
algunas de las personas tienen una vida sedentaria y tener acceso a
estos espacios es vital para su salud. Si bien el objetivo central de los
laboratorios no es Gnicamente brindar un espacio de actividad fisica, los
ejercicios de la danza contempordnea juegan un papel importante en la
estimulacién de habilidades cognitivas. Por ejemplo, cabe resaltar que
la forma en que algunas de las personas del grupo hacen ejercicios en
espejo es repitiendo el movimiento con el mismo brazo correspondiendo
izquierdo con izquierdo y derecho con derecho, mientras que las
cuidadoras presentes y otras personas que participan lo hacen con el
brazo en espejo, p.e. izquierdo con derecho de la persona que estd en
frente. Porac y Coren (1981) indican que hay mayor prevalencia de
lateralidad cruzada (predominancia de ojo derecho y mano izquierda o
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de ojo izquierda y mano derecha, entre otras), en personas con problemas
de aprendizaje, problemas neuroldgicos o disléxicas. Por lo tanto, el
estudio de la lateralidad, es un factor importante a trabajar cuando se
hacen ejercicios corporales con personas con discapacidad cognitiva,
teniendo en cuenta que hay un componente de aprendizaje ambiental
de la lateralidad que posiblemente permita mejorar la adquisicién de
habilidades cognitivas, p.e, la lectoescritura (Ramirez, 2007) y motrices
en general.

Otrarecomendacién a tener en cuenta, partiendo de las configuraciones
de cada comunidad, es necesario preguntar a cuidadores/as sobre
posibles ejercicios que puedan ser contraproducentes para uno/a o més
miembros. Por ejemplo, si bien este no fue el caso en ninguna de las
experiencias de los laboratorios, para grupos en los que hay personas
con diferentes espectros de autismo, algunas personas pueden ser
muy sensibles a diferentes estimulos visuales y/o sonoros que pueden
desencadenar en autolesiones o lesiones a otras personas (Rosler, 2016).
También hay personas que no se sienten cémodas con ejercicios que
requieran tacto por lo que es necesario hacer los ajustes que se acomoden
a su experiencia y necesidades. Asimismo, uno de los ejercicios claves
al iniciar los procesos de danza fue explorar posibles limitaciones de
movilidad o lesiones de cada participante e incluir senas de alerta para
ejercicios en los que sintieran alguna forma de dolor.

Si bien, es necesario realizar ajustes razonables para trabajar con la
poblacién, también es importante tener en cuenta ajustes para los y las
artistas con discapacidad. Una de las dificultades que se presentaron
durante las sesiones fue la reverberacién del salén. Esta condicién
implicaba que Maria José tuviera que esforzarse mucho para comunicarse
con sus estudiantes. Inicialmente se propuso que usara un micréfono
de mano conectado al gran bafle que usaba para poner musica. Sin
embargo, debido a que es usuaria de silla de ruedas y a la incomodidad
que le generaba desplazarse con un cable cerca a ella y a ocupar una de
sus manos, no lo consideré una opcién. Hubiera sido ideal poder contar
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con un pequeno parlante y un micréfono de solapa o un ajuste similar
con el fin de mejorar las condiciones para dictar las clases. Por otro lado,
para el trabajo con poblacién con discapacidad cognitiva, encontramos
que es necesaria la compania de un/a profesional en danzas que asista
al/a docente puesto que la poblacién suele ser muy diversa, por ejemplo,
hay personas que requieren un acompanamiento mds personalizado y
cercano, y los ajustes pueden realizarse de manera mds acorde con dos
personas en el salon. Estas son condiciones, que, si bien surgen durante
el proceso, podrian tenerse en cuenta en un presupuesto para ajustes
razonables en futuros procesos.

Cabe resaltar el hallazgo del trabajo de Christian con poblacién con
discapacidad cognitiva. Es necesario contar con un/a intérprete que
facilite la comunicacién del artista sordo y hacer los ajustes necesarios
para la poblacién. En este caso, para ellos/as representd un reto la
comunicacién a través de su intérprete puesto que las miradas se dirigian
a ella. La intérprete requirié hablar en tercera persona (generalmente
la interpretacién se hace en primera persona) y ubicarse en un lado
contario del salén para que hubiera mayor claridad sobre quién era el
emisor del mensaje.

Trabajo con jévenes sordos/sordas

El trabajo con el colegio Filadelfia significé un ejercicio de acomodacién
para todos y todas las participantes. Por un lado, Christian, el artista
formador, requirié de flexibilidad y creatividad para transmitir los
objetivos de las clases ajustindose a las necesidades de sus estudiantes.
Por otro lado, sus estudiantes, quienes inicialmente no conocian la
importancia de la danza contempordnea inclusiva, requirieron de
apertura y experimentacién superando la timidez para abrirse a esta
nueva dimensién. Las y los integrantes del Colegio Filadelfia fueron
muy abiertas a la posibilidad de experimentacién artistica que propuso

IDARTES en este proceso.
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Finalmente, Christian se encontrd acompaﬁado en algunas sesiones
por la observadora de este proceso, cuyo principal reto representd
adaptarse a estar en un entorno en el que ella era la Ginica oyente en un
contexto en el que la mayoria se comunicaba en una lengua compleja
que no domina.

La lengua de sefias colombiana es una de las primeras en el mundo
en ser reconocida como oficial de un pais, esta es una lengua compleja
que tiene influencia de la lengua de sehas estadounidense, francesa,
espafola y senas propias de origen colombiano; no es una traduccién
literal del espafiol hablado, sino una lengua viva que cuenta con su
propia estructura gramatical y un vocabulario muy extenso y complejo.
La lengua de sefias es una lengua estructurada en cuatro dimensiones
(la lengua hablada, tiene una dimensién, escribir que es su extensién
en el tiempo tiene dos dimensiones), en la dimensién del tiempo sus
interlocutores usan el espacio de una forma muy elaborada, hay senas
que a la vez pueden ser verbos o sustantivos que se diferencian por el
contexto o por el movimiento en que estdn incluidas, un sutil cambio
en el movimiento del brazo, la mufieca o un dedo puede cambiar su
significado. El uso del tiempo también es complejo pues sus emisores
logran un efecto cinemidtico en el que transmiten una idea o historia,
adelantidndose o atrasindose en el tiempo de la misma como lo hacen
los editores de peliculas o los escritores al contar historias (Sacks, 1989).
Esta complejidad del uso del tiempo, del espacio y de los gestos (en la
lengua de senas los gestos en la cara son fundamentales para transmitir
la sena, p.e. es imposible usar la sena ‘robar’, sin hacer un gesto de
rudeza con el rostro) hace que comprender la comunicacién de la lengua
de sefias requiera un proceso de aprendizaje y que aquellas personas
fordneas a esta lengua, no puedan comprender a simple vista el mensaje
que sefian sus emisores.

Danza contempordnea para sordos/sordas

Intuitivamente se podria pensar que las personas sordas, al no escuchar

a través del oido la musica, no pueden sentirla, y no pueden desarrollar
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un sentido del ritmo. Sin embargo, es un error ficilmente refutable,
pues el sonido es vibracién que al propagarse a través de ondas sonoras
y entrar en contacto con materiales les hacen vibrar, ya sea un cono en
forma de parlante o un cuerpo humano. Lo mismo sucede con el tacto,
cuando un estimulo tdctil (sea una caricia o un bafle en una discoteca),
se transforma en sefales eléctricas interpretadas por nuestro cerebro.
Existen diversas formas de sentir la musica, si no fuera de esta manera,
si la musica Gnicamente se sintiera a través del oido, no existirian
eminentes percusionistas hipoactsticas como Evelyn Glennie (2010),
quienes se valen de sus manos y de todo su cuerpo para escucharla a
fondo e interpretarla.

Pero el ritmo no se siente Ginicamente a través de la propiocepcidn.
También puede verse, es comtn encontrar sefiales ritmicas con luces
en nuestro entorno y se ha demostrado que partes del cerebro que en
personas oyentes se activarfan con estimulos sonoros, se activan en
personas sordas cuando reaccionan ante luces ritmicas (Bola, et al.,
2017). Estas sefales visuales, que son usuales en nuestro entorno, no
Gnicamente en forma luminica sino en los sonidos que nuestro cerebro
imagina cuando observamos una escena a través de una ventana o
cuando vemos el televisor sin sonido, nuestro cerebro, “completa” las
senas en forma de sonido y esta es otra forma de escucha de acuerdo
con Glennie (2007).

La danza contempordnea representa una forma de expresién artistica
con la que personas sordas pueden extender sefas que usualmente
tienen lugar en sus brazos, manos y rostro. La facilidad de extensién de
movimientos a todo el cuerpo es una habilidad que fue notoria para la
mayoria de las personas que participaron en el proceso una vez superada
la timidez. De acuerdo con Omar Jiménez, psic6logo y observador del
proceso durante este afio, es posible que los ejercicios vistos en clase
propicien habilidades de negociacién, se estimule la memoria de trabajo
y fortalezcan las funciones ejecutivas. No obstante, es necesario un
proceso mds duradero y realizar estudios para poder comprobar esta
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hipétesis. Adicionalmente, la danza contempordnea puede representar
una ruta potencial de expresién y sublimacién de vivencias para
las personas participantes. Respecto a esto, Christian enfatiza en la
necesidad de abrir mds espacios para la danza contempordnea inclusiva
dirigida a personas sordas puesto que su acceso en Colombia hoy en dia
es muy limitado.

Lecciones aprendidas

Como se ha mencionado, un reto para trabajar con esta poblacién, es la
barrera del idioma. Fue un factor clave para la ejecucién de este proceso
que Christian fuera el docente, puesto que cumplié roles fundamentales.
En primer lugar, gracias al ser nativo en lengua de senas y a su experiencia
epistémica de persona sorda, reconoce de manera eficaz las necesidades
de la poblacién con la que trabaja. Adicionalmente, sus habilidades,
carisma y capacidad de conexién con los y las estudiantes jugaron un rol
fundamental para establecer una conexién con sus estudiantes.

En segundo lugar, a diferencia de contar con un profesor oyente, que,
si bien puede sensibilizarse ante las vivencias de una persona sorda, no
conoce de primera mano su experiencia del difa a dfa y puede por ello
dejar de lado aspectos claves para su desarrollo; contar con un profesor
que es sordo genera espacios de representatividad, significa apertura
de posibilidades para sus estudiantes. Contar con un profesor con las
capacidades y experiencia de Christian, dan lugar para que los y las
jovenes sepan que ellos también pueden conseguir profesionalizarse
en artes como la danza contempordnea y llegar a espacios a los que
histéricamente no han tenido acceso.

Christian comparte la siguiente reflexién final:

Pienso que es muy importante que IDARTES y todas las

personas aprendan lengua de sefas, es muy importante que

la interioricen, que la aprendan, que se puedan comunicar

por lo menos conmigo. Yo soy el Gnico que estd en este

momento, pero a futuro, por ejemplo, si llegan pintores
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sordos, otros artistas de artes visuales, bailarines, bueno, no
se tiene una buena comunicacién con IDARTES. También
creo que IDARTES debe aprender con sus trabajadores,
incluirlos que sean personas sordas. Cuando lleguemos
nosotros a hablar los artistas con discapacidad a IDARTES
pues que tengamos contacto directo con trabajadores sordos
y que podamos también fortalecer el tema laboral y que no
sea necesario tener un intérprete porque es mds cansancio
visual ver al intérprete y después dar la informacién. (C.
Bricefio, entrevista, junio 2019)

Aportes finales

Abrir espacios como estos son una deuda que como sociedad tenemos
con las personas sordas y las personas con discapacidad. En primer
lugar, es necesario establecer espacios en los que estas poblaciones sean
artifices y a la vez ejecutoras de procesos artisticos. Esto permite la
profesionalizacién del arte y el reconocimiento publico de su aporte. En
palabras de Omar Jiménez:

Es supremamente importante, tiene que ver con una apuesta
politica de darle el lugar que se merece a las comunidades
que han sido vulneradas a partir de sectores hegeménicos
y que sea Christian quien da las clases es crucial porque
yo no me imagino a una persona oyente con un intérprete
haciendo este proceso, no creo que sea imposible, no creo
que sea un fracaso, no que sea un error tampoco. Pero siento
que no se van a llegar a conexiones tan profundas como
las que he podido presenciar en las sesiones. (O, Jiménez,
entrevista, julio 2019)

No es una novedad que se establezcan espacios, muy necesarios, de
formacién para personas con discapacidad. Sin embargo, es vital dar
continuidad a procesos en los que ellos/as son también parte del equipo
de profesionales y formadores. De igual manera es vital el aporte de
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personas intérpretes quienes tienen una perspectiva muy cercana y
sirven de puente para experiencias como las de Christian y las personas
del Colegio Filadelfia. Es por esto que cada proceso que cuente con
personas sordas deberfa contar como minimo con un intérprete.

Adicionalmente, resulté muy interesante el ejercicio de ubicar
a personas oyentes en espacios en los que predomina la lengua de
seflas como unica lengua. Es un ejercicio se sensibilizacion clave para
comprender, aunque de manera superficial, las barreras idiomdticas que
cotidianamente enfrentan las personas sordas. El dominio de la lengua
de senas deberfa ser una herramienta bésica, uno de los profesionales
de ciencias humanas relata que él tiene un conocimiento primario de
la lengua y si bien no logra comprender muchos mensajes al observar
las clases, si le dan herramientas como el abecedario para comunicar
elementos fundamentales y la confianza para relacionarse con la
comunidad.

Los laboratorios son espacios en los que surgen muchas oportunidades
de colaboracién, aprendizaje e inquietudes dadala falta deliteratura sobre
temas que surgen en cada comunidad. Es evidente que en Colombia
hacen falta profesionales enfocados en la investigacién por y para
personas con discapacidad y estos laboratorios pueden ser un semillero
importante para el desarrollo de estudios sobre el tema. Es importante
mencionar la necesidad del fortalecimiento y continuidad de procesos
como estos, tan necesarios y escasos aun. El uso, cuestionamiento y
evolucién de los aprendizajes que esta cartilla ha condensado puede
significar un cimiento en el desarrollo de propuestas artisticas por y

para personas con discapacidad en IDARTES y Bogotd.
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Apéndices

Apéndices
Apéndice A: Modelo de bitdcora

Es necesario contar con informacién de la experiencia de los
laboratorios de formacién artistica dirigidos por y para personas con
discapacidad: hallazgos, dificultades, aportes, entre otra informacién
que pudiera ser relevante para aportar a las sesiones en curso y para la
elaboracién de una cartilla final. La cartilla serd dirigida al personal del
IDARTES que planee realizar proyectos liderados por y para personas
con discapacidad.

Teniendo en cuenta lo anterior, los siguientes son los items para incluir
en las bitdcoras de las sesiones. Estos son sensibles de ser modificados
de acuerdo a las observaciones y necesidades que surjan en el transcurso
de las actividades:

Item Contenido
Autoria Nombre de quien realiza la bitdcora y del/a talleris-
ta
Sesion Fecha, hora de la sesién y nimero de participantes

Objetivo de la | Describir el objetivo que el/la artista formador/a ha

sesion definido para esta sesién
Resumen Realizar un breve recuento de las actividades de-
sarrolladas durante la sesién e hitos destacables (si
aplica).

Recuento de la | Describir las actividades, reacciones de las personas
sesion participantes y logros destacables. Incluir imdgenes
e apoyo. Las imdgenes restantes deben ser inclui-
das en una carpeta de Google Drive compartida
junto con la bitdcora.

67



Cartilla de aprendizaje desde las Artes del trabajo con personas con

discapacidad y personas cuidadoras

Retos durante la | Detallar si se presenté algtin reto para o durante el

sesion

desarrollo de la sesién en cualquiera de las partes en

el proceso o con sus actores/as (institucidn, artista

formador/a, personas participantes, coordinacién
desde Idartes, etc).

Aporte desde

la perspectiva

de las ciencias
humanas

Reflexionar sobre las actividades observadas desde
el lente y el aporte que el profesional de las cien-
cias humanas puede dar, teniendo en cuenta la
poblacién objetivo, haciendo uso de un enfoque
de género (partiendo del lenguaje inclusivo) que
es transversal al proceso. Incluir bibliografia (de
ser necesaria para sustentar afirmaciones o visiones
desde las ciencias humanas) al final del documento.

Sugerencias
para elfla artis-
ta formador/a,
IDARTES y/o
institucion
con la que se
articula

Teniendo en cuenta el ejercicio de observacién y
de reflexién, aportar sugerencias para el desarrollo
de las actividades llevadas a cabo por el/la artista
formador/a o para la mejora en la coordinacién del
desarrollo de las actividades (si aplica).
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Apéndice B: Normatividad asociada al
restablecimiento  de los  derechos de las personas con
discapacidad

Documento Funcion

Ley 361 de 1997

Por la cual se establecen mecanismos de integra-
cién social de las personas con

limitacién y se dictan otras disposiciones.

Cédigo de la

Infancia y la

Articulo 36 establece los derechos de los nifos, ni-
fias y adolescentes con discapacidad.

Adolescencia

Ley 762 de 2002 | Por medio de la cual de aprueba la “Convencién
Interamericana para la Eliminacién de todas las
Formas de Discriminacién contra las personas con
Discapacidad”

Ley 1145 de|Por medio de la cual se organiza el Sistema Na-

2007 cional de Discapacidad y se dictan otras disposi-
ciones.

Ley 1346 de|Por medio de la cual se reforma parcialmente la

2009 Ley 361 de 1997, se reconoce un espacio en los

espectdculos para personas con discapacidad y se
dictan otras disposiciones.

69



Cartilla de aprendizaje desde las Artes del trabajo con personas con
discapacidad y personas cuidadoras

Ley 1438 de|Articulo 66: Reforma el Sistema General de Segu-
2011 ridad Social en Salud, estipula que las acciones
de salud deben incluir la garantia a la salud de
las personas con discapacidad, mediante una
atencioén integral y una implementacién de una
politica nacional de salud con un enfoque dife-
rencial.

Articulo 18: Determina la gratuidad de los servi-
cios y medicamentos para los nifos, ninas y ado-

lescentes con discapacidad y

enfermedades catastroficas, de Sisbén 1y 2.

Ley estatutaria | Por medio de la cual se establecen las disposiciones
1618 de 2013 para garantizar el pleno ejercicio de los derechos
de las personas con discapacidad.

Decreto 1421 de | Por medio del cual se reglamenta en el marco de
2017 la educacién inclusiva la atencién educativa a la
poblacién con discapacidad.

Para ampliar esta informacién, se recomienda revisar la Politica Pablica
para la Discapacidad e Inclusiéon Social (2014) en la que se encontrard una
revisién més extensa de los recursos normativos que garantizan los derechos
de las personas con discapacidad en Colombia.
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