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El contenido de este libro corresponde a los avances de investigacion del
proyecto denominado Imaginarios en torno a la discapacidad en comunidades
vulnerables: Estudio de caso sector El Codito, realizado entre marzo de 2012
y marzo de 2013. La investigacion se inscribi6 en el trabajo realizado por el
Equipo Interdisciplinario de Estudios en Desarrollo Local de la Universidad
del Rosario, que desde el afio 2008 adelanta procesos de investigacion e
intervencion con la comunidad de El Codito, en la localidad de Usaquén,
de la ciudad de Bogota.

Este proyecto particular cont6 con la participacién de miembros de la
Escuela de Ciencias Humanas, de la Facultad de Ciencia Politica y Gobierno
y Relaciones Internacionales, de la Escuela de Medicina y Ciencias de la
Saludy del Instituto Rosarista de Accién Social “Rafael Arenas Angel” —SE-
RES—. Este avance se inscribe como parte de las actividades de investigacion
e intervencion en el marco de un convenio establecido entre la Universidad
del Rosario y la Universidad de Alberta en Canada, que tenia por objetivo
desarrollar acciones conducentes a investigar e intervenir los contextos
de vida de las personas con discapacidad PCD y disefiar una herramienta
de comunicacién entre ellas que les permitiera mejorar su calidad de vida.
En este sentido, los resultados que aqui se presentan son significativos, no
tanto como un aporte novedoso desde el punto de vista cientifico, sino co-
mo la presentacion de algunos hallazgos sobre un caso particular de doble
vulnerabilidad: el de las PCD que habitan un barrio marginal de la ciudad
de Bogota. Por otra parte, estos resultados también cobran relevancia si se
analizan desde la perspectiva de visibilizacién de un trabajo exigente de
responsabilidad social universitaria, un esfuerzo de intercambio basado en
la interdisciplinariedad, interinstitucionalidad e internacionalizacién. En
este orden de ideas, para la institucion, las unidades académicas y los auto-
res, es relevante discutir estos resultados y divulgar algunas de las acciones
que se desarrollan en la Universidad, que concretan los principios que la
orientan y que son un aporte metodoldgico para la intervencion social en
un medio universitario.

Asi pues, partiendo de las preguntas icudles son los imaginarios y las
practicas sociales en torno a la discapacidad en el sector El Codito? y {cémo

viven y representan la discapacidad las personas que conviven con ella?, se
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dio inicio a la elaboracién de un marco teérico y estado del arte desde las
perspectivas de la rehabilitacion, las ciencias sociales y las ciencias politicas,
que dio paso a la etapa de diagndstico local mediante el uso de herramientas
cuantitativas y cualitativas, como la encuesta y los estudios de caso. Estas
preguntas surgen a partir de la iniciativa del Equipo y de la Universidad de
Alberta de desarrollar una intervencién directa con la poblacién en condi-
cién de discapacidad en el sector, disefiando un dispositivo de comunicacién
que fue denominado “El Enlace”. Sin embargo, atendiendo a la vocacion de
investigacidén que orienta a las dos universidades, se decidi6 desarrollar este
breve intento de entender mejor qué significaba la discapacidad para las per-
sonas que estarfan involucradas en el proyecto. De ahi que se disefiaran varias
herramientas para profundizar sobre el tema y para tener una relaciéon més cer-
cana con las personas que participarian en el proyecto de inter-comunicacion.

Este trabajo investigativo permitié obtener resultados relevantes que
si bien no constituyen un avance tan significativo en la reflexién sobre los
imaginarios de la discapacidad, si amplian los conocimientos sobre la dis-
capacidad en un caso particular y aportan a la valorizacién de las personas
que participaron en el proyecto. Este tltimo aspecto es de gran relevancia,
pues el dispositivo El Enlace se implementé como prueba piloto con gran
aceptacién entre los usuarios, quienes se sintieron muy involucrados en el
proceso, gracias a la cercanfa que generd la investigacion que se desarro-
116 de manera paralela. Todo lo cual reafirma la intencién y los principios
del equipo interdisciplinario de hacer investigaciéon combindndola con in-
tervencion social, lo que representa un valor agregado a la investigacion
cientifica y permite avanzar en transformaciones en las comunidades que
se involucran.

En cuanto a la experiencia del equipo interdisciplinario, es impor-
tante sefialar que este proyecto sirvi6 para profundizar el conocimiento y
la intervencién en algunas de las problematicas del sector. En varios de los
trabajos antes desarrollados ya se habian diagnosticado algunas de las si-
tuaciones més criticas de El Codito, como ingresos bajos, desempleo, altos
niveles de delincuencia, pobreza extrema, falta de servicios, drogadiccion,
entre otras. En este contexto, y puesto que la condicién de discapacidad
aparece como un factor de vulnerabilidad frente a todas estas situaciones, se

13
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considerd importante trabajar con esta poblacién doblemente estigmatizada
y vulnerable. Asi mismo, este proyecto sirvié como punto de cierre de una
serie de intervenciones en la zona que, en su momento, se enfocaron en los
temas de participacién ciudadana, construcciéon de comunidad y territorio,
liderazgo y fortalecimiento organizacional.

El primer capitulo se centra en los imaginarios de la discapacidad a
través del tiempo. En este documento se discuten la primeras nociones de
la discapacidad, que se asocian a la “anormalidad” y a la necesidad de la ex-
tincién, mediante mecanismos como el exilio, el encierro y hasta la muerte.
Se vera cémo esta nocién permanecera vigente hasta el siglo XX, cuando las
guerras hacen proliferar la nueva categoria de la invalidez. Surge también la
nocion de “minusvalfa” y con ella la prevalencia de la rehabilitacion como
mecanismo necesario para reincorporar a estas personas a la “vida ttil”. Pos-
teriormente, se expondra el surgimiento de nuevos paradigmas, que conside-
ran que esta nocién no esté centrada en la persona, sino en el entorno que
impone barreras y limitaciones. Este estado del arte no pretende dar cuenta
de las teorias mas avanzadas sobre la discapacidad, sino mas bien mostrar
la evolucién histérica de los conceptos que han servido para calificar a los
sujetos con discapacidad.

El segundo capitulo contiene el anlisis de la informacion cuantita-
tiva, recogida mediante una encuesta estructurada aplicada a ciento tres
personas del sector que presentan algin tipo de discapacidad. Es importante
mencionar en este punto que algunas personas con discapacidad cogniti-
va contaron con el apoyo de sus cuidadores o familiares para responder
la encuesta. También es importante resaltar la dificultad para ubicar a las
personas, pues, aunque en su mayoria se encuentran inscritas en el Registro
para la localizacién y caracterizacién de personas con discapacidad, no es
facil acceder a esta informacién oficial. La ubicacién de las personas fue
posible gracias al apoyo de lideres comunitarios, vecinos y a las referencias
de otras PCD. Atendiendo a estas dificultades, la muestra resulté significa-
tiva, y permitié conocer mejor los contextos familiares y sociales de las PCD,
asi como sus sentimientos y reflexiones acerca de su situacion. Este an4lisis
cuantitativo también nos sirvid para contrastar los testimonios cualitativos,

mucho més emotivos, y situarlos en cada una de de las condiciones socioe-
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condmicas de la poblacién involucrada. También permitié extraer conclu-
siones interesantes sobre la pertinencia y viabilidad del uso de dispositivos
de comunicacién entre esta poblacién; elemento muy valioso para evaluar
la eficacia de la intervencion.

El tercer capitulo contiene el analisis de la informacion cualitativa,
obtenida mediante estudios de caso, en los que se desarrollaron entrevistas
a profundidad, charlas informales, visitas domiciliarias y de observacion.
En esta etapa el equipo contd con la participacion voluntaria de cinco PCD
y sus familias, dividiéndose en cuatro tipos de discapacidad (sensorial (2),
mental (1), cognitiva (1), fisica (1)). Este analisis fue muy importante para
valorizar los testimonios sobre los sentimientos y percepciones de las PCD,
para conocer mas de cerca sus problematicas y para entender sus necesi-
dades. Por otro lado, permitié un acercamiento importante que facilitd
también la aplicacién de la prueba piloto de la intervencion.

El cuarto capitulo presenta, a modo de conclusiones y recomenda-
ciones, los hallazgos contrastados entre informacién cualitativa e infor-
macién cuantitativa. Uno de ellos es, sin duda, que las representaciones
negativas de la discapacidad priman sobre las positivas y que estas tltimas
aluden principalmente a cuestiones de apoyo y unién familiar. Los imagina-
rios mds comunes presentes en la comunidad de El Codito, referentes a la
discapacidad, son: negacion, dependencia e incapacidad. Por otro lado, se
encuentra que no es posible hablar de discapacidad, sino de discapacidades,
por ser su tipificacion diversa y sus caracteristicas particulares a cada historia
de vida. Son recurrentes las proyecciones personales limitadas, la sobrepro-
teccion de las familias y la ambivalencia entre los discursos y las practicas.

Estos avances de la investigacién permiten visualizar hacia donde se
deben enfocar los esfuerzos institucionales y comunitarios en el tema de la
discapacidad, que sin duda, deben promover la participacién, la organiza-
ciény la valoracién. Asimismo, sirven de contexto a nuevas investigaciones
e intervenciones en el sector, pues son un buen diagnéstico de la situacion

de esta poblacion.
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Esta investigacién parte de aceptar que las percepciones sobre la discapaci-
dad son una construccién social que se ha transformado a través del tiempo.
Cada épocay cada sociedad ha atribuido cualidades diferentes a las personas
que ha considerado en condicién de discapacidad, y ha asignado papeles e
impuesto imaginarios asociados a sus condiciones fisicas y mentales. Todo
surge a partir de la diferenciacién social construida en torno a las ideas de
“lo normal y anormal”, dicotomia a partir de la cual se separa, se excluye y
muchas veces se estigmatiza aquello que la sociedad ha considerado como
diferente.

Consideramos que el primer paso para abordar el problema de la dis-
capacidad en una comunidad vulnerable como la de El Codito era enten-
der, desde una perspectiva histdrica, la construccion social del concepto,
y cémo este ha sido comprendido y abordado tanto por las disciplinas de
la rehabilitacién y la medicina como por las ciencias sociales. Producto de
esta primera inquietud hemos podido evidenciar, con base en el andlisis del
estado actual de las investigaciones sobre el tema, que las percepciones de
discapacidad en las comunidades atin se encuentran ancladas o asociadas
a imaginarios que desde la perspectiva académica y politica ya han sido
superados.

Esta revisién también nos permite enfocarnos en las maneras en que
debemos pensar las intervenciones en los &mbitos comunitarios, intentando
transformar imaginarios y representaciones muy arraigadas. Finalmente, el
ejercicio fue muy enriquecedor para el equipo de investigadores, por cuanto
nos permitié compartir perspectivas disciplinares diferentes y sentar bases
para la construccién de una investigacién realmente interdisciplinaria.

Este capitulo est4 subdividido en tres partes las cuales reflejan una pe-
riodizacion que valoriza los tres momentos més significativos en la construc-
cién social de la discapacidad. Como se ver4, no se trata de procesos lineales,
sino més bien de cambios ideoldgicos importantes a nivel de la sociedad en
general que permitieron la evolucién del concepto. Asimismo, aunque cro-
noldgicamente parecen superadas algunas etapas, el trabajo empirico muestra

que varios de los imaginarios que se creen superados siguen vigentes en la
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sociedad. De esta manera, en la primera parte se abordar4 la construccién
del discurso de la anormalidad que marcé la percepcion de la discapacidad
fisica y mental desde la época clasica hasta las primeras décadas del siglo xx.
Aqui mostraremos cdmo el discurso cientifico afianzé una idea de lo normal
y eficiente y rechazd, aisl6 o recluyd a quienes no cumplian con ese ideal. En
un segundo momento mostraremos que el surgimiento del discurso médico-
cientifico de la rehabilitacion, en la Primera y en la Segunda Guerra Mun-
dial, buscar4 integrar a las PCD pero asumiendo que se trata de un problema
individual. Finalmente, en la década de 1970 surge una nueva mirada a la
problematica, la cual desplaza el modelo médico-individual, ya que apare-
cen los movimientos de vida independiente que dan origen al modelo social,
segtin el cual la responsabilidad de la inclusién no recae sobre el individuo

sino sobre la sociedad.

Las instituciones y la construccion del discurso
sobre la anormalidad

Esta primera parte abordard més que la nocién de discapacidad, la de anor-
malidad, pues la primera no existia entre el siglo Xv y mediados del siglo
xX. Solo después de la Segunda Guerra Mundial, con el surgimiento de las
nociones de invalidez y discapacidad, se desarrollan las corrientes de la
rehabilitacién y posteriormente de la integracion. Intentaremos recoger
algunas lecturas que desde las ciencias sociales, en particular la sociologia
y la historia, han trabajado sobre la construccién social de la anormali-
dad. Asi pues, al indagar sobre la historia de la discapacidad, antes de la
década de 1940 las personas con deficiencias fisicas, cognitivas y mentales
eran incorporadas en un magma indefinido, del cual también hacian parte
todos los demés individuos que la sociedad rechazaba y para quienes no
habfa posibilidades ni de participacién ni de socializacién: los enfermos, los
criminales y los indigentes. Evidenciaremos c6mo se institucionalizan las
percepciones sociales sobre los “anormales”, incluidos alli las personas que

hoy consideramos con discapacidad.
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La anormalidad es una experiencia histéricamente constituiday con-
formada por practicas institucionales, procesos socioeconémicos y formas
hegeménicas de discurso, que explican las identidades estigmatizadas como
parte de una construccién cultural, abandonando algunas ideas que afirman
que “lo normal se explica desde carencias mentales y morales y una baja
capacidad cognitiva de las personas, producto de un desarrollo natural”
(Wacquant, 2000 p. 27). También proponemos la revisién de algunas teo-
rias referentes al tema para entender cémo desde el siglo XV se construye
la idea de las personas anormales como una amenaza para la racionalidad
moderna, para el sistema econdmico y productivo capitalista, para la moral,
la religion, la estética, entre otros 4mbitos de la vida moderna que son dic-
tados por el conocimiento cientifico,! el cual busca a toda costa restablecer
en la norma deseada al organismo afectado por la desviacion.

La construccidn social de la desviacién

Michel Foucault (1961), en los dos primeros capitulos de Historia de la locura,
se refiere a la construccion social de la desviacion y de los comportamientos
patoldgicos. Para explicar la naturaleza de la desviacion, el autor desarrolla
una genealogia de las précticas sociales y de los discursos que han construi-
do representaciones sobre la locura. Sin abordar directamente el tema de la
discapacidad, muestra cémo en la categorfa de la anormalidad se incluyen las
deficiencias cognitivas. Otro aspecto interesante para nuestro propdsito de
estudiar la discapacidad como representacion social, es que Foucault logra
demostrar que la locura fue un concepto socialmente construido y permeado
por las practicas dominantes, en especial las de la autoridad cientifica y de
la medicina, institucionalizando discursos y justificando el rechazo a los que

en su momento fueron llamados enfermos mentales.

Como nos recuerda Dominique Lecourt en su texto “La historia epistemolégica de George Can-
guilhem”, el pensamiento cientifico propone una concepcién positivista de lo normal, segin la
cual es un proceso estadistico, donde trata al ser vivo como si fuera un sistema de leyes, aislado
de sumarco cultural, es decir, aislado del conjunto de las relaciones y de los valores ideolégicos
de la formacién social en la que se inscribe. (Canguilhem, 1986)



Evolucién del concepto de discapacidad: estado del arte de las investigaciones

sobre el tema desde una perspectiva interdisciplinar

La historia sobre la locura evidencia la fuerte exclusion y estigmati-
zacion que la sociedad ejerce sobre las personas que considera anormales.
En el Renacimiento, la locura era entendida como un espacio moral de
exclusion, razén por la cual, quienes tenian esta condicion, eran expulsa-
dos en barcos por los rios de Europa, con el 4nimo de deshacerse de ellos.
Con el rechazo a los anormales no solo se piensa en la seguridad o en la
utilidad social, también se les prohibe la entrada a las iglesias, se les azota
ptblicamente, siendo correteados y expulsados a golpes de la ciudad. En
resumen, se ejercia sobre ellos exilios rituales. Al final de la Edad Media
aparecieron muchos cuentos y fabulas que, aunque estigmatizaban vicios y
defectos (fisicos 0 mentales), representaban la sinrazén. Es una denuncia
de la locura diferente, no como se hacia habitualmente del olvido de las
virtudes cristianas o la falta de caridad. Desde el siglo Xv, el rostro de la
anormalidad ha perseguido la imaginacién del individuo occidental, ya que
la conciencia critica era una forma de subjetividad que la experimentaba
como aquello que denunciaba las insensateces de las costumbres que la
gente consideraba racionales y correctas (Foucault, 1967 p. 10).

En el siglo Xv también aparecen los hospitales, donde son exhibi-
das todas las enfermedades del cuerpo y el espiritu. Al llegar el siglo xvi,
el mundo, afirma Foucault (1967), es extrafiamente hospitalario, ya que
todo lo referente a la locura, y en general a la anormalidad, es reducido al
silencio mediante el encierro. Se crearon muchos internados y, por medio
de medidas arbitrarias de detencién, los individuos sufrfan regimenes de
opresion (p. 17). Asi, en 1655 se decret6 la fundacién del hospital general
de Paris, el cual tenia como principal funcién acoger, hospedar y alimentar a
todos los que se presentaran por si mismos o a aquellos que fueran enviados
por la autoridad legal. No era un establecimiento médico, era una entidad
administrativa que debia juzgar y ejecutar. Alli se validaban las torturas y
los golpes; privaban de comida a los pacientes, no los vestian, entre otras
humillaciones. Estos hospitales estaban presentes en cada ciudad del reino
porque eran instancias del orden monarquico (Foucault 1967 p. 20).

Muy a menudo, esas casas de encerramiento se establecieron dentro
de los antiguos leprosarios. Alli cubrian dos necesidades: el deseo de ayudar

y la necesidad de reprimir, el deber de caridad y el deseo de castigar. Se les
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devuelven poderes oscuros a los leprosarios, los cuales vuelven a estar llenos
en el siglo xvi: “Los grandes hospicios e internados, las obras religiosas y
de orden publico, de socorro y de castigo son un hecho de la edad clésica”
(Foucault, 1967 p. 41).

En el siglo XV el encierro estd doblemente justificado: a titulo de
beneficio, pues es institucionalizado como caridad con las personas que son
recluidas, pero también como castigo. Y asi persiste hasta el fin de la época
clésica, porque los “pobres buenos” aceptaban agradecidos todo lo que po-
dian darles gratuitamente y por eso cedian ante el encierro, mientras que
los “pobres malos” intentaban escapar de ese orden, y por eso merecian el
encierro, por su rebeldfa. Para Foucault, naci6é una nueva sensibilidad so-
cial; por ejemplo el loco debia estar en los “hospitales” porque representaba
desorden para la ciudad. Esto no es otra cosa que una medida de sanea-
miento que los ponia fuera de circulacion, ya que la miseria, la pobreza, la
incapacidad, los defectos y la locura perturban el orden del espacio social
(Foucault, 1967 p. 33). Por otro lado, el confinamiento no solo atendia la
preocupacion por la curacién, también se proponia condenar la ociosidad
y la mendicidad porque eran fuentes de los desérdenes. Este es uno de los
ejemplos mas esclarecedores de Foucault a la hora de estudiar los discursos
y practicas propios de cada época, los cuales constituyen las normas y, por
ende, la desviacién.

Aunque los hospitales sustituyeron las medidas de expulsién por las
de encierro, sus intenciones no eran Gnicamente el saneamiento de los in-
dividuos, tampoco tenfan un fin rehabilitador o de apoyo a una reinsercién
social; la internacion fue una respuesta en el siglo XVil a una crisis econémica
que afect6 al mundo occidental en su conjunto, razén por la cual no ayudé a
que la pobreza cesara. En el siglo XV pas6 lo mismo: las correccionales y las
sedes del hospital general sirven para guardar a los desocupados y vagabun-
dosy, en época de crisis, cuando muchos obreros quedan sin trabajo, se da
la orden de arrestarlos. Fuera de las épocas de crisis, los internados también
proporcionan trabajo y hacen ttiles a los individuos para la prosperidad,
asi que la alternacién es clara: “Mano de obra barata cundo hay trabajos y
salarios altos; y en periodo de desempleo, reabsorcion de los ociosos y pro-

teccién social contra la agitacion y los motines” (Foucault, 1967 p. 52). Es
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decir: la época clésica utiliza el confinamiento de una forma equivocada
para hacer desempefiar un papel doble: reabsorber el desempleo, o borrar
sus efectos sociales mas visibles, y controlar la poblacién cuando existe el
riesgo de que su nimero se incremente demasiado (Foucault, 1967 p. 52).

Aunque en la época clésica estos internados tenfan sentido por el
valor moral del trabajo y por su significado ético, para Foucault no cum-
plieron sus objetivos: absorbian a los desocupados para disimular la miseria
y evitar los inconvenientes politicos de la agitacién, pero también aumen-
taba el desempleo en regiones vecinas, razén por la que desaparecieron en
el siglo x1x. El siglo X1x exige que alli solo queden los locos y los deficientes
mentales, quienes también eran sometidos al trabajo obligatorio, pero eran
incapaces de seguir el ritmo de la vida colectiva, por eso descubrieron que
necesitaban un régimen especial (Foucault, 1967 p. 55). El encierro de
los locos, los leprosos, los pobres y los criminales, bajo el argumento de la
anormalidad, evidencia que lo “anormal” es producto de una normatividad
moral social que varia de acuerdo con las pricticas institucionales y los
procesos socioecondémicos.

Otro autor que se refiere a la construccién social de la desviacion y
de los comportamientos patolégicos es Anthony Giddens (1982), quien
en el capitulo 8 del libro Sociologia, hace un recuento desde el siglo X1x
de las distintas teorfas que buscan explicar la naturaleza de la desviacion
como, por ejemplo, el enfoque bioldgico, el sicolégico y el socioldgico. En
este recuento el autor hace referencia a los comportamientos desviados de
individuos en la sociedad, sobre todo a las conductas de enfermos mentales
y criminales; estos tltimos siendo los mas estudiados por la sociologia den-
tro del gran grupo de las personas consideradas como anormales. Allf cita
autores como Lombroso (1870) o Sheldon (1949), quienes, refiriéndose a
los criminales, desarrollan explicaciones hereditarias y genéticas para los
comportamientos desviados, olvidando las instituciones y las relaciones de
poder y clase que propician las practicas de las personas que se consideran
“desviadas” o “anormales” en una sociedad, asi como el contexto social

donde se desarrolla la desviacién.
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El capitalismo, la ciencia y el Estado confluyen en la
construccion social de la discapacidad

En relacién con los cambios que han ocurrido en la definicién de “anormal”,
Howard Becker (2009), en Outsiders, hacia una sociologia de la desviacién,
asegura que todos los grupos sociales establecen reglas y definen los com-
portamientos apropiados y las nociones de normalidad, diferencidndolos
de las acciones equivocadas o de las limitaciones que se pueden considerar
como anormalidades fisicas y mentales de los miembros del grupo. EI posi-
cionamiento de esas reglas, como la conducta apropiada o el cuerpo normal,
depende de cada cultura, no solo de las interacciones del momento, debido
a que los procesos de valoracién varfan de acuerdo al sistema socioeconé-
mico y moral de las sociedades en cada momento particular.

Por ejemplo, Carolina Ferrante y Miguel A. V. Ferreira (2008), en
el articulo “Cuerpo y hébitus: el marco estructural de la experiencia de la
discapacidad”, afirman que en el contexto de una sociedad capitalista, el
Estado, como detentor de la violencia simbdlica, contribuye a la produccién
y reproduccién de los habitus. Para los autores, basados en las definiciones de
Bourdieu, “ese habitus est4 histéricamente situado, inscrito en el conjunto
de condiciones operativas, estructurales y funcionales, de una organizacién
social regida por la légica, a la par, reiteremos una vez mas, econémica e
ideolégica, del mercado” (p. 6). De esta forma, se puede afirmar que desde
sus inicios el capitalismo ha definido las reglas del juego a las que est4 so-
metido tanto el cuerpo “discapacitado” como el cuerpo “legitimo”.

El capitalismo, con sus [6gicas econdmicas segin las cuales todos de-
ben ser productivos, eficientes, eficaces, ha propiciado la exclusion social de
las PCD y, en general, de todos aquellos que no cumplan sus demandas. Es
ahif donde estas personas adquieren la condicion de colectivo homogénea-
mente clasificable por su posicién relativa en la estructura social, posicién
que los vuelve vulnerables a la opresién, marginacion y discriminacion.
De esta manera, el habitus es una estructura articulada sobre esquemas
relacionales, por ello, asi como no se puede pensar lo gordo sin referencia a
lo flaco, no es posible pensar al cuerpo “discapacitado” si no es en funcién

del cuerpo “legitimo”, es decir, lo sano, lo bello o lo bueno. En palabras de
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los autores: “A partir de la incorporacién en los esquemas de percepcion,
sentimiento y accién de la discapacidad como una oposicién a la capaci-
dad, como cuerpo enfermo initil por oposicién al cuerpo sano ttil (como
“enfermedad” —mala— por oposicién a salud —buena—), se adquiere
antes de todo orden consciente una valoracién negativa de la discapaci-
dad” (Ferrante y Ferreira, 2008 p. 10). Esta cita es de gran relevancia para
entender las normas como fruto del contexto de cada sociedad, ya que los
autores atribuyen a la arbitrariedad histérica de la constitucién del capita-
lismo, esto es, m4s all4 de las determinaciones objetivas que “causalmente”
han propiciado su aparicidn, la incorporacién de esquemas de percepcion,
pensamiento y accién que hacen que un cuerpo sano sea percibido como
un cuerpo normal y un cuerpo con una diferencia como anormal.

Ese proceso de interiorizacion en los sujetos ha generado que la “nor-
malidad” sea relacionada con bondad, belleza, salud, capacidad e incorpo-
rada, en palabras de Ferrante y Ferreira, como naturaleza devenida virtud.
De igual manera, los autores muestran cémo en esta ldgica capitalista lo que
prima es la productividad de los individuos y su capacidad para superar a los
otros en una “libre competencia”. En este sentido, es l6gico que esta moral
haya apartado a los individuos que por sus dificultades fisicas, sensoriales,
cognitivas y/o mentales se vean rezagados en la carrera individual; también
promovida por la moral capitalista.

Por otra parte, dentro de la racionalidad moderna, el saber experto
de médicos y siquiatras tomo fuerza para evitar los peligros de la amenaza
de la desviacién. Y es que sin los conceptos de “normal” y “patolégico” el
pensamiento y la actividad del médico resultaban incomprensibles, porque
la primacia de la practica médica se apoya sobre la idea de que la vida, ac-
tividad polarizada, indica las vias no solo para la restauracién de su estado
normal, sino para su propia conceptualizacién (Canguilhem, 2005). Los
discursos médicos, analizados desde los argumentos de Canguilhem, han
hecho que las personas le entreguen la tarea de restablecer en la norma
deseada al organismo afectado por la enfermedad o la deficiencia, a los sa-
beres médicos, principalmente, porque el pensamiento de los médicos no
ha dejado de oscilar entre esas dos formas de representarse la enfermedad:

ambas consideran la experiencia del enfermo como una condicién polémica,
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la enfermedad difiere del estado de salud, lo patolégico de lo normal, como
una cualidad difiere de otra.’?

No obstante, en una concepcion en la que se espera que el individuo
pueda forzar a la naturaleza y hacer que se pliegue a sus intenciones norma-
tivas, la alteracion cualitativa que separa lo normal de lo patoldgico resultaba
dificilmente sostenible: “El punto de llegada de esa evolucién, de las ideas
médicas, es la formulacién de una teorfa de las relaciones entre lo normal y lo
patoldgico, de acuerdo con la cual los fenémenos patolégicos sélo son en
los organismos vivos variaciones cuantitativas, segiin el mas y el menos, de los
respectivos fenémenos fisioldgicos.” (Canguilhem, 2005, pp. 5-29) El interés
del saber médico se ha centrado, desde el siglo Xv1I1, en actuar racionalmente
sobre lo patoldgico, para conseguir su correccion, en un promedio estadistico.

El saber hegemonico cientifico se ha impuesto, construyendo las re-
presentaciones sociales sobre los enfermos y, en general, sobre los “anor-
males” en diferentes periodos de la historia. Esto explica también cémo en
momentos histéricos posteriores las percepciones sobre la discapacidad se
van transformando con el surgimiento de las disciplinas de la rehabilitacion;
quienes dedicaran su saber experto a la reincorporacién de las PCD al entorno
social del cual fueron simplemente borrados antes de la década de 1940.

Entender la dicotomia normal/anormal a partir de su historia, des-
naturalizando las conductas desviadas, como lo hace Foucault y Becker, le
da alos individuos la caracteristica de actuar bajo un orden de propiedades
especificas, alejandose de la concepcidn positivista de lo normal, como afit-
ma Canguilhem (2005), segiin la cual lo normal es un promedio estadistico,
ya que lo esencial de lo normal es ser normativo, es decir: instituir normas

y ser capaz de cambiar normas que se han instituido.

El primer discurso siquiatrico moderno se construye a partir de la medicalizacién del encierro:
ya no se recluye a los locos como una forma de impedir los des6rdenes y mantener la paz social,
sino como una medida terapéutica, por su propio bien. Asf, la locura fue considerada enfermedad
hasta finales del siglo xv111, cuando la conciencia practica que excluia en nombre del manteni-
miento del orden social, moral y laboral es transformada por un nuevo discurso: la conciencia
analitica la cual, afirmaban las teorfas médicas, permitirfa un conocimiento més neutral de la
locura. Perspectivas histéricas como las de Foucault permiten entender la construccién de lo
normal y lo patoldgico como un producto cultural.
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Autores como Goffman (2003), en el primer capitulo del libro Estig-
ma, y Wacquant (2000) en Las cdrceles de la miseria, estudian otras formas
de exclusién social que tienen que ver con la raza y la clase social; si bien
no hacen referencia a las PCD, si hacen aportes importantes para entender
la diferencia y la estigmatizacién de grupos de personas calificadas como
anormales. En los dos casos, los autores sefialan que el color de piel ha sido
un atributo profundamente desacreditador. La raza o la nacionalidad han
representado una verdadera identidad social porque son las caracteristicas
por las cuales los individuos son identificados y categorizados por la socie-
dad; creemos que lo mismo ha ocurrido con las personas que presentan una
situacién de discapacidad.

Desde la perspectiva de Goffman (2003), “el estigma serfa una rela-
cién entre un atributo y el estereotipo social que recae sobre dicho atributo”
(p. 11). Para el caso de la discapacidad, la sociedad ha otorgado, induda-
blemente, ciertos atributos a las personas que alli clasifica. En particular,
el atributo de la “incapacidad” para poder realizar algunas funciones de
manera “normal” acompafd y definié durante muchos afios a las PCD y a
su relacién con el entorno social.

Un argumento de Wacquant que llama la atencién se refiere a que los
blancos y las organizaciones burocraticas, por ejemplo el Estado, definieron
cémo tratar a los individuos, las normas bajo las cuales debfan actuar las per-
sonas y los comportamientos aceptados, asf como los desviados. En tdltimas,
el Estado construy6 una teorfa del estigma que explica la inferioridad y da
cuenta del peligro que representan esas personas “anormales” para la socie-
dad. Lo mismo ocurre con las PCD, en la que los sanos y los médicos llevan
al Estado sus concepciones sobre estas diferencias y este a su vez las traduce
en normas que pretenden orientar las vidas de estas personas. Antes de los
afios cuarenta, la Gnica opcion que brinda el Estado para todos los anorma-
les es la reclusion, ya sea en instituciones para aquellos que representan un
peligro para la sociedad, o en el 4&mbito privado de las familias, para aquellas
que ha sido motivo de vergiienza la existencia de una persona “deficiente”
en el seno familiar.

Al analizar los planteamientos de Foucaulty de Goffman, otro aspecto

interesante en la concepcién de la anormalidad es que la reclusion pretende
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también aniquilar la razén. Lo que Descartes llamo la base del alma huma-
na, es decir, su conocida frase, pienso luego existo, retomada por Foucault
en los primeros capitulos de La historia de la locura para explicar la ruptura
entre razén y sin razén. La aniquilacion del yo, que logra imposibilitar el
pensamiento, funciona en las instituciones totales como la anulacién del
individuo, y es la principal justificacion en el discurso médico para excluir
a los locos, a los criminales, a los enfermos y, en general, a los desviados. Y
no solo eso sino que, ademas, el individuo, en palabras de Becker (2009):
“Al ser aislado de las actividades convencionales, aun cuando no habia ne-
cesidad porque su conducta no afecta otros espacios, hace que incurra en
otras desviaciones. El tratamiento profundiza su desviacién” (pp. 53-54). En
este sentido, el tratamiento niega los medios de los que dispone la mayoria
de las personas para llevar una vida cotidiana “normal”.

Las précticas institucionales de los internados, desde el siglo xviir hasta
hoy, han representado el simbolo que sostiene que la virtud es también un
asunto de Estado, el cual puede imponer decretos para hacerla reinar y esta-
blecer una autoridad para que sea respetada. La tinica diferencia es que ante-
riormente se pensaban como asuntos de Estado la pobreza, la incapacidad de
trabajar y la imposibilidad de integrarse al grupo. Ahora, con la racionalidad
moderna capitalista, los discursos desaprueban también los gordos, los feos,
los bajitos; disertaciones que se acercan a la definicién de salud propuesta por
Canguilhem en 1943, en la que invita a entender la salud® como la capacidad
de tolerar las infidelidades del medio: estar sano, més que vivir en confor-
midad con un medio externo, es la capacidad de instituirse nuevas normas.*
Las estructuras socioeconémicas e ideoldgicas son las que determi-

nan los discursos y las practicas de cada épocay, aunque el Estado es el que

Ferrante y Ferreira se refieren al campo de salud, y no de la medicina, porque “el cuerpo saludable,
sanoy bello necesario para desenvolverse en la vida social, en el capitalismo actual, se ha ampliado
incluyendo en él no sélo la oferta de bienes de curacién del cuerpo sino también de almas”.
Para Canguilhem, afirman Ferrante y Ferreira, “la salud debe ser pensada, mas que como un
equilibrio, como esa capacidad de instaurar nuevas normas en situaciones que nos resultan
adversas. Si fuera posible una medicina no normalizadora, segiin la cual el médico ayudara al
enfermo a ponetle voz a los sintomas de su cuerpo en lugar de imputatle una etiqueta en el
lenguaje en tercera persona de la ciencia, podrfa acompafarle en ese proceso de recuperar la
salud, entendida como respuesta a la exigencia de un cambio”.



Evolucién del concepto de discapacidad: estado del arte de las investigaciones

sobre el tema desde una perspectiva interdisciplinar

decreta, en la mayoria de los casos, las identidades que deben ser estigma-
tizadas, a su vez, como institucién, “el propio Estado no es sino uno de los
multiples engranajes de un determinado modelo histérico de organizacién
colectiva” (Ferrante y Ferreira 2008 p. 15). Por esta razén, la desviacion
puede ser definida, como proponen Ferrante y Ferreira, como un producto
histérico a través del cual el Estado inculca la concepcién del cuerpo no le-
gitimo definida por el campo médico, que determina el limite de lo pensable
y lo no pensable y genera unas pricticas y unos juicios sistematicos. Sobre
esa imposicion, el colectivo queda marcado con las sefias de la “exclusion
social”; marca que, como afirman los autores, no era tan evidente, al menos

en las sociedades tradicionales pre-capitalistas.

Ideas para resaltar

Para el problema que queremos abordar sobre las representaciones sociales
de la discapacidad es primordial desarrollar un anélisis sociolégico e histé-
rico que nos permita entender las raices de las construcciones sociales de
la discapacidad. Si bien hoy en dia muchas de las percepciones que exis-
tian en el pasado han sido revaluadas, sobre todo en los &mbitos médicos,
politicos y en las clases sociales altas, este estudio histérico muestra que
en poblaciones marginales probablemente algunas de las nociones sobre
la discapacidad prevalecen desde el siglo xv. En el sector de El Codito, las
observaciones y la experiencia nos han mostrado que las nociones de ex-
clusion, estigma y encerramiento atn pueden aplicarse a algunas de las PCD
en estos contextos. No es solamente un problema de las percepciones de las
personas en su entorno social cercano, sino que responde a un problema
mas amplio. Las infraestructuras del sector muestran que esta poblacidn,
en muchos casos, se ve avocada al encierro, no solo porque asi lo quieran
ellos o sus familiares, sino también porque la sociedad ha decidido darles
la espalda. Es por esto que gran parte de los apuntes que hemos acotado
en este capitulo, refiriéndonos a la dicotomia normal-anormal, son de gran

ayuda para entender sociolégicamente el campo estudiado.
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Este periodo muestra que el declive de lo religioso y el auge de un
nuevo orden social, basado en discursos cientificos, hizo que los argumentos
que aseguraban que la discapacidad, la pobreza, la locura, la mendicidad,
eran producto de un castigo de Dios fueran desacreditados. “El origen de
la desviacion estaba en una anomalia fisioldgica, y ésta podia ser tratada
clinicamente (esto es, cientificamente; esto es, médicamente)” (Ferrante
y Ferreira, 2009 p. 11). La legitimidad otorgada por el saber experto de la
ciencia médicay el poder del Estado para nominar lo normal y lo patolégico
imputan al cuerpo un saber a partir del cual, mediante estos sistemas de
expertos, es leida la conducta del cuerpo propio.

En el capitalismo, por ejemplo, la experiencia del dolor, afirman Fe-
rrante y Ferreira, es medicalizada e individualizada. De este modo, la ex-
periencia de la discapacidad es leida de acuerdo con categorias médicas:
“Aprendemos desde nifios, tanto quienes tenemos discapacidad como quie-
nes no la tenemos, que estar enfermo es malo (que la salud es una prescrip-
cién moral)” (Ferrante y Ferreira, 2009 p. 22).

De la rehabilitacién de los cuarenta
al enfoque social de los setenta

A partir de la década de 1940 la discapacidad dejé de ser pensada como
una desviacién o “anormalidad” para pensarse como un problema indivi-
dual localizado en el cuerpo, el cual es causado por enfermedad, dafio u
otra condicién de salud que, por tanto, requeria cuidado médico a través
de tratamiento y rehabilitacién. Esta nueva percepcion de la discapacidad
no esté desligada de los procesos socio-histéricos del momento, ya que, por
una parte, surge como fruto de las situaciones de discapacidad generadas en
el contexto de la guerray, por otra, a partir de la reflexion sobre el riesgo del
discurso eugenésico y antisemita generado por el Nacional Socialismo en
Alemania. En este sentido, la década de 1950 va a ser de profunda concien-
cia sobre los riesgos de establecer un modelo de normalidad y, por otra parte,
de conciencia sobre la responsabilidad de los Estados y de la medicina en

rehabilitar a los individuos determinados como lisiados de guerra. A partir
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de finales de los afos sesenta estas ideas cambiaron; se pasé de una vision
centrada en la deficiencia a una visién que reconocia la multidimensiona-
lidad de las consecuencias de la discapacidad. Lo anterior no significa que
se haya superado el paradigma cientifico, aunque sf representa un cambio
importante, pues a raiz de las consecuencias de la Segunda Guerra Mundial,
y mas tarde con el surgimiento del movimiento por una vida independiente,
la discapacidad se empieza a pensar desde enfoques psicoldgicos y sociales.

Para nuestra investigacion, reconstruir este periodo es muy importante
porque alli se dio el transito entre dos modelos influyentes: el individual o
médicoy el social. Aunque estos dos enfoques han estado polarizados, cree-
mos que las conciliaciones propuestas por la sociologia médica marcaron un
hito en el estudio de la discapacidad. Por esta razén, no solo reconstruiremos
la transicién historica entre el modelo rehabilitador y el modelo social, tam-
bién plantearemos la oposicién al modelo médico que surgié desde los afios
setenta, en el marco del paradigma de la autonomia personal, como resultado

de los movimientos de vida independiente que se gestaron a nivel mundial.

El modelo rehabilitador

Las explicaciones de las causas de la discapacidad, al llegar el modelo re-
habilitador, dejaron de ser religiosas. En los afios cuarenta se justifico su
aparicion en la dicotomia salud enfermedad, abandonando las ideas de lo
divino y lo maligno, para centrarse en la deficiencia, entendida como una
categoria médica que describia ausencia o defecto de miembro, organismo
o mecanismo del cuerpo. Este modelo consideraba que la enfermedad era
un problema personal, que debia ser atendido por profesionales mediante
un tratamiento individual, el cual terminaba decidiendo sobre la vida de
las personas que la padecian.

Agustina Palacios (2008) resalta otra caracteristica del modelo re-
habilitador, importante para entender los cambios en los paradigmas: no
se daba por sentado que eran personas iniitiles, incapaces de insertarse a la
vida en comunidad. Sin embargo, debemos ser cuidadosos con estas ideas,

ya que, si bien es cierto que a diferencia de los siglos en los que se pensaba
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la discapacidad como anormalidad, el modelo rehabilitador consideraba que
las personas en condicién de discapacidad podian ser ttiles y aportar algo
a la sociedad, en la medida en que lograban ser “normalizados” o “rehabi-
litados”. En tltimas, que el modelo rehabilitador pensara en la forma que
puede llegar a ser “rentable” la PCD, y que esta rentabilidad dependiera del
grado en que lograra asimilarse a los demds, nos muestra que, al igual que en
los periodos anteriores, la 16gica econémica capitalista, segin la cual todos
deben ser productivos, es la que propicia la exclusion social de las PCD. A
lo que queremos llegar es que, aunque hubo un cambio importante en la
concepcion de la discapacidad, siguieron prevaleciendo concepciones que,
al estar institucionalizadas en la estructura, costé muchos afios revaluar.

No podemos desconocer que pensar las causas de la discapacidad co-
mo una enfermad, fruto de causas naturales y bioldgicas, constituyd el primer
paso para el “mejoramiento de la calidad de vida de las personas afectadas,
como también en el desarrollo de los medios de prevencién, tratamientos
de rehabilitacién” (Palacios, 2008 p. 67) y, aunque de forma incipiente, se
empezO a pensar en la importancia de la integracion social.

El enfoque rehabilitador, al centrarse en la deficiencia, es decir, en
las actividades que las personas no pueden realizar, subestima las aptitudes
de las pcD. Como consecuencia, el Estado, las instituciones, y en general
la respuesta de las personas que las rodean era muy paternalista, centrada,
como afirma Palacios, en el déficit de las personas que se consideraba te-
nian menos valor que el resto (Palacios, 2008 p. 67). Lo anterior representa
un paradigma, en el que las categorfas para pensar la discapacidad eran
la invalidez, la deficiencia y la incapacidad. Recordemos también que el
contexto politico de la época estd centrado en el Estado de bienestar, por
el cual este asume una postura paternalista frente a todas las dimensiones
de la vida publica, como el desarrollo econémico, la educacién y la salud.

El caricter paternalista del enfoque del Estado al que se uni6 el en-
foque médico dio origen a leyes para tratar la discapacidad centradas en la
seguridad social y el empleo protegido. Al pensar en estas personas como
incapaces de realizar tareas con las que aseguraran su manutencion, la asis-
tencia social pasé a ser la principal, y en muchos casos la tnica, fuente de

ingresos. Estas politicas asistencialistas generaban un circulo vicioso porque
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en muchos casos las PCD tenian posibilidades para trabajar; sin embargo,
la subestimacion de sus capacidades llevaba a la exclusion del mercado la-
boral y, en esa medida, la persona se apropiaba del discurso estigmatizador
y terminaba rindiéndose ante la posibilidad de conseguir un empleo. Lo
anterior lleva en muchos casos a las PCD a la autoexclusién, a creer que son
realmente incapaces de realizar algunas tareasy, en tltimas, el encierro del
periodo anterior se traslada del reclusorio al hogar. Vemos como caracte-
risticas del modelo anterior: la discriminacion, la burla, el estigma siguen
prevaleciendo a mediados del siglo Xx.

Origenes del modelo rehabilitador

El modelo médico y la psicologia de la rehabilitacién nacieron a finales de
la Segunda Guerra Mundial; los mutilados, la propagacion de enfermeda-
des, los desérdenes mentales de los excombatientes y, en general, todas las
victimas de la guerra reflejaban la necesidad de incrementar los servicios de
rehabilitacién. Sin embargo, como afirma Aguado Diaz (1995), “la guerra
trajo una suerte dispar para las personas con discapacidades mentales segin
el lado en que les toca” (p. 161). Por una parte, Alemania para mejorar la
raza practicaba de forma indiscriminada la eutanasia. En la experiencia nazi,
las PCD terminaban en los campos de concentracién y en las cdmaras de gas
porque eran consideradas “improductivas y peligrosas”. Aproximadamente,
cien mil enfermos mentales fueron asesinados bajo las convicciones euge-
nésicas (Remak, 1969 p. 133).

Estados Unidos, por su parte, incluy6 en sus filas PCD para que parti-
ciparan activamente en los combates; sin embargo, cuando acabé la gue-
rra, sin importar que estas personas cumplieron a cabalidad con las tareas
asignadas, volvieron a ser encerrados. Reconstruir el papel de las personas
consideradas “deficientes” en la Segunda Guerra Mundial es muy valioso
para nuestra investigacién porque, como lo recuerda Aguado Diaz (1995),
las capacidades de las PCD no son decisivas para su integracién al mundo
social; por el contrario, las oportunidades que la sociedad les brinda para
integrarse dependen de sus propias necesidades (p. 162).
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Por primera vez en la historia la sociedad asigna tantas responsabilidades
a las PCD. Al participar en la guerra no solo se les exige lo mismo que a com-
batientes sin esta condicién, sino también se les remunera como a los demas.
La situacion de emergencia en la que se encontraban los aliados, al no tener
suficientes soldados que combatieran el nacional-socialismo de Hitler, ayuda
adesaparecer el negativismo y la desconfianza que se tenfa de las personas con
una discapacidad mental. No habfa otra solucién, era necesario robustecer las
filas del ejército y la tnica fuente de mano de obra eran las instituciones y
los sanatorios mentales. Al asignarles este papel activo en la sociedad, estas
responsabilidades, por lo menos en ese momento, “se eclipsan las actitudes
negativas, el control y la prevencion social, nadie se acuerda de la alarma
eugenésica, ni de la segregacién de por vida, ni de la eutanasia” (Aguado
Diaz, 1995 p. 180).

Esta experiencia mostrd que las PCD mental podian asumir responsa-

bilidades y se esforzaban por aprender y por integrarse a actividades nuevas.

Como afirma Bassett (1994):

Esté claro que el deficiente mental, como cualquier otro miembro de
la poblacién general, ha sido capaz de responder al reto y tomar parte en
el servicio a su pafs. Mientras que las diferencias entre él y otras perso-
nas parecen claras, los parecidos han sido puestos en evidencia. Dada
la oportunidad el deficiente ha sido capaz de emplear muchos talentos

que hasta ahora no eran conocidos. (p. 79)

Sin embargo, esta situacién solo se mantuvo hasta que finalizo la
guerra; cuando el pais dej6é de sentirse en riesgo de emergencia social, las
PCD volvieron al encierro, y toda la colaboracién que prestaron ante la
coyuntura bélica, y en las tareas que les asignaron, quedaron como un epi-
sodio del pasado.

Hasta finales de la década de 1940 la concepcion de la deficiencia se
percibia como “lo débil, lo insano, lo incurable, lo degenerado, lo heredado,
lo transmisible, lo socialmente indeseable o peligroso, etc.” (Aguado Diaz,
1995 p. 162). La llegada del modelo médico ayudé a que la deficiencia no
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fuera percibida como un peligro inmodificable, una condicién de la que hay
que cuidarse, buscando su anulacién.

El modelo rehabilitador nace asi, a partir de un sinntmero de dis-
capacidades fisicas que dej6 la Segunda Guerra Mundial. Muchos excom-
batientes y mutilados de guerra necesitaban tener acceso a los servicios
de rehabilitacion que les permitieran una recuperacion fisica, somdtica y
funcional. Como respuesta a esta necesidad, se crearon diferentes centros
y hospitales; por ejemplo, el doctor Howard Rusk inauguré un centro de
convalecientes de guerra en Missouri, Estados Unidos, con el cual se origi-
nd un movimiento panamericano enfocado en la concepcién funcional del
tratamiento médico (Amate y Vasquez, 2006). Otros centros pioneros del
movimiento rehabilitador son “los hospitales de la norteamericana Veterans
Administration (VA) y de los ministerios britdnicos de Sanidad y Pensiones”.
Entre los médicos més destacados, precursores del movimiento rehabilitador,
encontramos a: Donald Munro, Henry Kessler, Jeremiah Milbank, Frank
Krusen, Mary Switzer, Ernest Bors y Deaver y los ingleses George Riddochy
Sir Ludwig Guttmann (Aguado Diaz, 1995 p. 182).

A medida que se expandia el modelo rehabilitador® se empezé a tomar
conciencia de que la discapacidad no era un problema tnicamente fisico,
por el contrario, involucraba interaccién de variables sicoldgicas y sociales.
La ampliacién del concepto y del campo de la rehabilitacién contribuyd,
como afirman Aguado Diaz (1989) y Lofquist (1979), ala ampliacién de los
objetivos de recuperacién somatica: “Se hace hincapié en lo psicosocial y se
incorporan progresivamente otros profesionales, procedentes principalmen-

te de las ciencias sociales y de la conducta”. El paradigma médico introduce

Es importante recordar que la rehabilitacién en sf no es una disciplina, es un enfoque en el que
primero, se desarrollan carreras profesionales como la terapia fisica, la terapia ocupacional y
la fonoaudiologfa. Inicialmente apareci6 la fisioterapia como profesién en la Primera Guerra
Mundial, para atender las secuelas de la guerra y las epidemias (poliomielitis), que dejaron
muchas personas en condicién de discapacidad.

Después de la Segunda Guerra Mundial, nace la terapia ocupacional reconociendo el valor de
la ocupacién como forma de tratamiento que, si bien para 1786 Pinel habfa promovido el trata-
miento mediante el trabajo para enfermos mentales, solo fue hasta el siglo xx que se constituyd
en una disciplina por las necesidades de la época.
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el enfoque multicondicionado y el equipo multiprofesional, lo cual, como
veremos mds adelante, supone un adelanto temporal de varias décadas.

Estos nuevos enfoques dirigen su atencién al 4mbito escolar, labo-
ral y social, ya que se consideraba que las afectaciones no se encontraban
tnicamente en el cuerpo (bioldgico), sino también en otros aspectos de la
vida de las personas. Ampliar la visién de la rehabilitacion le permiti6 a las
ciencias sociales tener una mayor participacion, las cuales hasta entonces
no habian sido consideradas.

Alintensificarse la importancia de lo psicosocial, hablar de rehabilita-
cién sin pensar en la recuperacion del empleo era imposible. La rehabilitacion
profesional se posicioné como uno de los temas més relevantes en la legisla-
cién norteamericana de la década de los cincuenta. Estas nuevas leyes tenian
como propésito “rehabilitar a las personas fisica (y mentalmente) minusvali-
das, de tal forma que puedan prepararse para ocupar un empleo remunerado
(...) para que de este modo incrementen no sélo su bienestar econémico
y social sino también la capacidad productiva de la naciéon” (Aguado Diaz,
1995 p. 185). Esta cita es relevante porque refleja, como vimos antes, que
la percepcion de la discapacidad esté enriquecida por discursos socioeconé-
micos propios de cada momento histdrico. En este contexto, pensar en la
rehabilitacion profesional como parte fundamental de la rehabilitacion de
una PCD ocurre como respuesta a la necesidad del Estado de formar individuos
productivos que se ajusten al ritmo de vida propio de la sociedad capitalista.
Se busca que las PCD no generen un gasto para la nacién, por el contrario,
que aporten con su mano de obra al aumento de la productividad del pafs.

Durante el periodo transcurrido entre finales de la Segunda Guerra
Mundial y finales de los afios cincuenta el modelo se expande a los acci-
dentados laborales; después a otros campos, clinico y educativo incluidos;
posteriormente, a otros colectivos de “deficientes y discapacitados” (Agua-
do Diaz, 1995 p. 185). Estas nuevas necesidades abren paso para que pro-
fesionales de otras 4reas, como terapia ocupacional, terapia del lenguaje,
psicologia, trabajo social y antropologia, contribuyan en el mejoramiento
de la calidad de vida de las PCD. En ese momento ya se empezaba a reflejar
la necesidad de superar el enfoque biomédico y la importancia de incluir
acciones de intervencion mas integrales, en las se contemplara tanto lo
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biolégico y lo psicolégico como lo social. Sin embargo, solo hasta los afios
setenta se empezé a percibir el cambio en el paradigma.

En resumen, el modelo rehabilitador de finales de la década de 1940,
el cual se centraba tnicamente en la rehabilitacion fisica y funcional de
excombatientes, cambi6 su enfoque a finales de los afios cincuenta, centran-
dose en una visiéon mds integral en la que estaban incluidos los accidentes
laborales, el campo clinico y educativo, las enfermedades mentales, entre
otras condiciones de discapacidad. No obstante, es importante mencionar
que en esa época, aunque se vislumbraban pequefios cambios que de forma
incipiente dejaban ver la necesidad de una transformacion en el paradigma,
la discapacidad segufa entendiéndose como una deficiencia y considerada
como una categoria médica para describir ausencia o defecto de miembro,
organismo o mecanismo del cuerpo, la cual solo podria ser superada por
medio de la intervencién médica. Las enfermedades se ponfan en manos de

los profesionales y ellos eran los tnicos que decidian sobre la vida de las PCD.

La normatividad internacional para entender los derechos
de las personas con discapacidad

Hemos reconstruido el origen y la evolucion del modelo rehabilitador, re-
saltando algunas diferencias con el paradigma de la anormalidad: la historia
vivié una transicién de un paradigma religioso, centrado en la anulacién
y el encierro, a un modelo médico en el que se buscaba regresar al estado
inicial al recuperar o reemplazar la parte afectada. Sin embargo, nos pa-
rece importante reconstruir las medidas legales e institucionales que se
produjeron, en mayor medida, desde los organismos internacionales. Estas
declaraciones representan grandes avances para las PCD, ya que empiezan
a ser reconocidas como sujetos de derechos.

Al finalizar la Segunda Guerra Mundial el mundo comprendi6 la mag-
nitud del genocidio nazi; “se puso en evidencia que el ejercicio del poder pa-
blico constituye una actividad peligrosa para la dignidad humana, de modo
que su control no debe dejarse a cargo, monopolisticamente, de las institu-

ciones domésticas sino [que] deben construirse instancias internacionales
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para su proteccién” (Niken, 1994 p. 31). De esta forma pafses como Estados
Unidos y algunas potencias europeas promovieron la internacionalizacién
de los derechos fundamentales y la creacién de las Naciones Unidas.

En 1948, con la participacion de varias instancias internacionales, la
ONU public6 La Declaracion Universal de los Derechos Humanos. Aguado
realiza una buena sintesis de los articulos que conciernen a la poblacién

con discapacidad:

El articulo 5 establece que nadie es objeto de tratos crueles, inhuma-
nos o degradantes; el 22 proclama el derecho a la seguridad social; el 23
consagra el derecho a trabajar; el 25 defiende el derecho a un nivel de
vida adecuado que asegure la salud y el bienestar, y en especial alimen-
tacién, vestido, vivienda, asistencia médica y servicios sociales necesa-
rios; de igual forma, el mismo articulo afirma el derecho a los seguros
de desempleo, enfermedad, invalidez, viudedad, vejez u otros casos de
subsistencia independientes de la voluntad del afectado; finalmente, el

articulo 26 asegura el derecho a la educacion. (Aguado, 1995 p. 191)

En ese mismo marco se dieron otras resoluciones internacionales
importantes para entender la evolucién de los derechos de las pCD. Por
ejemplo, en 1949, por primera vez, la Comisién Social de la ONU se interes6
por personas con discapacidades fisicas y sensoriales, en particular por los
ciegos, lo que llevé a que se denunciara la necesidad de crear un programa
internacional para la rehabilitacién de personas con discapacidades fisicas.
En 1955 se aprueba el Programa Internacional de Rehabilitacién de Minus-
validos Fisicos. Después de revisar la literatura, llegamos a la conclusion de
que la consolidacién de este programa de rehabilitacion abri6 las puertas
a un sinndmero de declaraciones, convenciones y programas, interesados
en atender las necesidades particulares de las PCD.

Todos estos avances en la normatividad internacional y la ola de
proyectos de intervencion, de programas de atencién para la rehabilitaciéon
de las PCD, hizo que ese periodo se caracterizara por un optimismo gene-
ralizado. No solo se crefa que esas medidas evitarian otra guerra, también

hubo grandes progresos en el conocimiento de la discapacidad. Ademads, se
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expandio el interés por el tema entre politicos y profesionales de diferentes
disciplinas, lo que hizo que la discapacidad se pensara desde una multipli-
cidad de enfoques, y dejara de ser un asunto de los dominios hegeménicos
de las ciencias de la salud. Este nuevo enfoque multidisciplinar super¢ las
explicaciones causales de la discapacidad de los afios cuarenta, las cuales se
centraban Gnicamente en los enfoques biolégico y evolutivo, abriendo paso

al enfoque social.

Cambios en el paradigma: el paradigma psicosocial, la
intervencién comunitaria y el modelo social

Desde los afios sesenta hasta los ochenta la historia de la discapacidad vive
una contradiccién. Por un lado, hay un gran interés por todo lo relacionado
con las deficiencias, de tal forma que es la ocasion histérica en que estas
estdn mds conectadas con las corrientes dominantes en la sociedad y en el
campo de la salud, razén por la cual se crean muchos centros de atencién
para PCD. Pero también hay grandes avances en la concepcién y el trata-
miento de la discapacidad, porque es una época en la que se fortalece el
activismo social y, en general, la sociedad reclama el reconocimiento de
los derechos humanos. Estados Unidos, por ejemplo, bajo el gobierno de
Kennedy, impulsa medidas legales e institucionales para la implementacién
de servicios comunitarios y la puesta en marcha de mdltiples programas.
El caso de la salud mental es muy importante para entender el fra-
caso del paradigma rehabilitador. Desde los postulados de Aguado (1995)
podemos resumir en tres los factores que potenciaron el transito al modelo
social. En primer lugar, la evolucién de la psiquiatria pone en tela de juicio
la efectividad de sus instituciones. Esta crisis en el modelo médico y psi-
quiétrico hizo que la sociedad demandara cambios en la politica social y
en centros de salud que ofrecieran soluciones alternativas. En tltimas, se
reclamaba una reinsercién a la comunidad, a la vida escolar y al empleo.
En segundo lugar, la sociedad pone en duda la validez de la psiquia-
tria tradicional porque Gnicamente tiene en cuenta la aplicacién de test

y el encierro como solucién, y no se acerca a los nuevos postulados de la
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psicologia experimental que se estaban poniendo de moda en esa época.
En palabras de Aguado: “Ambos modelos de diagnéstico, el psiquidtrico y
el ‘testoldgico’ tradicional, estdn en ‘crisis’, se cuestiona tanto su caricter
cientifico como su utilidad, situacién que, junto con la necesidad de diag-
noésticos/evaluaciones més rigurosas de cara al tratamiento, se convierte en
campo abonado para la bisqueda de alternativas” (Aguado, 1995 p. 209).

Por tdltimo, en los afios sesenta la psicologia clinica y profesional vivio
una crisis porque sus estudios se desarrollaron en otros campos, dejando de
lado el tema de los trastornos mentales, lo que la hacia obsoleta; ademas, las
psicoterapias estaban adquiriendo mucho prestigio, lo que revalué la idea
de que las conductas de los individuos pudieran modificarse.

En suma, la fuerza que tom¢ el activismo social en Estados Unidos,
para reclamar los derechos humanos de todos los ciudadanos, junto con los
desarrollos en el 4rea de la salud mental permitieron establecer un hecho:
el modelo rehabilitador era inviable, ya no cumplia con las demandas de la
sociedad y por ello se hizo necesario buscar una nueva alternativa que res-
pondiera a dichas exigencias. La guerra de Vietman fue un ejemplo de ello.
Entre 1959 y 1975 muchos soldados regresaron a sus hogares malheridos,
mutilados y con graves trastornos mentales por la pérdida de sus compa-
fieros y la frustracion por la derrota. Esta situacion evidenci6 la necesidad
de ofrecer una rehabilitacién mas integral, que atendiera las heridas fisicas
pero también que se preocupara por la atencién psicolégica.® En ese con-
texto nace el enfoque bio-psico-social y la intervencién comunitaria como
un nuevo paradigma para entender las necesidades de las PCD.

La orientacién bio-psico-social supone que la discapacidad es fruto
de mualtiples causas: lo bioldgico, lo sicoldgico y lo ambiental, lo que genera
un puente de didlogo entre estas disciplinas. Este nuevo enfoque supera el
tradicional enfrentamiento que se vivié entre la medicina y la psicologia en
torno al tema de la discapacidad y, por el contrario, como afirma Matarazzo
(1981), permite ver que la cooperacién entre las ciencias es necesaria para

entender y atender la discapacidad:

¢ Estasituacién pone en evidencia la necesidad de proporcionar otro tipo de servicios, ya no para

mutilados de guerra sino para frustrados y derrotados por la guerra (Montoya, 2004).
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La relacién entre las disciplinas de la psicologia y la medicina es
palpable en escritos desde los comienzos de la historia. Esta interaccién
se caracterizd en unas épocas por interés y apoyo mutuos, mientras que
en otras por un desinterés relativo. En la pasada centuria se produjeron
varios intentos formales de reconocer tal interdependencia y de reavivar
y codificar en una base mas permanente las relaciones de trabajo entre
cientificos y practicantes de ambas, la psicologia y la medicina. Estas osci-
laciones de interés durante el siglo veinte, interés que crecié y disminuyd,
han sido identificadas por nombres como psicosomatica y psicologia de
la rehabilitacion. Por diversidad de razones, en especial la ausencia de
una base suficiente de conocimiento en ambas disciplinas, la deseada
asociacién no se produjo. Este estado de cosas parece estar cambiando
en las dos tltimas décadas (...) durante los setenta, los especialistas en
medicina, las ciencias de la conducta y otros segmentos de la sociedad
alcanzaron un consenso acerca de que la conducta del sujeto es una de las
fronteras, atin hoy sin explorar, para la practica moderna de la medicina

y para todo lo relativo a los servicios de salud. (Matarazzo, 1981 p. vii).

El modelo social nace a finales de la década de 1960 en Estados Unidos
y en Inglaterra. Como vimos, durante todo el siglo xx la discapacidad fue
considerada como una deficiencia que implicaba asistencia de la familia y
de los servicios sociales; era una condicién problematica para el individuo,
para la familia y para la sociedad, que solia resolverse con el encierro en
instituciones especializadas. Cansadas de esta situacion, y motivadas por los
movimientos sociales que reclamaban el respeto de los derechos humanos,
las PCD impulsaron algunos cambios mediante el activismo politico. Una de las
primeras reclamaciones que hicieron fue la condena de su estatus como “ciu-
dadanos de segunda clase” (Palacios 2008, p. 106). De esta forma nace el
modelo social, el cual podemos resumir en dos presupuestos fundamentales.
Por un lado, rebate las ideas que aseguraban que las causas de la discapaci-
dad se encontraban en argumentos religiosos o cientificos y afirmaban que,
a diferencia de lo que se ha pensado a lo largo de la historia, las causas de la
discapacidad son sociales. A lo que se refiere es que las limitaciones que ha-
cen que una persona no lleve una vida “normal”, que no tenga las mismas
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posibilidades que una persona sin discapacidad, no se debe a sus limitacio-
nes individuales; en realidad las limitaciones las reproduce la sociedad, ya
que no tienen en cuenta las necesidades de todas las personas dentro de la
organizacién social. En segundo lugar, el enfoque social considera que las
PCD tienen mucho que aportar a la sociedad, pero esto solo se dimensiona-
ra cuando haya una real inclusién y aceptacion de la diferencia (Palacios,
2008 p. 104).

En tltimas, el modelo social logré reorientar la atencién hacia el im-
pacto de las barreras sociales y ambientales y las actitudes discriminatorias
y ofensivas que, como afirma Colin Barnes, “discapacitaban a las personas
con discapacidad” (Barnes 2010). De esta forma, la participacién politica de
las PCD y la creacién de grupos como El Movimiento de Vida Independiente’
visibiliz6 sus derechos y los posicion6 en la legislacion antidiscriminatoria.

En 1980, como parte de la transformacién que se estaba viviendo
sobre la percepcion de la discapacidad, la OMS, organizacién encargada
de ejercer el liderazgo en los asuntos sanitarios mundiales, desarroll6 la
Clasificacién Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias
(CIDDM), en la cual incluy6 el principio del universalismo. Aunque estos tér-
minos evidencian que la clasificacion se construy6 desde el modelo médico
rehabilitador, “el principio del universalismo implica que los seres humanos
tienen de hecho o en potencia alguna limitacién en su funcionamiento
corporal, personal o social asociado a una condicién de salud”. (Garcia &
Sanchez, 2001). Esta forma de pensar la discapacidad es un primer paso
hacia el modelo social porque supera las barreras de la enfermedad. Debe
resaltarse que los avances sustanciales se evidencian en revisiones poste-
riores; sin embargo, empezar a pensar la discapacidad desde el individuo

y su relacion con la sociedad contribuyd, asi sea de manera indirecta, a la

El término diversidad funcional fue promovido por el Movimiento de Vida Independiente para
cambiar los valores negativos que se asociaban a la condicién de discapacidad. Como resaltamos
a lo largo de este capitulo, el modelo rehabilitador se referfa a este colectivo con el término
“minusvélido”, “incapacidad” o “invalidez” el cual remite a la idea de personas menos vélidas.
Incorporar nuevos términos como diversidad funcional implica, desde el lenguaje, trabajar
por la superacién del modelo médico, al dejar de pensar la condicién de discapacidad desde la

normalidad para entenderla desde la diferencia.
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maduracién de las ideas de las personas que promovieron el Movimiento
de Vida Independiente (MVI).

La OMS plante6 una relacién causal entre los conceptos de deficien-
cia, discapacidad y minusvalia,’ en la medida en que una deficiencia puede
producir una discapacidad y la minusvalia puede ser causada por cualquie-
ra de las dos anteriores. Sin embargo, como afirman Carlos Egea Garcia
y Alicia Sarabia Sanchez (2003) en el articulo “Clasificaciones de la OMS
sobre discapacidad”, esta causalidad en el planteamiento de la CIDDM es
problemadtica, puesto que no se contempla la posibilidad de minusvalias
derivadas de la enfermedad, que no ocasionen deficiencias o discapacidad.
Como ejemplo, en el articulo citan el caso un nifio portador de VIH que se
encuentra en situacion desventajosa en actos sociales en los que no puede
participar en igualdad de condiciones (Garcia y Sanchez, 2001 p. 3). Asi
mismo, también deben contemplarse los casos en los que las minusvalias
puedan causar discapacidad, por ejemplo la limitacién de una persona con
trastorno mental para desarrollar un trabajo remunerado, motivado por la
prolongada situacién de ostracismo a la que se ha sometido al individuo
(Garcia y Sanchez, 2001 p. 3).

A finales de los afios ochenta se comienzan a gestar los primeros
movimientos sociales de vida independiente en América Latina, a partir
del intercambio de experiencias entre grupos de PCD con paises que tenfan
para esa época mayores niveles de desarrollo, siendo Brasil pafs pionero en
la region. Segin Agustina Palacios (2008), desde esa época, en el ambito
internacional se hizo el transito del modelo médico al social, de modo que
1981 se proclamé el Afio Internacional de los Impedidos por la Asamblea
General de las Naciones Unidas con el lema “Participacion e igualdad ple-

En la clasificacién de la OMS los términos son definidos asi: por deficiencia entienden “toda
pérdida o anormalidad de una estructura o funcién psicoldgica, fisioldgica o anatémica”. Una
discapacidad es “toda restriccion o ausencia (debida a una deficiencia) de la capacidad de realizar
una actividad en la forma o dentro del margen que se considera normal para un ser humano”.
Minusvalia es “una situacién desventajosa para un individuo determinado, consecuencia de
una deficiencia o una discapacidad, que limita o impide el desempefio de un rol que es normal
en su caso (en funcién de su edad, sexo o factores sociales y culturales)”.
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nas”, siendo estos los primeros acercamientos de la transicion conceptual
de la discapacidad en términos politicos.

Para autores como Palacios (2008), el origen del Movimiento de vida
independiente puede atribuirse a Ed Roberts, un alumno con discapacidad
que ingresé en la Universidad de California, Berkeley, en la década de 1960.
Desde nifio tuvo una discapacidad severa, la cual no le permitirfa realizar
un proyecto de vida comtn: casarse, ir a la universidad o conseguir un em-
pleo. A pesar de ello, Roberts logré superar muchas barreras, hasta llegar a
la Universidad de California, siendo la primera PCD que lograba acceder a
una institucién que no cumplia los requisitos de accesibilidad, y mantenerse
hasta finalizar sus estudios de doctorado.

Al ver el exitoso desempefio del estudiante y la facilidad con la que
se integrd a la comunidad estudiantil, la institucion recibi6 otras solicitudes
de admisién de PCD. Poco a poco se fue conformando un grupo estudiantil de
personas en condicién de discapacidad que empezaron a reclamar cambios
en la infraestructura de la universidad que les permitiera moverse por el
campus con mayor libertad. Paralelamente, este grupo estudié el movimiento
feminista y encontraron analogfas entre la situacion de las mujeres y la de
las PCD. En palabras de Palacios: “Advirtié que las mujeres rechazaban que
la ‘anatomia impusiera el destino’ y que se habia puesto mucho énfasis por
alcanzar el control de sus propios cuerpos. Roberts advertia que las PCD tam-
bién estaban cuestionando la medicalizacién de sus propias vidas” (Palacios
2008 pp. 110-111).

En 1966 Roberts fue invitado a Washington por Jean Wirth (su con-
sejera en San Mateo, el colegio al cual habia asistido) para disefiar un
programa anti-desercion para estudiantes con discapacidad con el fin de
implementarlo a nivel nacional. En 1970 se inaugur6 la primera oficina del
Physically Disabled Student’s Program —PSDP— (programa para estudiantes
con discapacidad fisica) en el Campus de Berkeley. La idea de Roberts no
era que se instalaran rampas Gnicamente, lo que buscaba era cambiar la

definicién de independencia del modelo rehabilitador,” proponiendo que por

% Laindependencia de una PCD era evaluada sobre la base de cuan lejos podia caminar después

de una enfermedad o cudnto podfa doblar las piernas luego de un accidente (Palacios, 112).
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independencia se deberfa entender “el control que una persona tiene sobre
su propia vida. La independencia debia ser medida —no en relacién con
cudntas tareas pueden ser realizadas sin asistencia—, sino en relacién con la
calidad de vida que se podia lograr con asistencia” (Palacios, 2008 p. 112).

El término MVI fue una autodenominacion de los estudiantes de Ber-
keley, quienes aseguraron que su cuidado debia generarse entre ellos, ya que
no habrfa doctor o enfermera que conociera mejor sus necesidades que ellos
mismos. Ademas, establecieron que los nuevos principios que los guiarian
serfan: “Independencia, autosuficiencia, transversalidad y sobre todo la dis-
capacidad como un problema social” (Vidal, 2003). Lo anterior genera un
desplazamiento del papel que los profesionales habian adoptado dentro del
modelo médico-rehabilitador, en el cual tomaban decisiones sobre la vida
de las personas en una relacién vertical, desde el poder del saber cientifico.

En 1972 se inaugur6 el Centro de Vida Independiente, para que
quienes no eran estudiantes y que quisieran sumarse a este nuevo estilo de
vida pudieran hacerlo. Seis afios después, el Congreso de Estados Unidos
otorgd a la Comision de Servicios de Rehabilitacion la libertad de entregar
dinero a los centros de vida independiente. Esto sirvi6 para que se abrieran
muchos otros centros, promulgandose el nuevo ideal de autonomfa. Asf,
el movimiento se fue extendiendo para luego traspasar las fronteras nacio-
nales. Ha tenido una enorme influencia en paises como Suecia, Canada e
Inglaterra, e incluso desde hace unos afios en Espafia (Vidal, 2003). Para el
caso latinoamericano, hacia finales de la década de 1970, también se empie-
za a notar el interés por trascender el estudio de la discapacidad y generar
acciones de rehabilitacién con la participaciéon de diversos profesionales,
acciones que se concretan con la conformacion del grupo GLARP (Grupo
Latinoamericano de Rehabilitacién Profesional) teniendo como mayores
exponentes a Chile, Colombia y Argentina (Sotelano S. E).

Al revisar la literatura sobre el M1, y la transformacién que generd
en el pensamiento del siglo XX, consideramos que su filosofia representd
un cambio significativo en la percepcién de las PCD porque influy6 las po-
liticas antidiscriminatorias, no solo en Estados Unidos sino también en
otros paises. Defender que cada persona tiene el derecho a tener indepen-

dencia, mediante la adquisicién del maximo control de su vida, basiandose
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en la habilidad y la oportunidad para realizar tareas cotidianas, implica la
libertad de atender y decidir sobre los asuntos personales, participar en la
vida de la comunidad, casarse, tener hijos, conseguir un empleo y ejercer
la ciudadania, la autodeterminacién, y minimizar la dependencia fisica y
sicoldgica con su cuidador.

Este modelo ubica las restricciones de las personas en condicién de
discapacidad en las barreras econdémicas, medioambientales y culturales
presentes en la organizacién social. En términos operativos, estas barreras
incluyen exclusion del sistema educativo, falta de infraestructura y personal
capacitado en los colegios, inaccesibilidad en los sistemas de comunicacién
e informacién, en los entornos de trabajo, servicios de apoyo sociales y
sanitarios discriminatorios, transporte, viviendas y edificios piblicos y de
entretenimiento inaccesibles. Ademds, algunos medios de comunicacion re-
producen el estigma y la imagen negativa en peliculas, novelas y periddicos.
Por consiguiente, esta perspectiva atribuye la discapacidad a la negacién de
la sociedad de acomodar las necesidades de las PCD dentro de la actividad

general que supone la vida econdémica, social y cultural.

Ideas para resaltar

En ese periodo se producen avances relevantes en la concepcién y trata-
miento de la discapacidad, fruto de varios aspectos socio-politicos como el
holocausto nazi, los lisiados que dejan las guerras, un modelo médico que se
impone y politicas de Estado de corte asistencialista. No se puede desconocer
que esta confluencia de factores tiene un efecto positivo en las percepcio-
nes de la discapacidad y van a producir una transformacién importante en
los paradigmas, que van a desembocar en un abordaje interdisciplinar de
la problematica que se refleja en el modelo social y en los movimientos de
vida independiente. La sicologia, por ejemplo, al estudiar las deficiencias,
desarrolla dos especialidades: las técnicas de evaluacién de la inteligencia
y la psicologia de la rehabilitacion.

En este sentido, y como sugiere Gracia D. (2004), se puede concluir
que la segunda mitad del siglo XX cambi6 la manera en que se relacionan
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los médicos y los pacientes de un modo nunca antes visto: “En las tGltimas
décadas del siglo veinte la forma de relacionarse de los médicos y los enfer-
mos cambid més que en los veinticinco siglos anteriores”. Lo anterior, sin
lugar a dudas, se convierte en un momento histdrico que plantea un cam-
bio de paradigma, percepciones, creencias e imaginarios, al plantear una
aproximacién del fenémeno de la discapacidad de manera mas humana e
integral. Este enfoque, centrado en la persona y los determinantes sociales,
permite dimensionar la riqueza que hay en cada persona y no juzgarla por
su apariencia fisica.

Otra leccién importante del periodo es la configuracién de movi-
mientos sociales de la PCD enfrentando los postulados del modelo médico
enmarcado en el paradigma rehabilitador, que centraba la discapacidad en
la persona y promovia como fin primordial normalizar a las PCD, aunque
esto implicara forjar a la desaparicién y el ocultamiento de la diferencia que
la misma discapacidad representa (Palacios, 2008). Con el modelo social,
que se afianzard en el tercer periodo, se transforma esta connotacién, dando
lugar a un entendimiento de la discapacidad, desde una perspectiva social,
que la define como el resultado de las condiciones externamente impues-
tas, por lo que estaba centralmente estructurada en la opresion social, la
inequidad y la exclusién (Mitra, 2005; Thomas, 2004; Turner, 2001; Oliver,
1996; Fox y Kim, 2004; citado en Cuervo y Gémez, 2007).

La discapacidad se impone: de la hegemonia del
modelo médico a la transformacién propuesta por
el modelo social, afios noventa en adelante

Los afios noventa seran testigo de transformaciones importantes frente a
las concepciones de la discapacidad, motivados por la fuerza del modelo
social. De igual forma, la década resulta emblematica debido a los avances
juridicos que se producen a partir de las presiones sociales y los discursos
emergentes relacionados con la integracion e inclusion social de las PCD.
Como vimos la oposicién al modelo médico tenfa ya una larga tra-

dicién en el marco del paradigma de la autonomia personal, promovida
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por los movimientos de vida independiente. El modelo social rechaza del
modelo anterior la afirmacién segin la cual las relaciones de las personas
en condicién de discapacidad con el resto de la sociedad, o incluso “su
identidad”, se definan de acuerdo con las implicaciones médicas, bioldgicas
o psicoldgicas (Barton 1998, citado en Velasquez, 2009 p. 91). Desde esta
perspectiva, se infiere que la percepcién de la discapacidad tiene un origen
social; por lo tanto, se puede plantear que no son los sujetos los que deben
adaptarse al sistema imperante, que les es por lo general hostil, sino que es
el entorno el que debe propiciar mecanismos para la igualdad de oportuni-
dades, dando respuesta a un mundo diverso. En este sentido, como sefiala
Velasquez (2009), la solucion exige la accion social, y la sociedad tiene la
responsabilidad colectiva de realizar las modificaciones necesarias en el
entorno para facilitar la plena participacién en todas las esferas de la vida
social de las PCD.

Los movimientos sociales de vida independiente generaron con el
tiempo un cambio en la autopercepcién de las PCD que participaron acti-
vamente o que fueron influidas por esta corriente, quienes dejaron de verse
como victimas y objetos de caridad para entender la discapacidad como
una experiencia en la vida natural. Los movimientos se constituyeron en
un momento importante en la historia de la discapacidad, por el impacto
social en términos de la exigibilidad de derechos y la reconceptualizacién
de la discapacidad, haciéndose mas evidente la relacién entre la percepcion
de las personas que tienen una deficiencia con las formas en que la sociedad
reconoce la discapacidad y ejerce sus practicas cotidianas, siendo sustancial
referenciar lo que sefiala Moscovici (1979) frente a la representacion social:
una modalidad particular del conocimiento cuya funcién es la elaboracion
de los comportamientos y la comunicacién entre los individuos.

Durante los afios noventa contindan abriéndose paso en diversos
paises las movilizaciones sociales por los derechos de las PCD y la creacion
de centros de vida independiente, los cuales visibilizaron esta poblacién y
favorecieron que a nivel internacional se avanzara en el establecimiento
de leyes antidiscriminatorias y los Estados parte de la ONU identificaran la

necesidad de crear protecciones juridicas diferenciales.
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El modelo social, tal como se ha expresado, emergié de los movimien-
tos de los afios setenta, y actualmente tiene vigencia, aunque cabe anotar
que sus posturas rigidas en el margen de lo social han ido evolucionando
de tal manera que se concibe el reconocimiento del componente fisiold-
gico en la comprension de la discapacidad, lo cual dista de la génesis del
modelo en la que el cuerpo desaparecia (Turner, 2001, citado en Cuervo,
2007). Desde ese momento, en algunos paises de Europa y Norteamérica
se comenzd a evidenciar un cambio importante a nivel legislativo que dejo
ver que la discapacidad era un asunto que comenzaba a superar los matices
de lo asistencial para ser abordada desde un enfoque de derechos humanos.

De acuerdo con lo que se ha resefiado, los modelos médico y social
se consideran hitos en la historia de la discapacidad; sin embargo, se vieron
expuestos a multiples criticas, que permitieron a un organismo multilate-
ral como la OMS desarrollar directrices técnicas que a partir del afio 2001
conceptualizan la discapacidad desde una mirada m4s integral, lo cual sera
objeto de este anélisis. En primer lugar, algunas de las criticas al modelo

médico han permitido identificar sus falencias, como son:

* Ladiscapacidad se aborda como un problema de la persona, cons-
tituyendo una relacion de efecto con la enfermedad.

* Se busca la normalizacién, es decir, se opta por conseguir la cura,
o una mejor adaptacién del individuo a partir de un cambio en
su conducta.

*  Desconoce a la PCD como ser social e inhibe su papel como ente

activo de sus procesos de vida.

Por su parte, las criticas que alcanzaron al modelo social se centran

en los siguientes aspectos:

* El desconocimiento de las deficiencias de las PCD, que determi-

nan diferencias en sus modos de vivir el dia a dia (Dewsbury y

cols., 2002)
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* La experiencia de las personas que viven con deficiencias no es
tenida en cuenta (Shakespeare, y Watson; 2001; Bury, 2000 en
Thomas, 2004; citado en Cuervo, C., 2007)

* El modelo social propone una especie de reduccionismo social, es
decir, que abarca la discapacidad como un fenémeno exclusiva-
mente de origen social, lo que perjudicaria a muchas PCD que no
se adaptan a sus planteamientos (Marks, 1997).

*  Humphrey (2000) afirma que el modelo social puede ser interpre-
tado de manera que favorezca unas identidades de discapacidad
sobre otras, apoyando un gueto separatista que no alcanza a otros
grupos de PCD en desventaja.

De acuerdo con estas criticas, podemos afirmar que los dos modelos
son antagdnicos, por lo cual cada uno se fundamenta en posiciones y pos-
tulados, que desconocen y limitan las posibilidades del otro, por cuanto
se excluyen mutuamente. Ambos relegan factores que estan implicita y
explicitamente relacionados en la discapacidad, se les dificulta verla como
un fenémeno cambiante y dindmico, que esta sujeto a las relaciones que
se establecen entre una persona con una deficiencia y el contexto familiar,

social, cultural, econémico, politico y juridico en el que se encuentra.

Los imaginarios imperantes en los modelos médico y social

Tanto el modelo médico como el modelo social influyeron con sus plan-
teamientos en la construccion de los imaginarios sobre la discapacidad y
ejercieron una influencia importante en decisiones politicas, que afectaron
directamente a las PCD y a sus familias, en el momento en que cada uno
emergid. Ambos modelos hoy tienen cierta vigencia practica y un rema-
nente en los imaginarios sociales de la discapacidad, lo que significa que
las nociones bajo las cuales estos definieron la discapacidad fueron deter-
minantes en la produccién de imaginarios sociales —sobre todo en el caso

del modelo médico— los cuales persisten, se transmiten y se reafirman, si-
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tuando la discapacidad en términos de enfermedad, y asistencia, negando
la interaccién con el ambiente.

Muchos de estos imaginarios son facilmente identificados en este-
reotipos habituales reproducidos por los medios de comunicacién, que in-
cluyen: ver a la PCD como una carga, como asexuada, incapaz de participar
en la vida diaria, hiperlisiada; entre otros (Barnes, 1991; citado en Ferreira
2008). La afirmacion del refuerzo negativo sobre la discapacidad se soporta
en el hecho de que no hubo un proceso gradual entre el modelo médicoy el
social, mas bien la transicién fue abrupta y radical, produciendo un traslape
entre los dos que no ha permitido un cambio mas amplio en la mentalidad
y en las actitudes de la sociedad frente a las PCD. Esto da como resultado la
generacion de movimientos y actos legislativos concordantes con el segundo
modelo, pero que subsisten en sociedades que atn despliegan imaginarios
acordes con el modelo médico, e incluso asociados a los imaginarios de
anormalidad antes vistos, en grupos sociales marginales.

Al cuestionarnos los imaginarios resultantes de los dos modelos, ine-
vitablemente nos encontramos con los 4mbitos privado y puablico, corres-
pondiendo el primero al modelo médico y el segundo al modelo social. De
esta manera, la preponderancia del modelo médico relegé a las PCD a sus
hogares y a los designios de su familia, reforzando y naturalizando la idea
de que la discapacidad es un problema personal o, en el mejor de los ca-
sos, familiar. Por otro lado, al estar marginadas del &mbito publico, las PCD
carecieron de la posibilidad de participar y de opinar sobre las decisiones
que las afectaban, por lo que se mantuvo su situacién de opresién; asi, con
la conciencia de que la sociedad discapacita, aparece el modelo social para
controvertir a partir de la organizacion la conceptualizacion de discapacidad
dominante y visibilizarla desde un enfoque de derechos.

Precisamente, este concepto de opresidn social ha sido utilizado por
la sociologia de la discapacidad para sefialar la condicién a la que atn hoy se
encuentran sometidas muchas PCD. El fenémeno de la discapacidad, desde
una mirada socioldgica, puede entenderse como un mecanismo de opresién
social, toda vez que se consolida como el perjuicio sisteméatico que sufren
algunos grupos frente a otros. Para Palacios, en el caso de la discapacidad,
esto se hace evidente en aspectos como la marginacién (construccion del
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entorno), la explotacién (relaciones de dominacién), la carencia de poder
(limitacién en la toma de sus propias decisiones), el imperialismo cultural
(normalidad/anormalidad) y la violencia (practicas cotidianas, discrimina-
cién) (Palacios, 2008 p. 122). De esta manera comienzan a reconocerse las
multiples aristas de la discapacidad que habian permanecido ocultas bajo
el manto del paradigma rehabilitador.

Por su parte, el modelo social pretendi6 ver la discapacidad en el
escenario publico, destacando el concepto de autonomia, el cual serfa am-
pliamente debatido por estudiosos de la materia y también por la sociologia
de la discapacidad, puesto que mantiene en la exclusién cierto tipo de dis-
capacidades que no se ajustan a su definicién. En ese sentido, es necesario
reconocer que todas las personas, con discapacidad o sin ella, dependen en
mayor o menor grado de los demds y estan sometidas de distintas maneras
a relaciones de dominacién; lo que varfa, y que serfa interesante que lo
explicara la sociologia, son los grados de dependencia y de dominacién en
que se encuentran especificamente las PCD (Palacios, 2008).

La discusién sobre autonomia e independencia esté definitivamente
acorde con otro imaginario resultante del modelo médico, que hace refe-
rencia a la falta de capacidad. Esta situacion sin duda puede presentarse,
aunque variara dependiendo del tipo de discapacidad, de su grado, y de los
facilitadores del contexto; sin embargo, este imaginario de la incapacidad
tiende a generalizarse para todas las PCD, lo que fortalece su estatus de mino-
ria de edad. Se asume que la PCD es incapaz de llevar las riendas de su propia
vida, por lo tanto, se ve privada de adquirir responsabilidades consigo misma
y especialmente con los demas. En general, se mantiene el imaginario de que
es una persona de la cual se puede prescindir y se desconocen los aportes y
transformaciones que puede realizar a la sociedad (Diaz-Velazquez, 2003).

[gualmente, este imaginario de incapacidad permea todos los &mbitos
de la vida de las PCD, hasta el punto de que sus opiniones y preferencias no
son consideradas ni valoradas; incluso la propia construccién de su iden-
tidad, tanto a nivel individual como a nivel colectivo, se ve limitada. Este
aspecto, por supuesto, es trascendental para la Sociologia, pues si bien las
PCD tienen una identidad, esta ha sido desprovista del significado particular,

siendo constituida como una imposicién social, lo cual es relevante si se
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piensa que la identidad determina la forma en que el individuo se relaciona
consigo mismo y con su entorno, y también la manera en que su entorno
lo percibe y lo determina.

Para Touraine, el sujeto social se define por: tener conciencia de si
mismo y de su entorno, insertarse en las relaciones sociales como construc-
tor de la vida social y sus cambios, tener responsabilidad frente a si mismoy
frente a la sociedad, tener un caricter contestatario frente a una sociedad
que se le presenta como un sistema autorregulado, portar valores culturales
alternos a los predominantes y buscar la libertad en la lucha contra las de-
terminaciones sociales (Touraine, 2000). En estos términos, dependiendo
de la discapacidad, existen casos en los que la PCD no puede determinarse
como sujeto social porque las condiciones en las que vive la limitan para
autoconcebirse, para interactuar con su medio y para proponer y concertar
nuevas alternativas de vida.

La identidad de los individuos se construye en un contexto social de-
terminado, que implica participacién y convivencia social. En ese sentido,
una parte de la identidad de la PCD es construida por los otros, definida desde
la deficiencia por los remanentes sociales de modelos imperantes como el
médico y el de la anormalidad. La otra parte esta conformada por las auto-
rrepresentaciones, que también replican el imaginario colectivo de la “inca-
pacidad” y de la minorfa de edad. Finalmente, el otro pilar de la construccién
identitaria reside en las politicas puablicas y marcos legales que les permiten
a los sujetos ser reconocidos por el Estado y a su vez por la sociedad. En esto
sf ha avanzado el modelo social, aunque estos marcos normativos no han
permitido a la sociedad conceptualizar de manera distinta a las PCD. Es el caso
de paises como Colombia, donde los actos legislativos no han tenido mayor
impacto en las condiciones de vida de estas personas, que en su mayoria se
encuentran sumidas en condiciones de pobreza y pobreza extrema. Se trata,
por lo tanto, de una identidad construida a través de la insuficiencia, la ca-
rencia y de la falta de autonomia. La PCD no construye su diferencia frente
a los demas, se da cuenta de ella, es decir, sus rasgos distintivos propios no
fortalecen su identidad ni la identidad de un colectivo, por lo que la disca-
pacidad no es un hecho diferenciador, sino la ausencia de rasgos identitarios

con respecto al otro (Ferreira, 2008).
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El tema de las identidades se complejiza por el cardcter mismo de
la discapacidad; incluso es importante cuestionarse sobre la existencia de
una tnica discapacidad o m4s bien sobre lo tnico de cada discapacidad, lo
que impide, incluso desde su concepcion, la construccién de una identidad
colectiva que represente a las PCD con todas sus particularidades y necesi-
dades. Lo anterior se soporta en lo sefialado por Ferreira (2008), al afirmar
que la singularidad de la condicién de discapacidad se homogeniza haciendo
abstraccién de toda la diversidad inscrita en las particulares condiciones
de su existencia, induciendo una concepcién de la persona anclada en la
oposicién a los no “discapacitados”, y una identidad social en negativo.
Se reafirma entonces que la identidad de “los discapacitados”, construida
e impuesta desde afuera, se aleja radicalmente de los suefios, afioranzas,
creencias y valores propios de las PCD, y refuerza los imaginarios negativos
y falsos que sobre la discapacidad se han producido.

Considerando que muchos de los imaginarios mencionados anterior-
mente se mantienen, pese a que las politicas publicas estan direccionadas a
la inclusién de las PCD y a su reconocimiento como sujetos de derechos, se
puede afirmar que el modelo médico ha consolidado su discurso hegemo-
nico frente a un modelo social que si bien opta por la transformacién no ha
logrado posicionar su discurso y las practicas que propone en la sociedad.
Sin embargo, se considera que hay avances sustanciales que favorecen el
desarrollo de las PCD y que poco a poco se inclinan a transformar las estruc-
turas. Uno de estos avances es el reconocimiento de la discapacidad como
un fenémeno que debe abordarse de manera multidisciplinar y no como

algo meramente médico o social.

El impacto de los organismos internacionales en el
posicionamiento de la discapacidad

La OMS reformula y define la discapacidad como consecuencia de la inte-
raccion de las limitaciones funcionales y las del medio ambiente, determi-
nandola a partir de un enfoque bio-psico-social en el que la discapacidad no

estd tinicamente constituida en relacién con el sujeto ni como el resultado
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de elementos contextuales de opresidn, sino donde ambas connotaciones
tienen lugar en su conceptualizacion.

La OMS, a partir de 1992, impulsé la revisién de algunos items de la
CIDDM en la cual trabajaron distintos colaboradores, entre ellos, el Real
Patronato de Espafia. La primera version fue considerada por el mismo or-
ganismo como una clasificacién de “consecuencias de enfermedades”, frente
a lo cual se comienzan a realizar una serie de revisiones a partir de estudios
de campo sistemdticos y consultas internacionales al finalizar la década
de 1990, cuyo resultado es una nueva versién denominada Clasificacién
Internacional del Funcionamiento de la Discapacidad y de la Salud (CIF)
aprobada en el afio 2001. El objetivo principal de esta clasificacion es brin-
dar un lenguaje unificado y estandarizado, asi como un marco conceptual
para la descripcién de la salud y los estados relacionados con ella, siendo
este uno de los cambios mds importantes, pues la versién anterior estaba
centrada en la enfermedad. Claramente, esta clasificacién estd permeada
por los desarrollos politicos en materia de derechos, en los que se inserté
un nuevo discurso sobre la discapacidad, por lo que se define en términos
de la interaccién de la persona con el medio.

La CIF concibe nuevos conceptos y resignifica aquellos que estaban
planteados en la versién anterior, incluyendo el contexto como un com-
ponente determinante en el funcionamiento de los sujetos. Se divide en
dos categorias: el componente del funcionamiento y la discapacidad, y el
componente de los factores contextuales, entendiéndose que cada uno de
contiene subclases. El primer componente involucra el cuerpo (estructu-
rales corporales y funciones de los sistemas corporales), las actividades y la
participacion. El segundo componente responde a los factores contextuales
que se clasifican en ambientales y personales. Es preciso sefialar que cada
componente, como lo expresa la clasificaciéon, puede ser mencionado en

términos tanto positivos como negativos'® y que no es exclusivo de la dis-

Los componentes, al tener una connotacién tanto positiva como negativa, pueden hacer referen-
cia a cuerpo —deficiencia, actividad—limitaciones en la actividad, participacién, restricciones en la
participacion, facilitadores contextuales, barreras contextuales. Las funciones corporales son
las funciones fisiologicas de los sistemas corporales, las estructuras corporales las partes ana-
témicas del cuerpo; la actividad es la realizacién de una tarea o accién por una persona, la
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capacidad, puesto que, al referirse al funcionamiento, es de aplicabilidad
para todas las personas.

Atn cuando la CIF representa un avance en materia de discapacidad,
sus criticos afirman que el componente social sigue siendo accesorio (Diaz
Velasquez, 2009) y no reconoce decididamente que hay aspectos especifi-
camente sociales en la discapacidad como la clasificacién, la emergencia,
la prevencion, la definicién de la identidad y la posicion social, y afirman
que los factores contextuales carecen de profundidad.

Por otra parte, es importante mencionar que el primero de los tratados
internacionales del siglo XXI que fue instituido, y que para el caso produjo
una gran expectacion en los paises miembros, fue la Convencién sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad, adoptada en 2006 y entrada
en vigor en marzo de 2007, siendo ratificada por Colombia el 10 de mayo
de 2011, cuyo propésito esta orientado hacia la promocién, proteccién y
garantia del goce pleno y en condiciones de igualdad de derechos para to-
das las PCD, favoreciendo asi la superacién de la exclusion e invisibilidad
social. Segtn Palacios (2008), la apertura generada por el comité especial
de la convencién a la participacién en el proceso de las organizaciones no
gubernamentales de PCD ha plasmado uno de los principios basicos de la
lucha de los movimientos de PCD, y de la ideologia inherente al modelo
social, que se expresa bajo el lema “nada sobre nosotros, sin nosotros”,
importante contribucién en la promocién de los derechos humanos y las
libertades fundamentales de las PCD.

En este sentido, la convencién reconoce que la discapacidad es un
concepto que evoluciona y que resulta de la interaccién entre las personas
con deficiencias y las barreras debidas a la actitud y al entorno que evitan

su participacion plenay efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones

participacién, el acto de involucrarse en una situacién vital. Los facilitadores son elementos
contextuales favorables al funcionamiento de los sujetos, los cuales en el caso de los ambientales
incluyen productos y tecnologfa, entorno natural, apoyo y relaciones, actitudes y valores, siste-
mas, servicios sociales, y politicas. Los factores personales hacen alusién a las caracteristicas del
individuo que no forman parte de una condicién o estado de salud, como las condiciones socio-
demogriéficas, experiencias de vida, habitos y personalidad, entre otros. Estas definiciones se dan
en términos positivos, entendiéndose que el negativo es la alteracion, afectacién o ausencia que
puede presentarse en cada uno de estos elementos.
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con las demas (Naciones Unidas 2006). Tanto la CIF como la convencién
son referentes importantes para la conceptualizacion de la discapacidad, ya
que la abordan como el resultado de una interaccién que tiene en cuenta
la subjetividad y la intersubjetividad en un contexto dado. De esta manera,
ellas plantean retos significativos frente a las formas en que los ambientes
deben facilitar el funcionamiento de los sujetos, eliminando las formas de
exclusion y la discriminacion social, que limitan el libre desarrollo de la
personalidad, el acceso a esferas de la vida social y el reconocimiento de
los derechos de las PCD.

Legislacion en Colombia: iresultados de una necesidad
sentida o nueva imposicién?

El modelo médico trajo consigo la introduccién de la normalizacién a través
de la cual se promovia la necesidad de recuperar y rehabilitar a las PCD de
tal manera que lograran ser iguales a los otros; sin embargo, en la medida en
que se fueron adoptando nuevas conceptualizaciones y politicas, emergieron
los conceptos de integracion e inclusién social que, como expresa Alemany
(2009), si bien son semanticamente similares se connotan desde filosofias
distintas. Uno de los escenarios impactados por las nuevas tendencias sobre
la discapacidad fue el sector educativo, del cual nace el concepto de inte-
gracion, cuyo propdsito era que las PCD se incorporaran a las dindmicas de la
escuela en el orden académico y social regular. Alli se comienza a cuestionar
la educacion especial como sistema paralelo al formal, para pensarse en la
constitucién de la integracién escolar, a partir de la cual los nifios y adoles-
centes pudieran tener acceso al aula regular, bajo una serie de adaptaciones
que facilitaran su inmersién y funcionamiento en el &mbito educativo, lo
cual se impulsé a partir de acuerdos internacionales (Jaras, Matus, Vizca-
rra, 2011) como la Convencién Internacional sobre Derechos del Nifio,
1989; la Conferencia Mundial sobre Necesidades Educativas Especiales:
Accesoy Calidad, 1994, y el Foro Mundial de Educacién para Todos, 2000.

En ese marco, en Colombia se estipulé la Ley 115/94 denominada Ley
General de Educacion, la cual, en su articulo 86, en apoyo de la Constitucién
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Politica, dispuso la integracion educativa para personas con limitaciones fisicas,
sensoriales, psiquicas, cognoscitivas, emocionales o con capacidades intelectua-
les excepcionales, es decir, con necesidades educativas especiales (NEE). En el
articulo 2082/96 reglament6 la atencién educativa para estas personas. En este
sentido, el sistema educativo ha sido permeado por las transformaciones con-
ceptuales y paradigmaiticas de la evolucion de la discapacidad, que se han
concretado a partir de la normativa entrada en vigencia.

Otra de las normas que se estipula posteriormente y que se constituye
en una de las bases de derecho para la poblacién en condicién de discapaci-
dad esla Ley 361 de 1997, por medio de la cual se establecen mecanismos
de integracidn social para las personas con limitacion, en las 4reas de edu-
cacion, rehabilitacion, integracion laboral, bienestar social y accesibilidad.
Si bien el marco normativo que emerge en esta época es coyuntural en la
historia de la discapacidad en Colombia, y estd mediatizado por la dindmica
presente a nivel mundial, su formulacién no necesariamente produjo cam-
bios significativos en materia de integracion. Esto ocurre porque el estigma
social marcado por pardmetros de “normalidad” se enfrenta a las nuevas
posturas sobre la discapacidad. No existen procesos de transicién para de-
sarrollar las adaptaciones requeridas en pro de favorecer la integracién, lo
cual evidencia una distancia entre los avances tedricos y legislativos y las
representaciones de la sociedad en general con respecto a la discapacidad.
Asi, algunas investigaciones sobre educacién posteriores a la legislacion
presentan resultados en los que se identifica que este 4mbito continta
gestandose desde el paradigma rehabilitador, sobresaliendo asi nociones
de deficiencia y enfermedad. Dicha representacién genera sentimientos y
practicas sociales paternalistas, asi como excluyentes, en la medida en que
las PCD no logran seguir los ritmos ordinarios del colegio y cumplir con las
expectativas generales del sistema, por lo que vuelven a quedar en situaciéon
de desventaja frente a los otros estudiantes (Camacho, 2008).

La integracién social en los afios noventa se constituye en el ideal
social, sin embargo, este intento de incorporar a las PCD en el mundo se ha-
ce sobre una imposicién en la que se refuerzan estereotipos histéricamente
construidos. Un estereotipo puede llevar al prejuicio y producir discrimi-

nacidn, ya que ayuda a adjudicar papeles en el transcurso de las relaciones
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sociales. Papeles que se adjudican no desde los logros o caracteristicas per-
sonales, sino en funcién del grupo al que se pertenece y de las caracteristicas
atribuidas a dicho grupo. El estereotipo priva al sujeto de su caracter y lo
homogeniza (Soto y Vasco, 2008). Incluso con estas connotaciones no se
puede desconocer que la integracion social marca el inicio de un cambio
paradigmatico donde la igualdad es un principio prominente.

Segiin Rubio (2009), la integracién hace un reconocimiento de los
principios de la igualdad y el derecho a la diferencia entre todas las personas,
y contempla la “necesidad especial” como situacién de excepcionalidad, a
la que el entorno debe dar respuesta mediante adaptaciones y medios asis-
tenciales segin la necesidad particular. La incorporacién del concepto de
integracion se extiende a otras parcelas de la vida social, por lo que visibili-
za el derecho a la igualdad, acercando el contexto —que ordinariamente le
habia sido esquivo— a la poblacién con discapacidad, reconfigurando las
relaciones sociales bajo un mismo techoy, en este sentido, alejando las es-
tructuras paralelas en las que hasta el momento desarrollaban sus modos
de vida.

El término inclusién social es posterior a la integracion, y se concibe
de forma holistica, siendo influenciado principalmente por el modelo social.
Se reconoce como un proceso de equiparacion de oportunidades, no solo
de insercién, en el que se visibiliza la importancia de la participacion en la
vida econdmica, social y politica, para lo cual contempla la disposiciéon de
recursos a fin de garantizar los derechos de las PCD.

En Colombia, este concepto se reconoce como bandera de los esfuer-
zos realizados en materia de discapacidad, aunque no es exclusiva de este
grupo, ya que existen otros colectivos que han sido marginados socialmente,
por lo cual sus politicas también la incluyen. Para el caso que nos ocupa, los
términos en que se construye la politica pablica de discapacidad de Bogot4
se orientan hacia la inclusién, de hecho, es uno de sus propésitos fundamen-
tales. Esta politica se enmarca en el Decreto 470 del 12 de octubre de 2007,
y sus antecedentes precisan la construccién colectiva de todos los miembros
del Comité Distrital de Discapacidad y las PCD delegadas al comité redactor
de la politica, evidenciando una movilizacién activa del Sistema Distrital
de Discapacidad, como parte de un ejercicio de participacion y discusion en
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torno a necesidades, problematicas y propuestas (Alcaldia Mayor, 2007).
La puesta en marcha de esfuerzos para la consolidacién de la politica puso
en evidencia los efectos de la movilizacién social organizada, con la cual se
buscé promover la inclusién social y mejorar la calidad de vida de la pobla-
cién con discapacidad y sus familias.

A partir de la revisiéon de diferentes documentos para la consolida-
cién del estado del arte se identifica que los mecanismos de inclusién hoy
aplicados, no se adaptan a las necesidades particulares, propiciando una
inclusion idealizada que, en si misma, genera mayor exclusion y frustracion

para las PCD y sus familias.

Ideas para resaltar

Si bien los modelos médico y social se desarrollaron en periodos histéricos
diferentes, consolidando imaginarios y formas de actuar frente a la discapa-
cidad y a las PCD, muchos de sus postulados se mantienen vigentes y siguen
determinando actitudes y decisiones politicas que afectan a estas personas.

Durante los afios noventa se ha ampliado el repertorio de miradas
relacionadas con la discapacidad, teméatica que ha ido incorporandose a las
disciplinas sociales y que ha dejado de ser estudiada exclusivamente por
profesionales de la salud y 4reas afines. Dicha ruptura de la hegemonia mé-
dica es un salto valioso para la transformacién de concepciones y practicas
en torno a la discapacidad, y a la apropiacién de modelos que suscriban a
la misma, en términos dindmicos.

Se esperaria que los avances en la forma de abordar el fendmeno de la
discapacidad dieran respuestas a la poblacién en esta situacién y promovie-
ran el reconocimiento de sus derechos; sin embargo, la sociedad mantiene
tejidos historicos cargados de concepciones y modos de pensar, reforzados
por contextos, que los vulneran. En esta medida, siguen siendo muy escasas
las oportunidades para la autodeterminacion, la realizacién personal y el
reconocimiento del valor intrinseco.

Los movimientos sociales de PCD en el mundo han sido determinantes

para la formulacién y adopcién de leyes y politicas tanto internacionales
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como nacionales. Sin embargo, la movilizacién en Colombia no ha sido
suficiente, y sobre todo no se ha dado un real cumplimiento de las normas.
Los recursos (econémicos y politicos) de nuestro Estado siguen siendo in-
suficientes para la puesta en marcha de mecanismos que apunten hacia la

inclusién social y el reconocimiento de derechos.

Conclusiones

Hemos intentado reconstruir algunos de los aportes que desde la sociologia
y las Ciencias de la Rehabilitacion se han producido sobre la discapacidad,
mostrando que los paradigmas de analisis y de construccién de represen-
taciones sociales han cambiado en el tiempo, dando lugar a distintas con-
ceptualizaciones de la diferencia ligada a la discapacidad. Asi pues, algunos

de los aportes de este breve estudio son:

1. Mostrar que los paradigmas de abordaje de discapacidad han sido
socialmente construidos, que existen trayectorias histéricas que
marcan una evolucién en su representacion, pero esta se encuen-
tra atada a contextos sociales y politicos particulares.

2. Lareconstruccion histérica de la discapacidad es clave para estu-
diar el caracter cultural y social de los conceptos de normalidad,
anormalidad, incapacidad, deficiencia, discapacidad e inclusién,
principalmente porque su connotacién ha variado debido al po-
sicionamiento de normas que se modifican de acuerdo con las
practicas institucionales, los procesos socioeconémicos y las for-
mas de discurso propias de cada época.

3. Enun primer momento los discursos médicos reforzaron las iden-
tidades estigmatizadas porque, a partir de sus saberes expertos,
promovieron la exclusiéon econémico-ideoldgica, al ser apartadas
del discurrir central del orden social y sometidas a un progresivo
proceso de internamiento. De esta forma, se crearon institucio-
nes especializadas de reclusién y tratamiento; posteriormente, el
discurso médico abri6 la oportunidad de la rehabilitacién dandole
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una nueva visibilidad al fenémeno. Finalmente, la discusién del
modelo médico enfrentado a un discurso social dio origen a la con-
ceptualizaciéon de la discapacidad como un fenémeno social segiin
la cual la responsabilidad sobre la integracién, posteriormente
inclusion, no recae solamente en el individuo y su familia, sino
también en el Estado y la sociedad. Esta responsabilidad no solo se
ve reflejada en la implementacién de los mecanismos necesarios
para la inclusién, también en la eliminacién de las barreras que a
lalarga son mecanismos de exclusién. No se trata tnicamente de
hacer rampas y dotar de infraestructuras a los espacios publicos,
sino de crear espacios laborales, educativos y oportunidades equi-
tativas para las PCD, pues es un tema de derechos que requiere de
cambios profundos en las estructuras sociales y politicas.

Las transformaciones en la concepcion de la discapacidad implican un
reto para la conceptualizacion de nuestra investigacion, que debe enlazar
tres ambitos: el de las practicas cotidianas, el de la identidad social y el de la
estratificacidn social. Este andlisis implica el desarrollo de un marco teérico
que estudie la discapacidad en términos de diferencia y que evidencie las ra-
zones por las que la misma se traduce en marginacion, exclusién y opresion.
Todo ello acentuado por el contexto socioeconémico de vulnerabilidad en
el que se genero esta investigacion.

Por otra parte, este estudio nos mostré que atn existe un vacio impor-
tante de investigaciones interdisciplinares y de datos sobre estas personas
aisladas de la sociedad. Lo anterior nos lleva a reflexionar sobre la importancia
de desarrollar investigaciones sociales sobre y con esta poblacion; también
desata algunas inquietudes a nivel metodolégico y practico que creemos
conviene sefialar. Para Becker, el investigador debe observar con especial
atencion las personas en su habitat cotidiano, lo que es muy dificil porque, al
tratarse de personas estigmatizadas, ganar su confianza toma muchos meses
y a veces las investigaciones no cuentan con el tiempo y los recursos nece-
sarios para esperar (Becker, 2009 p. 189). Asimismo, la investigacién ha sido
cuidadosa, por su enfoque interdisciplinar, en no centrase tinicamente en la

discapacidad definida exclusivamente en términos médicos, porque, como
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afirma Canguilhem, la historia de las ciencias no es una crénica donde, de
una época a otra, los cientificos se transmiten verdades adquiridas y proble-
mas lineales y homogéneos en el tiempo (Becker, 2009 p. 190).

Es decir, ninguna ciencia puede aislar los conceptos, las practicas, las
situaciones de su marco cultural, esto es, del conjunto de las relaciones y
de los valores ideoldgicos de la formacién social en la que se inscribe. Adi-
cionalmente, es necesario cuidarse de no caer en una lectura miserabilista
de la condicién de las PCD en un sector marginal. Para Becker, “quizéis la
mejor manera de evitar caer en ninguno de esos extremos sea el contacto
cercano con las personas cuya conducta se estudia” (Becker, 2009 p. 193).

Finalmente, el MVI nos recuerda que las politicas publicas solo funcio-
narin cuando se reconozca que las personas con discapacidad conforman
un grupo muy variado. Aceptar esta diversidad permitird aplicar un enfoque
diferencial eficiente en el que, por ejemplo, las personas con necesidades
complejas de dependencia recibirdn acciones particulares por parte de la
sociedad, pues son a menudo las mas olvidadas. Otro caso relevante son
los grupos de personas que reciben una doble estigmatizacién. Las mujeres
en condicion de discapacidad, o quienes pertenecen a un grupo étnico, o
las PCD que viven en barrios marginales de la ciudad, como en el caso de
El Codito, se enfrentan a multiples discriminaciones, lo que las lleva a la

autoexclusién y al encierro en sus propias casas.
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Una aproximacién de naturaleza cuantitativa

Los vinculos que un sujeto establece con otros se dan en un espacio terri-
torial en el cual confluyen las relaciones interpersonales y sociopoliticas.
El entorno, una figura dindmica, supone la correspondencia entre distintos
actores que promueve una interaccion a partir de la cual emergen oportu-
nidades o barreras que inciden de manera directa en el desarrollo personal,
familiar y/o comunitario de las PCD.

La politica puablica distrital de discapacidad, reglamentada por el De-
creto 470 de 2007, precisa que:

Es necesario reconocer la diversidad, contribuir en el disefio de es-
cenarios accesibles, objetivos y prioridades, visualizando y legitimando
a todos los actores participes. Al armonizar las relaciones de los indivi-
duos entre ellos y su medio se posibilita la inclusién social y el desarrollo

integral, individual y colectivo. (Bogot4, 2007)

En este sentido, para el grupo de investigacion fue importante obtener
informacién de naturaleza cuantitativa y cualitativa a partir del disefio y
la aplicacion de dos encuestas, la primera conformada por ochenta y ocho
preguntas que se aplicé a ciento tres PCD y la segunda constituida por catorce
preguntas que se aplicé a cuarenta y ocho cuidadores; una gufa de entrevista
a profundidad que se aplic a cinco personas, y la recogida de informacién
producto de diversas conversaciones y entrevistas con grupos focales. Estas
estrategias permitieron caracterizar en un amplio espectro los imaginarios
y las representaciones sociales construidas por las PCD y los cuidadores de
la comunidad de El Codito acerca de la discapacidad.

Es importante subrayar que de acuerdo con los datos suministrados
por el censo del DANE de 2005, en la localidad de Usaquén habia un total de
16.751 personas con alguna limitacién, el 4% del total de la poblacion de
la localidad, porcentaje inferior al 6,4%, promedio obtenido en Colombia.
Sin embargo, los datos del sector El Codito muestran que 1454 personas
presentaban una discapacidad, cifra que representa un 9% con respecto a

la poblacién de la localidad (DANE, 2005). Esta cifra evidencia la preva-
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lencia de discapacidad en esta zona, siendo mas alta que el promedio del
pais, posiblemente por las condiciones de vulnerabilidad que caracterizan
al territorio.

Al utilizar la férmula de muestreo aleatorio simple con ajuste para
poblaciones finitas, se encontrd que para obtener un nivel de confianza del
90% se deberfan aplicar ciento tres encuestas, una proporcién de 60-40% y
un margen de error de * 7,3%. Asi, sobre esta base poblacional se realizaron

las estimaciones que se presentan a continuacion.

Muestreo aleatorio simple

KPQN
E(N-1)+KPQ
K =nivel de confianza 90% 1,64
P =probabilidad positiva 60
Q =probabilidad negativa 40
N =poblacién estimada 1454
E = margen de error estimado 7,30

Ajuste de muestreo

Muestra infinita 112
1+ (muestra/poblacién) 1,1
Indice de correccién 1,1
Muestra / indice 103

La ubicacién de las PCD fue posible gracias a la vinculacién de una
lider comunitaria al proyecto, quien las conocia gracias a su larga trayecto-
ria de trabajo en el campo de la discapacidad en el sector. Otras personas
fueron ubicadas en el momento de la realizacién de las encuestas a partir

de las referencias proporcionadas por la comunidad.

Caracterizacion de las PCD

Conocer las particularidades de las PCD que residen en El Codito y del en-
torno que habitan y transitan cotidianamente fue dtil en el momento de

realizar una aproximacioén a los factores que influyen en la construccién
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social de imaginarios y percepciones acerca de la discapacidad. De este mo-
do, iniciamos la descripcién de las PCD que viven en El Codito destacando
que si bien la mayoria tiene satisfechas las necesidades basicas, dicho nivel
de satisfaccién es el resultado principalmente de la ayuda recibida por parte
de las familias 0 como consecuencia del acceso a programas o servicios so-
ciales, ya que cuentan con pocas oportunidades para enfrentar de manera
auténoma las necesidades o retos que les plantea la vida cotidiana.

El Codito esta ubicado en una zona montafiosa al nororiente de la
ciudad de Bogotd y hace parte de la localidad de Usaquén, considerada
la mas heterogénea, en cuanto a ingresos y calidad de vida (Mendoza &
Guevara, 2012 p. 95) Se encuentra conformado por diecisiete barrios, iden-
tificindose que las personas encuestadas habitan en doce de ellos. En la
gréfica 1 se agrupan los dos sectores de Buena Vista, Horizontes y Mirador.
En los barrios que no se reportaron personas que respondieran la encuesta

fueron: la Franja, la Llanurita, Las Mercedes, Serrezuela y Lomitas.

Griéfica 1. Distribucion de los encuestados por barrio

Nuevo Horizonte

Aurora Alta

Chaparral

La Capilla

NS/NR

Balcones de Vista Hermosa
Estrellita

Codito

Mirador

Buenavista

0% 20% 40% 60%

Fuente: resultados de investigacion, SERES, Universidad del Rosario.

Un 40% de los encuestados se ubica en el barrio Buenavista, seguido
por un 37% en los barrios Mirador y Codito, el 33% restante se encuentra
disperso en otros barrios del sector. E1 60% de los hogares se clasifica en el
estrato 2 y el 40% restante en el estrato 1, clasificacién que ha sido esta-
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blecida por el Departamento Nacional de Planeacién,! reconociendo estos
hogares en estado de vulnerabilidad socioecondmica. De acuerdo con el
informe de “Caracterizacién sociodemografica de poblacién con discapa-
cidad” (Secretaria Distrital de Salud, 2011), esta poblacién se encuentra
principalmente en el estrato socioeconémico 2, lo cual tiene concordancia

con los hallazgos del estudio.

Griéfica 2. Porcentaje de la PCD por grupo de edad

30’0% | 29,41%
25,49%

20,0%

11,76%

Porcentaje

10,0%  8.02% T04%  7.04%  8,02%

OO% T T T T T T T
) De0al0 Della20 De2la30 De31a40 De4l1a50 De51a60 60 o0 mas

Edad agrupada

Fuente: resultados de investigacién, SERES, Universidad del Rosario

Para el desarrollo del estudio se conformaron grupos con base en la
edad de los participantes y fijados en rangos de edad de diez afos; asf, el
primero corresponde a la franja 21-30 afios, que representa el 29,41 %, del
cual hacen parte jévenes y adultos jovenes, seguido por el grupo de personas
mayores de sesenta afios, con una estimacién de 25,49%, y, por tltimo, el
grupo de 11-20 afios, constituido por nifios y jévenes. Los demas grupos
tienen un comportamiento similar.

Segiin el informe de caracterizacién sociodemogréfica de poblaciéon

con discapacidad, el grupo de edad que concentra la mayoria de la pobla-

I La estratificacién socioeconémica colombiana, en seis grupos o estratos, es una clasificacién
de los domicilios o viviendas a partir de sus caracteristicas fisicas y de su entorno (DNE, 2010).
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cién es el de 65-69 afios (Secretarfa Distrital de Salud, 2011, pag. 2); sin
embargo, en el presente estudio la mayor concentracién de la muestra esta

en a juventud y la adultez joven.

Griéfica 3. Distribucién de la poblacién por sexo

Hombre
53%

Fuente: resultados de investigacién, SERES, Universidad del Rosario.

En cuanto al sexo, el 53% de los encuestados son hombres y el 47%
mujeres. Estas cifras resultan interesantes, toda vez que la discapacidad —de
acuerdo con algunos antecedentes como los resultados DANE 2005— mos-
traba en Bogot4 una incidencia prevalente en las mujeres, con una relacién
de 51,4% frente a 48,6%, deduccién porcentual de los datos encontrados
que atribuye 161.077 a hombres y 170.224, para un total de 331.301, te-
niendo en cuenta que para ese momento la poblacién de Bogota era de
6.778.691 personas.

Con base en los resultados que expone el Ministerio de Salud y de la
Proteccién Social para el afio 2013 frente al registro de localizacién y carac-
terizacion de PCD a nivel nacional, se encuentra que los datos se asemejan
a los resultados que presenté Bogota en el Censo 2005, reportando que la
prevalencia de la discapacidad se da en mujeres conun 51,35%(545.876) y
la estimacién de los hombres es de 48,54%(516.030). Aunque en El Codito
la muestra es m4s alta en los hombres, la diferencia porcentual con respecto
a los hallazgos en los 4mbitos distrital y nacional no es significativa.
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Grafica 4. Estado civil de las PCD

63%

13% 11%
7% 6%
1%

Soltero Casado Viudo Unién libre  Separado NS/NR

Fuente: resultados de investigacién, SERES, Universidad del Rosario.

Al indagar por el estado civil de las PCD, se encontrd que la gran
mayoria son solteros y solo un 20% tiene compafiero permanente (casado,
union libre); el 11% manifiesta ser viudo y el 6% estar separado. Es impor-
tante aclarar que un 13% de los encuestados tiene entre 0-15 afios, lo que
probablemente aumenta el porcentaje de personas solteras.

De acuerdo con esto tltimo, un 50% de las PCD no tiene pareja. Esto
contrasta con la percepcién de los encuestados respecto a la posibilidad de
establecer una relacién sentimental, pues el 68% afirma no sentir nunca
o casi nunca dificultades para encontrar una pareja. Por lo tanto, el alto
porcentaje de PCD que no tiene pareja puede adjudicarse a aspectos de
dependencia o sobreproteccién familiar, muy frecuentes en la poblacién

encuestada, o al tipo de discapacidad que presenta la persona.
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Grafica 5. Categorias de la discapacidad
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En cuanto a las categorfas de la discapacidad, se observa que las co-
rrespondientes a multiple (28,43%), cognitiva (22,55%) v fisica (24,51 %)
presentan la mayor concentracién de la muestra, con un total de 75,49%.

Categorfas discapacidad

Fuente: Resultados de investigacién, SERES, Universidad del Rosario.

La estimacion restante se distribuye en las demas categorias de la discapa-

cidad con valores inferiores al 10%.

Griéfica 6. Causas de la discapacidad

Enfermedad general 38%

Accidente 14%

Complicaciones durante el parto 13%

Alteracién genética, hereditaria 11%

Condiciones de salud de la o
10%
madre durante el embarazo |

Otra 10%

Dificultades en prestacion del
servicio de salud

NS/NR | 3%

4%

Fuente: resultados de investigacion, SERES, Universidad del Rosario.
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De las personas encuestadas, el 29% desconoce el origen de la disca-
pacidad; de las que lo conocen, el 38% lo adjudica a enfermedad general y
el 14% a accidente. Esta informacién se puede soportar con los datos a nivel
nacional que indican que el 34,2% de las personas registradas desconoce
la causa de la discapacidad, y la primera y segunda causa concuerdan con
los datos hallados en El Codito (Gémez, 2010, p. 34).

Grafica 7. Habilidades de la PCD

Ninguna 23%

Sociales 18%

Manuales 17%

Musicales 14%

Comunicativas 12%

Fisicas 12%

Artisticas 11%

Otras 1%

Fuente: resultados de investigacion, SERES, Universidad del Rosario

Al indagar por las habilidades de la PCD, el mayor porcentaje de en-
cuestados, correspondiente al 23%, no reconoce ninguna habilidad; las
demas habilidades se dividen de manera relativamente uniforme en sociales,
manuales, musicales, comunicativas, fisicas y artisticas. Estos resultados se
relacionan con los imaginarios identificados en la parte cualitativa de este
estudio, que se refieren a incapacidad y dependencia.
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Gréfica 8. Personas a cargo de la PCD

No 66%

St 22%

NS/NR 6%

Menor de 10 afios 6%

Fuente: resultados de investigacion, SERES, Universidad del Rosario.

Un 22% de las PCD afirma tener personas a cargo, lo cual resulta lla-
mativo considerando los niveles de dependencia que reportan y el hecho
de que el cuidado no solo esta referido a la PCD, sino que ellas mismas puede
asumir el papel de cuidador. Esto indica que las PCD pueden desarrollar una
actividad que resulta funcional a la familia y que a su vez implica un alto
grado de responsabilidad. Este aporte, que se desarrollard con més detalle
en un capitulo posterior, es poco valorado en el sistema familiar y no se
reconoce como trabajo.

El documento de caracterizacién sociodemografica de poblacién con
discapacidad (Secretaria Distrital de Salud, 2011) hace referencia a que el
porcentaje de PCD que se desempefia como cuidador es de 16% del total de
la poblacién inscrita en el registro, encontrdndose que los hallazgos para
el caso de El Codito son superiores. Esto puede deberse a las pocas oportu-
nidades que las PCD tienen en el sector para ejercer una actividad laboral;
asf, el nivel educativo, tipo de discapacidad y las barreras del contexto
conllevan generalmente a que estas personan permanezcan en el hogar, y
al ausentarse los miembros de la familia por su trabajo, la alternativa para

el cuidado algunos nifios y nifias es la PCD.
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Grafica 9. Ubicacién de las PCD que conoce

Sectro del Codito | 27%
Su familia nuclear 10%
Su familia extensa | 6%
Otros sectores de la localidad | 5%
Otras localidades i 4%
Otros i 2%

Fuente: resultados de investigacién, SERES, Universidad del Rosario.

El 53% de los encuestados afirma conocer otras PCD, dato que resul-
ta bastante insuficiente si pretendiéramos analizar formas organizativas o
cooperativas en materia de discapacidad. Las PCD que conocen otras PCD las
ubican en El Codito en un 27% y en un 16% en la familia nuclear o extensa;
esto puede indicar un aislamiento de las PCD, que limita sus actividades a

los escenarios de la casa o el barrio.

Grafica 10. Tipo de afiliacion a salud
51%

22%

12%
5% 4% 4% 2%

Subsidiado ~ Contributivo Ninguno No sabe NS/NR Vinculado Régimen
especial

Fuente: resultados de investigacién, SERES, Universidad del Rosario.

La grafica 1 muestra que mas de la mitad de la poblacién encuestada
se encuentra afiliada al sistema de seguridad social en salud en el régimen
subsidiado. Adicionalmente, es posible que algunas personas se encuentren

en el régimen contributivo, pero generalmente no como cotizantes, lo que
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nos permitiria inferir que no estan devengando un salario o unos honorarios,
sino que son beneficiarios de un familiar. Esto se contrasta con la poblacién
general de El Codito que en un 58% pertenece al régimen contributivo y
en un 37% al subsidiado (Mendoza & Guevara, 2012 p. 89).

La atencion en salud es la principal barrera que reconocen las PCD.
Se reportan dificultades de acceso e inconformidad en torno a la calidad y
oportunidad del servicio. Al respecto, Gémez (2010) presenta que el 27,3%
de las PCD no tiene garantizado este derecho, por lo que no se encuentran
afiliadas al sistema. Asf, una de cada tres personas se encuentra excluida
de los servicios de salud y, por lo tanto, presenta una mayor vulnerabilidad
respecto al total de la poblacién (Gémez, 2010, p. 88). En relacion con lo
anterior, llama la atencién que un 12% de las personas encuestadas refiera
no tener una afiliacién; y aunque la cifra es menor a la que reporta el docu-
mento citado, cabe anotar que continda siendo significativa. En la presente
investigacion esta barrera es percibida por el 34% de los encuestados.

También se observa que las PCD identifican barreras en el servicio de
rehabilitacién, parte fundamental de la atencién que requiere la persona
para lograr una mayor autonomia funcional. En primer lugar, con un 29%
se identifica que las PCD no saben por qué no reciben este servicio; en se-
gundo lugar, con un 18% se adjudica a esta falencia la falta de dinero. El
desconocimiento se produce porque las PCD y sus cuidadores no poseen in-
formacién sobre las causas de las barreras que presentan para la prestacion
de los servicios en rehabilitacion; saben que les son negados, pero no reco-
nocen el trasfondo de la situacién y no logran reaccionar a la vulneracion
del derecho a la salud.

La falta de dinero es coherente con las condiciones socioecondémicas
de las familias de El Codito, que tienden a ser vulnerables y no encuentran
soluciones reales en el sistema, por lo cual la tnica opcion es el servicio
particular que representa altos costos. Con respecto a la edad, las personas
mayores son las que se han visto enfrentadas con mayor frecuencia a este
tipo de barreras con 17,14%; esta poblacién puede mostrar la prevalencia
debido a que la mayoria adquiere una discapacidad producto de la vejez,

generando condiciones de salud crénicas que requieren cuidado y atencién
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médica mas frecuente. En ese sentido, las dificultades en el principio de
oportunidad que tiene el sistema de salud se visibilizan en mayor medida.

Las barreras frente al acceso a servicios de salud y rehabilitacién
reportadas por parte de las PCD reflejan una situacién que incrementa la
vulnerabilidad, considerando las condiciones particulares de El Codito, en
cuanto a disposicion geogréfica, barreras actitudinales, ausencia de redes
de apoyo, entre otras.

En cuanto al trabajo, 34% de las PCD indica que tiene una incapa-
cidad permanente para el trabajo y que no recibe pensién, un 11% afirma
trabajar de manera informal, un 5% lo hace como independiente y un 2%
como empleado; el mayor porcentaje del resto corresponde a menores de
edad con un 13%. De esta manera, la mayorfa de las PCD que trabajan se
encuentran en el &mbito de la informalidad, sin garantias de seguridad so-
cial o de inclusion laboral.

Griéfica 11. Razones por las que no trabaja

No hay un sistema que apoye las
necesidades particulares de la PCD

Los indices de desempleo en general
son bajos

Los trabajos son lejanos a la vivienda

NS/NR
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No se encuentra en edad para
trabajar

La sociedad considera que no es apto
para trabajar

El tipo de discapacidad
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Fuente: resultados de investigacion, SERES, Universidad del Rosario.

El trabajo se identifica como la segunda barrera méas reconocida por las
PCD. De acuerdo con los resultados presentados en la gréfica 11, la condicion
de discapacidad, con el 32%, se considera como la limitacién que afecta
mayoritariamente la oportunidad del trabajo; en segundo lugar, la sociedad
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considera que quienes tienen una discapacidad no son aptos para trabajar,
lo cual se estima en 28%, incluyéndose aqui el temor de los empleadores
para contratar a una persona con esta condicién. Es importante resaltar
que en estas dos respuestas las personas muestran sus posturas a partir de
dos de los marcos de referencia de la discapacidad predominantes: en el
primer caso, desde el modelo biomédico, el cual centra la discapacidad en
la persona, mostrando un enfoque orientado hacia la normalizaciéon; en el
segundo, desde el modelo social, el cual precisa que el entorno es el que se
convierte en opresor de las PCD, por lo que las actuaciones sociales de las
PCD en igualdad se habilitan en la transformacién del contexto.

Griéfica 12. Ultimo afo de educacién formal aprobado
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Fuente: resultados de investigacion, SERES, Universidad del Rosario.



La persona con discapacidad, los cuidadores y sus familias

79

ounguIN

S

*(08 Bed ‘7107 ‘BreAdnN) 1 BZOPUSJN]) 93U

% [

[euorsajord BOIUDD) BLIEPUNDJS eurewd
[euo1sjo1] ©2130[0Ud3T, BOTUIY T, BIPIN BIISB]D BIPIJN BoISRg BoISRg I[028331]
= W= mEN L
% w 2 M 2 @ Bow -
o
2 g% FFFE pEz p¥y
°© ~
ES

%9
99

I
23
ES

=S

%81

[}
=
=X

o
3
S

%8¢

N
(&}
ES

RN @ SquoH @ [®0L

031pO)) [{ U 0AIEINPS [AAIN] "¢ edlyelin)

90

%S

901
%S T
90¢
%S¢
90¢
%S¢
%0¥
%S



Configuracién de la nocién de discapacidad en un contexto de

vulnerabilidad en Bogot4 Analisis interdisciplinar

80

Respecto a los grados de educacién formal aprobados, el 28% de las
PCD afirma no haber cursado ningtn nivel y el 36% no supera los estudios
de educacién bésica primaria; un 31% se encuentra distribuido en los dife-
rentes grados de bachillerato y el 5% restante no respondi6 a la pregunta.
Al respecto, resulta pertinente establecer un comparativo con la poblacién
general del sector El Codito, que reporta haber terminado la primaria un
38%, la bésica secundaria un 24% y la media un 18%; solo un 3% de la
poblacién no ha recibido ningtin tipo de educacién. Esto confirma que las
barreras en el derecho a la educacién en torno al acceso, la calidad, la calidez
y la permanencia también son significativas, por lo que, de acuerdo con la

percepcién de los encuestados, se reportan en el tercer lugar.

Grafica 14. Actividades en las que participa

Con la familia y amigos 55%

Religiosas o especiales 45%

Con la comunidad 17%

Deportivas o de recreacién 15%
Culturales 9%
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humano °
Productivas | 1%

Otras 1%

Fuente: resultados de investigacion, SERES, Universidad del Rosario.

Al indagar por las actividades a las que las PCD se vinculan en mayor
proporcidn, encontramos que el comportamiento de las PCD de El Codito es
similar al reportado a nivel distrital, en el que las actividades que sobresalen
estan relacionadas con la familia y la religion, principalmente (Secretaria
Distrital de Salud, 2014).

La medicién, de acuerdo con la informacién contenida en la grafi-
ca 15, se realiza de manera individual por categoria de participacion; asi
pues, con una estimacién de 55%, las personas refieren que participan en

actividades con la familia y los amigos, siendo el tnico aspecto en el que
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la participacién es mayor al 50%. Destaca que las actividades a las que se
vinculan las PCD se ubican en el nidcleo familiar o su entorno inmediato,
reduciéndose considerablemente el nivel de participacién en actividades
un poco mas lejanas de dicho contexto.

En relacién con las actividades religiosas, que se ubican en el segundo
lugar, la participacién es mayor en la etapa de ciclo vital de vejez. Estos resulta-
dos se consideran una tendencia predecible, pues la poblacién que comprende
la etapa mencionada sigue con més regularidad practicas religiosas conforme a
la tradicion del pais. En las demas actividades se presenta un porcentaje muy
bajo de participacién que no supera el 17%, estas son: las actividades comu-
nitarias, que reflejan participacion principalmente por la cercania al territorio;
sin embargo, la ausencia de participacion se configura con un 83%. Las activi-
dades deportivas o recreativas se ven afectadas por la inseguridad y la falta de
equipamientos adaptados.” La participacién en actividades culturales se reporta
en un 9%, superando a las actividades ciudadanas, lo que puede deberse a que
las PCD tienen poco reconocimiento de los espacios a los que pueden vincu-
larse para ejercer una ciudadania activa, incidiendo de manera negativa en
su capacidad como grupo identitario para impulsar cambios relacionados con
la equiparacion de oportunidades y la inclusién social. La educacién para el
trabajo, que se encuentra entre las tres menos votadas, denota la baja oferta de
proyectos o programas que ofrecen alternativas para la insercién de las PCD en
el mundo laboral; finalmente, se encuentran las actividades productivas, pues,
como muestra el presente estudio, hay barreras importantes para el acceso al

trabajo, lo cual afecta el nivel de ingresos de la familia.

Segtin lo ha documentado el Hospital de Usaquén, perteneciente a la localidad en donde se rea-
liz6 este estudio, son pocos los espacios que existen para la realizacién de algin deporte en este
territorio y algunos de estos son utilizados para la practica de actividades ilicitas. En dicho informe
también se describe que una de las posibles probleméticas frente a los equipamientos es que los
pocos existentes no presentan las adaptaciones necesarias para el goce y disfrute de las PCD, lo
cual perpettia la vulneracién de derechos de este grupo poblacional (Usaquén, 2012, p. 55).
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Gréfica 15. Actividades en las que participan las PCD
Novenas navidefas barriales 30%

Semana por la paz del Codito 23%

Otras 19%
Semana Salesiana 15%
Bazares del sector | 15%
Caminatas en El Codito 10%
Mes de la discapacidad 4%

Juegos olimpicos colegio Don Bosco 4%

Campeonatos de futbol 4%

Festival de Verano 3%

Fuente: resultados de investigacion, SERES, Universidad del Rosario.

Cuando se pregunté por las actividades especificas a las que se vin-
culaban las PCD, se identific que: las novenas navidefias barriales (30%),
los bazares (14%) y la semana por la paz (11%) son las preferidas, lo cual
demuestra un nivel de acercamiento a los espacios sociales que se encuen-
tran dentro del mismo territorio, siendo evidente una fuerte adherencia al
sector, infiriendo asi que si se incrementara la oferta social, podrfa generarse
un mayor nivel de participacion.

En relacion con las tres actividades en las que menos participa la
poblacién con discapacidad, estas son: mes de la discapacidad (3%), el Fes-
tival Iberoamericano de Teatro (1%) y la Feria del Libro (1%); lo anterior
pone en evidencia que las PCD del sector se vinculan en menor proporcién
a aquellas actividades de indole local y distrital, dirigidas a fomentar la

participacién ciudadana y cultural.



La persona con discapacidad, los cuidadores y sus familias

Grafica 16. Nivel de participacién en organizaciones

NS/NR

(4%

87%

Fuente: resultados de investigacién, SERES, Universidad del Rosario.

La participacion de las PCD en las organizaciones también es notoria-
mente baja (9%); no obstante, revisar este aspecto resulta importante en
la medida en que indica una nocién vinculante, lo que permite conocer el
nivel de gestién e iniciativa de la persona, para pertenecer a un grupo en el
que realice actividades que respondan a un interés personal, desarrollando
acciones colectivas para el cumplimiento de fines especificos de la organi-
zacion o grupo al que decida pertenecer.

Ahora bien, con respecto a la edad se encuentra que la mayor pre-
valencia estd en personas mayores con un 3%; este resultado se puede
explicar a partir del tipo de organizaciones que predominan en El Codito,
las cuales son en su mayoria grupos y organizaciones de adulto mayor. Por
lo tanto, no solo se trata del interés de la persona, también de la oferta con
enfoque diferencial. Entre las razones por las que las PCD no participan se
encuentran: la discapacidad (22%), el desconocimiento (14%) y la falta
de dinero (12%).
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Griéfica 17. Participacion vs. Escolaridad
25,0% M Alta participacién
M Participacién media
Baja participacién
20,0%
)
£ 15,0% -
=
)
2
& 10,0%
5,0% 7
0,0% -~

Prescolar .

Ninguno
Profesional
Tecnolégico
Técnico profesional
De noveno a once
De sexto a octavo
Cuarto y quinto -
De primero a tercero

Ultimo afio de estudio aprobado reagrupado

Fuente: resultados de investigacién, SERES, Universidad del Rosario.

La curva de crecimiento entre los niveles de escolaridad y de partici-
pacion se produce de forma paralela, de modo que a mayor escolaridad las
personas presentan un mayor indice de participacién. Al respecto, también
se manifiesta que el hecho de que la mayoria de las PCD encuestadas estén
ubicadas en un nivel de escolaridad bajo puede estar a su vez esclareciendo
uno de los factores que incide notablemente en el acceso a la participacién
social, por lo que serfa predecible lo encontrado en el presente estudio frente
ala significativa ausencia de participacién. Unicamente se exceptta el rango
de estudio entre sexto a octavo grado, lo cual puede estar relacionado con

el hecho de que en este rango el grado de autonomia encontrado sea bajo.
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Caracterizacion de la familia

La PCD vive con su familia nuclear y en algunas ocasiones con miembros
de la familia extensa. Con base en las consideraciones de la PCD, la persona
mas importante de la familia es la madre, seguida por los hijos y los herma-
nos, quienes generalmente asumen el papel de cuidador. E1 86% de las PCD

considera que la relacién con su familia es muy positiva.

Grafica 18. Personas con las que vive

Hijos 48%
Madre 46%
Hermanos 34%
Padre 31%
Pareja 19%
Sobrinos 13%
Abuelos 10%
Tios 7%
Cufados 7%
Otro 3%

Vive solo 3%

Primos 1%

1%

Amigos

Fuente: resultados de investigacion, SERES, Universidad del Rosario.



Configuracién de la nocién de discapacidad en un contexto de

vulnerabilidad en Bogot4 Analisis interdisciplinar

86

Grafica 19. Ingresos de las familias

De cero a trescientos mil 23%

De trescientos a quinientos mil 24%
De quinientos a setecientos mil i 30%
De setecientos a un millén 7%
De uno a dos millones 4%
De dos a tres millones 1%

No sabe, No responde 6%

NS/NR 5%

Fuente: resultados de investigacion, SERES, Universidad del Rosario.

Se reporta que el 77% de los grupos familiares tienen ingresos totales
inferiores a setecientos mil pesos; el 50% refiere que el aporte econémico
lo proporciona una sola persona y el 26% indica que lo proporcionan dos
personas. Los ingresos percibidos se convierten en un agravante de la calidad
de vida de la familia, ya que las condiciones econémicas son insuficientes
y el ingreso per cdpita es muy bajo. Entonces, el dinero se emplea para sol-
ventar las necesidades bésicas cotidianas, siendo escasos los recursos con
los que cuenta el sistema familiar para la participacion, la escolaridad y la
salud de todos sus miembros.

Por lo menos un 30% de los encuestados afirme recibir subsidios por
parte de entidades pablicas.

Caracterizacion de los cuidadores

El 75% de las PCD cuenta con cuidador; el 25% restante, no. La cifra de
PCD que tiene cuidador es significativamente alta, lo cual est4 relacionado
con que estas personas no son independientes y requieren asistencia en
algunas actividades de la vida diaria; sin embargo, es posible que por des-

conocimiento de las habilidades de la PCD también se incurra en que un
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miembro de la familia ejerza el papel de cuidador cuando no es necesario,
reforzando la relacién de codependencia. De los cuidadores, el 87% son
mujeres y el 13% hombres, porcentajes que confirman que el cuidado recae
principalmente en la mujer, puesto que desde el punto de vista cultural e
histérico son ellas quienes asumen este papel. En el 44% de los casos es la

madre quien se consolida como cuidadora, siendo el porcentaje mas alto.

Gréfica 20. Edad de los cuidadores

60 o méas ! 27%
46-50 | 31%
15-45 | 38%
NS/NR _ 4%

Fuente: resultados de investigacion, SERES, Universidad del Rosario.

Respecto a la edad de los cuidadores, se identifica que la prevalencia
se da en el rango de 15-45 afios, periodo considerado de productividad a
nivel laboral. Este dato indica a su vez que el sistema socioeconémico de
una familia se ve afectado cuando hay una PCD que no trabaja y ademais
otro miembro de la familia que la cuida, que tampoco puede trabajar, por
lo que se generan mds gastos con menos ingresos. Si bien esta es la edad
prevalente, no existe gran variacién en el rango etario de los cuidadores,
aunque se observa una tendencia: a menor edad, mayor es la proporcién
de personas que ejercen el cuidado.
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Griéfica 21. Participacion futura en organizacion de discapacidad

NS/NR
4%

St
57%

Fuente: resultados de investigacion, SERES, Universidad del Rosario.

Es muy importante mencionar que mas del 50% de los cuidadores
encuestados afirma que participarfa en una organizacién de PCD, pero que
en la actualidad no conocen ninguna o las que conocen se encuentran muy

lejos del sector.

Grafica 22. Opiniones del cuidador

Cree que la PCD tiene habilidades 92%

Siente temor por el futuro de su familia 90%

Tienen los mismos derechos que las personas sin

discapacidad £

Familia tiene en cuenta a PCD para actividades 7%
Sociedad rechaza a PCD 75%

Mayor aceptacién social de discapacidad 71%

La opinién de PCD se tienen en cuenta para 67%
tomar decisiones

No dispone de tiempo suficiente para usted 56%

Relaciones sociales afectadas por PCD 42%

Familia se aleja de los demés por tener una PCD 27%

Fuente: resultados de investigacion, SERES, Universidad del Rosario.
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La mayoria de los cuidadores (92%) afirma creer en las habilidades
que tienen las PCD, lo cual no es coherente con las practicas de dependencia
que se han identificado en el sector. Un 85% de los cuidadores conside-
ra que sus familiares con discapacidad tiene los mismos derechos que las
personas sin esta condicion, un 77% cree que la familia tiene en cuenta a
las PCD para las actividades que realiza y un 67% que las opiniones de la
PCD son tenidas en cuenta para la toma de decisiones.Adicionalmente, un
75% estima que la sociedad rechaza a las PCD; sin embargo, el 71% de los
cuidadores manifiesta que, aunque sigue habiendo discriminacion social,
hoy en dia hay una mayor aceptacién de la discapacidad que hace diez afios.

En cuanto a cdmo se han visto afectados por el cuidado de las PCD, el 56%
de los cuidadores cree que no disponen de tiempo para ellos, un 48% considera
que ha habido una reduccién en las relaciones sociales y el 90% no se siente tran-
quilo porque siente temor constante por el futuro de su familiar. En general, se
identifica que la discapacidad produce en los cuidadores sentimientos contradic-
torios: por un lado, tristeza, impotencia, temor, pena, rabia, obligacién y soledad
(56%); por otro, fortaleza, esperanza, admiracién, valor, felicidad (44 %) . Aunque

hay una clara ambivalencia, la tendencia se ve inclinada hacia lo negativo.

Griéfica 23. Definicién de la discapacidad segin cuidador

No poder hacer nada 27%
No poder defenderse por sf mismo 17%
Otros 8%
Moverse con inconvenientes 8%
No poder realizar suefios-metas 6%
Genera algo de tristeza 6%
NS/NR 6%
No hay discapacidad, se la pone uno 6%
Verse muy enfermo 4%
Algo que le falta a cada persona 4%
Tener un nifio pequefio toda la vida 2%
Lo mis lindo que ha podido pasar con mi... 2%

Depender de los demas 2%

Fuente: resultados de investigacion, SERES, Universidad del Rosario.
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Griéfica 24. Definicion de la discapacidad segtin PCD

NS/NR | 20%
No poder hacer nada i 23%
Depender de los demds 1%
No poder defenderse por sf mismo 9%
No poder realizar suefios y metas 7%
Moverse con inconvenientes %
Algo que le falta a cada persona 4%
Verse muy enfermo 4%

Dolor en algunas partes del cuerpo 3%

3%

Genera algo de tristeza

Fuente: resultados de investigacién, SERES, Universidad del Rosario.

La pregunta sobre el significado de la discapacidad se formulé abierta,
pretendiendo recoger las respuestas de manera amplia y precisa, sin dejar
de lado percepciones muy propias o que no son de facil clasificacién. En
las gréficas 24 y 25 se contrasta la opinién de los cuidadores con la opinién
de las PCD.

Llama la atencién que la mayorfa de PCD, representada en un 29%,
no sabe como definir la discapacidad o prefiere no responder la pregunta.
Con el porcentaje mas alto, tanto cuidadores como PCD asocian la discapa-
cidad al no poder hacer, es decir, que se centran en la deficiencia® que padece
la persona y la limitacién en las actividades de la vida diaria. Las demas
respuestas estan relacionadas con dependencia, frustracion, enfermedad,
problemas en la movilidad, incompletud, infantilizacién, sentimiento de
tristeza y dolor. Como se observa en las gréficas, las PCD no sefialan una
definicion positiva de la discapacidad; en el caso de los cuidadores, el 8%

indica que se la adjudican las mismas personas vy, por otro lado, que es algo

Deficiencias se refiere a los problemas funcionales (funciones fisiolégicas de los sistemas cor-
porales) o a las estructuras corporales (6rganos, extremidades y sus componentes), tales como
una desviacién significativa o una pérdida de algtin miembro.
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grato. Ninguna de estas visiones se acerca al modelo social, puesto que no
implican al contexto para definir la discapacidad, entendiéndola tnica-
mente desde los imaginarios que en el capitulo cualitativo se revisardn con

mayor profundidad: incapacidad y dependencia.
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Capitulo 3
La discapacidad: una forma de vivir
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Este capitulo presenta informacion correspondiente a cinco estudios de ca-

so realizados con familias de El Codito en las que uno o varios integrantes

poseen una discapacidad. Los componentes de la metodologia empleada

incluyeron entrevistas a profundidad, visitas domiciliarias, grupos focales

y charlas informales. Las categorias de andlisis definidas por el equipo de

investigacion fueron:

Nociones de la discapacidad: auto-representaciones y represen-
taciones sociales.

Entorno social: relaciones sociales, dimensién social de la parti-
cipacion, barreras y facilitadores para la inclusién y la equidad.
Entorno familiar: estructura familiar, autonomia alcanzaday con-
diciones socioecondmicas.

Proyecciones: intereses y expectativas de vida.

Uso de la tecnologia.

El perfil de las personas que participaron en el estudio de caso es el

siguiente:!

David: menor de 9 afios de edad, diagnosticado con retinopatia
y retraso global en el desarrollo, por lo que presenta una disca-
pacidad sensorial. Cursa segundo grado de primaria y vive con
sus padres, dos hermanos y su abuela. Su madre trabaja como
recepcionista y su padre en construccion.

Teresa: mujer de 60 afios de edad, quien como consecuencia de
un accidente cerebrovascular, presenta una hemiplejia derecha,
asf como cuadro clinico asociado a hipertensién y diabetes, pre-
senta por ende una discapacidad fisica y requiere silla de ruedas.
Madre de tres hijos, vive con su esposo y una hija. Trabaja una vez
a la semana con mujeres gestantes o madres lactantes de nifios

menores de 2 afios, en el marco del programa de hogares Familia,

Los nombres empleados para la descripcién de los perfiles no corresponden a los nombres reales

de las personas entrevistadas.
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Mujer e Infancia (FAMI) del Instituto Colombiano de Bienestar
Familiar (ICBF).

* Angela: mujer de 27 afios de edad, diagnosticada con retardo
mental, correspondiente a la discapacidad intelectual. Su familia
estd compuesta por su madre y cinco hermanos, dos de ellos con
discapacidad, Cristian y Alberto. Ni su madre ni ella cuentan
con trabajo y viven de los subsidios otorgados por la Secretarfa
Distrital de Integracién Social (SDIS).

* Diana: mujer de 24 afios de edad quien falleci6 dias después de
haber iniciado la recopilacién de informacién de los casos. Habia
sido diagnosticada con trastorno afectivo bipolar, por lo que pre-
sentaba una discapacidad mental. Su padre habia fallecido hacia
cinco afios, vivia con su madre y tenia tres hermanos mayores.

* (Carolina: mujer de 21 afios de edad con hipoacusia neurosensorial
bilateral, cuyo diagndstico se categoriza dentro de la discapaci-
dad auditiva. Vive con sus padres y cinco hermanos. No trabaja

ni estudia.

De acuerdo con la informacién recogida en campo, mediante entre-
vistas a profundidad y grupos focales, las representaciones sociales de la
discapacidad en El Codito son variadas, y tienen tanto connotaciones po-
sitivas como negativas, con prevalencia de las segundas. Un aspecto comtn
a todos los casos estudiados, que complejiza el analisis, es la contradicciéon
implicita en los discursos y las respuestas de los participantes, debida tal
vez a aspectos como sentimientos encontrados, no elaboracién del duelo,
negacion o frustracion.

Es interesante constatar que algunas de las personas participantes en
esta investigacién demuestran una nocién de la discapacidad que, desde
el punto de vista conceptual, se ajusta a los discursos oficiales tanto de las
politicas pablicas como de los diferentes espacios institucionales. Esto puede
indicar que, en ocasiones, hay una apropiacién por parte de la comunidad
de los espacios oficiales generados para la discapacidad, asi como un in-
terés creciente y concientizacién acerca de la necesidad de reivindicar los
derechos las PCD. En este sentido, se reconoce la diversidad de habilidades
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y se establecen las relaciones de las PCD con su entorno y con quienes las

rodean. El caso de Diana, quien demuestra apropiacién y liderazgo en el

tema de la discapacidad, es un claro ejemplo de esta situacién.

Donde yo estudio hay personas diversamente habiles. Hay una perso-
na que no habla bien, que tiene problemas del oido. Hay una persona que
fue compafiera mia y que ahorita est4 en la practica, que tuvo muchas
operaciones y que tiene problemas en los pies, que casi no puede caminar,

pero esas son experiencias que me fortalecen y me hacen salir adelante.

Por el contrario, otras personas mantienen el imaginario de la depen-
dencia y la incapacidad para el desarrollo de diversas actividades, como
el trabajo, la educacién o las practicas domésticas. Al respecto, es muy
comin escuchar de los entrevistados expresiones como “no puede” o “no
puedo”. Sin duda, ese “no poder” estd determinado tanto por el tipo de
discapacidad como por las barreras sociales, y en ocasiones es reconocido
por los miembros del hogar o por las PCD; es decir, es tanto representacién
como autorrepresentacion social. El siguiente fragmento nos habla de ese
“no poder” adjudicado a la discapacidad:

Entrevistador: {usted qué puede hacer?

Entrevistado: nada, en la casa... no puedo ni escribir, ni puedo leer,
ni nada de eso. No puedo salir, no puedo coger un bus, nada.

Entrevistador: {y por qué?

Entrevistado: porque no conozco los buses, ni las letras, no se pa’
dénde voy.

Entrevistador: pero puede trabajar... nos conté que estuvo traba-
jando...

Entrevistado: sf, puedo trabajar (Fragmento de entrevista realizada

con Angela)

En este ejemplo se nota con claridad una autopercepcion negativa,
posiblemente determinada por el concepto que tienen los otros sobre el en-
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trevistado, pues, pese a que empiricamente se ha demostrado una capacidad,
no hay un autorreconocimiento ni una valoracién de los propios logros.

De esta manera, aunque todos los participantes tienen alguna relacion
con la discapacidad, bien sea porque son PCD, bien porque son sus cuidadores
o pertenecen a su familia, no todos la asumen de la misma forma. Diferentes
testimonios y respuestas han permitido inferir que el tipo de discapacidad,
asf como la forma en que esta es adquirida, son determinantes para su acep-
tacion y para el tipo de relacién que se establece con ella.

En este sentido, en algunas personas una discapacidad adquirida
transforma sus vidas de manera contundente y, en palabras de quien la vive,
nefasta: “Cuando uno tiene una vida comin, activa, cuando ese accidente
aparece... para mi ha sido la muerte porque yo... uy, no...” (testimonio de
Teresa). Este caso particular es un ejemplo de cémo para algunas personas
la discapacidad representa un cambio total de vida que no ofrece nuevas
oportunidades, sino que trunca suefios y proyectos ya en desarrollo. Esta
connotacién negativa de la discapacidad permea diversos dmbitos de la
vida familiar, comunitaria y social.

No obstante, otras personas encuentran aspectos positivos en la disca-
pacidad, adhiriéndose de manera consciente o inconsciente a los postulados

del modelo social. Asi, se encontraron respuestas como:

Para mi, digamos, no es tanto discapacidad, méas bien es que tienen
otras formas de hacer las cosas... eso es la discapacidad, es simplemen-
te ser diferente, no es que no lo pueda hacer, es hacer las cosas de otra

manera diferente a como lo hace uno. (Madre de David)

El reconocimiento de la diferencia es fundamental en el abordaje de
la discapacidad, pues otorga valor y significado a distintas acciones y formas
de ver la vida que en general son menospreciadas o negadas.

Este es otro ejemplo de la concepcion del modelo social de la disca-

pacidad que la ubica en el plano de las percepciones y actitudes externas:

Me refiero a que las demés personas, las personas que rehabilitan dis-

capacitados, ensefien a los demas, porque va una persona que le faltan las
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piernas o alguna cosa y le hacen el feo, lo miran como si fuera algo raro, y
eso es lo que tienen que ensefiar, que es una persona comun y corriente

que pasa al lado... ni m4s ni menos que los demés. (Familiar de David)

Para otros, la discapacidad no existe, por cuanto hay interdependen-

cia; es decir, no puede hablarse de la dependencia de las PCD cuando todos

los seres humanos, con discapacidad o sin ella, dependen en cierta medi-

da de los dem4s. Al respecto, una de las participantes afirma lo siguiente:

“Todos podemos, tt puedes, él puede, pero hace falta una persona que nos

guie. Pero yo creo que discapacidad en si no la hay” (mujer participante

del grupo focal).

Pese a estas experiencias, es mis comtn encontrar entre la poblacion

el imaginario de que la PCD siempre serd dependiente, que necesitara a lo

largo de su vida de un tercero para realizar actividades cotidianas o més

complejas. En este caso, la discapacidad se define como “la necesidad de

una segunda persona que guie, es depender de otra persona para que lo

ayude” (familiar de David).

En relacion con el concepto de dependencia, se identificé una re-

presentacién muy comtn de la discapacidad que denominamos la minoria

de edad, que responde al sentir de los padres, los familiares o los cuidadores

frente a la PCD. Expresiones como estas fueron reiterativas en la investi-

"«
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gacién: “es como un beb

es como tener un nifo pequeno toda la vida”

0 “yo la saco a pasear”. Asi, la PCD se significa como alguien que requiere

cuidados enormes, que no es capaz de valerse por si misma y sobre todo

que no tiene potestad para decidir sobre su propia vida. Algunas de las PCD

hacen referencia a esta representacién como una nueva restricciéon que

debe sumarse a su condicién y que, por supuesto, afecta negativamente sus

relaciones familiares y sociales. Un ejemplo de los conflictos familiares que

genera esta representacion es:

Cuando discutimos o algo asi que ella no hace caso, 0 que uno le dice
algo que no le guste, o que ella quiera irse para algin lado y uno no la
deja ir, entonces uno le dice: “no se va para tal lado”, y se pone de muy

mal genio, y se pone bravisima, y llora, y llora, y llora, hasta el otro dia
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se levanta, y se levanta brava, haciendo mala cara todo el dia, porque
ella quiere hacer lo que quiera, y como mi mama la ataja, porque no la
dejan hacer, ella dice que esta grande, que ella puede hacer lo que se le

dé la gana. (Familiar de Carolina)

A nivel social también se establecen ciertas condiciones que hacen
pensar en una eterna minoria de edad y que terminan convirtiéndose en
barreras para el accesoy la inclusién. Es el caso de una persona con trastorno
afectivo bipolar, muy interesada en participar como representante de las PCD
en el Consejo Local de Discapacidad, pero que segin refiere se encontrd

con el requisito de tener que estar acompafiada de un tutor:

Tenemos que tener un representante, alguien que esté al mando de
nosotros y tome decisiones acerca de nosotros, de lo que nosotros sen-
timos y lo que nosotros podamos expresar, y no me parece justo porque
nosotros somos duefios de nuestras propias decisiones, y ya mayores de
edad nosotros podemos ver qué es lo que esta bien y qué es lo que esta

mal, no somos nifios chiquitos. (Diana)

La discapacidad no significa lo mismo para todas las familias que se
enfrentan con ella. Algunas deciden afrontarla con determinacién, dedica-
cién y amor, reconociendo aspectos positivos como el aprendizaje, la unién
familiar y la solidaridad; sin embargo, persisten sentimientos de frustracion,
tristeza, dolor y rabia que, aunque estén asociados a barreras externas, for-
talecen la idea de contradiccion constante que se planted inicialmente. El

siguiente testimonio ilustra este caso:

Positivo que uno aprende algo més, que uno ya no ve que eso es de
otras personas sino que si puede llegar a la casa de uno en cualquier
momento. Positivo que somos muy solidarios con él, que todos estamos
pendientes, todos. Entonces nos ha mantenido ah{ ese pequefio ser hu-
mano a todos pendientes, para mi eso es lo positivo, y que se aprende

mucho, con un hijo discapacitado se aprende mucho.
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Para mi la frustracion {por qué? Porque yo no he encontrado el camino
para él, porque yo soy una persona perseverante, ansiosa, y cada rato en-
contrarme con el mismo muro, con el mismo muro... eso sf ha sido duro.
Si, todas esas barreras, eso sf ha sido durisimo. {Aceptarlo? Ya lo acepté,
pero es eso, no encontrar solucién a este dilema, eso si para mi ha sido

negativo. (Madre de David)

Otras familias enfatizan las consecuencias negativas de la discapa-
cidad, situacién que se presenta sobre todo en los casos de discapacidades
adquiridas y no congénitas. En ellos se percibe una clara negacién y una
constante afioranza de lo que fuera la vida pasada, de lo que se tuvo y ya
no se tiene, de lo que se podia hacer y ahora no es posible. Esa frustracién
es un sentimiento que, como se ilustra a continuacién, comparten las PCD,

sus cuidadores y familiares:

Es que uno ya no hace lo que hacia antes. Ya uno se desmoraliza y
no le dan ganas de hacer nada... uno ya no se siente bien, uno afiora
siempre... uno no se siente bien.

Feliz, feliz... uno no se siente, porque uno no puede estar tranquilo
por all4 en la calle, porque que la sefiora por ahi aguantando hambre, o
serd que se caerfa y por alla quien sabe cémo quedé. (Esposo de Teresa)

Esa cosa me ha afectado mucho... Cémo le dijera yo... A mi me gus-
taria verme alentada para poder salir, para poder correr por todas partes,

y para mi es duro que yo no pueda salir corriendo. (Teresa)

En otros casos se identificaron situaciones conflictivas en la familia
relacionadas con la negacién de la discapacidad, con el rechazo y con el
abandono emocional. Igualmente, las personas con un diagndstico de en-
fermedad mental son percibidas con mayor frecuencia por los otros como
responsables por su enfermedad y, en consecuencia, sus actitudes los con-

ducen a comportamientos discriminatorios (Bravo-Delgado, 2007).

Mi mamé4 no me entiende la enfermedad al punto que al principio

ella decfa que yo me hacia, que yo tomaba una actitud que no debia ser,
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que yo tenia una risa burlona, que yo me burlo de los dem4s, que soy
ofensiva, que soy hipdcrita, que soy la peor hija, que... o sea, lo Gnico
que le falta decir es que lo peor fue que yo naciera, tal vez...(me dice)
usted no va a hacer nunca nada de su vida, usted es una intil, usted
no sirve para nada.

Mi segunda hospitalizacién fue muy dura porque yo crefa que las per-
sonas que yo mas quetia, que eran mi familia, me iban a apoyar y no me
iban a dejar sola, porque en esos momentos es muy adecuado el apoyo

de tus seres queridos o de tus amigos o familiares. (Diana)

Asimismo, es comtin encontrar que a la discapacidad se asocian senti-

mientos como la lastima y el rechazo que, en general, provienen de terceros:

Hay gente que lo mira como con ldstima y le dice a uno: ‘iay! pobre-
cito, mire sus ojitos, abra sus ojitos’. Al principio a mi me daba un mal

genio, pero ya no tanto, ya lo tolero (Madre de David).

En cuanto al rechazo, algunas de las personas entrevistadas afirman
haber sido discriminadas, sefialadas y apartadas en razén de la discapacidad.
Sin embargo, también se reconoce que las actitudes de la gente han variado
para bien y que ahora la discapacidad se entiende de una mejor manera, lo
que permite pensar que los intentos por la inclusién han producido avances
en el trato social. Las actitudes negativas frente a la discapacidad se pueden

ilustrar con los siguientes ejemplos:

(...) con unos hijos discapacitados que a veces decfan que no nos
arrendaban porque decfan que molestaban mucho. (Madre de Angela)
(...) lamiran como si fuera... as, feo, como si fuera un bicho raro, co-
mo si fuera una persona extrafa, y pues a ellos uno no tiene que mirarlos
asi porque ellos son tal y cual como es uno (...) a veces las personas se
rien por cémo es ella, como ella no pronuncia las palabras, las personas

se burlan de eso... como habla y eso. (Familiar de Carolina)
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Por su parte, uno de los testimonios hace referencia al cambio en las
barreras actitudinales:

“Entrevistado: s, nunca nos han tratado. .. yo no he visto a nadie que
nos haya discriminado. Como antes que eso era peor una discapacidad,
pero ahorita no, ahorita yo a veces me voy con él para algtin lado o llego
a algin lado y le pasan tinto.

Entrevistador: {Cémo era antes?

Entrevistado: antes si, eso vefan una persona discapacitada y eso
empezaban a mirarlo, a retirarse, a quitarse de ahi. Al principio si...

Entrevistador: (hace como cuantos afios?

Entrevistado: cuando él estaba pequefiito, tenia como unos 15 afios.
Si, llegaba uno y eso empezaban a retirarse, pero ahora no, eso ha estado
cambiando. Hasta ahora le est4n ayudando mucho a la gente para que
vean la discapacidad, para que los ayuden. Para que nos miren mejor, y
asf uno menos se siente... (Fragmento de entrevista realizada a la madre

de Angela acerca de su hermano Cristian)

Este sentimiento de no discriminacién es manifestado por varios de
los entrevistados, quienes afirman que han encontrado apoyo, comprensién
y solidaridad entre sus vecinos y los miembros de la comunidad, que algu-
nas veces comparten mercado y ofrecen trabajos domésticos en sefial de
ayuda. Esto indica que los sentimientos de ldstima y caridad se mantienen
en la sociedad, aunque las PCD y sus familias los valoren como positivos y
reconozcan los beneficios que ello les genera. En cambio, otros de los en-
trevistados sienten que la sociedad discrimina, relega al olvido y juzga a las
familias que tienen a PCD. Asi pues, las opiniones respecto a la discrimi-
nacién se encuentran divididas y estdn determinadas por las experiencias
personales, por las oportunidades encontradas en el medio y por la propia
representacion de la discapacidad; ademas si bien algunas familias consi-
deran que ha habido avances frente a la estigmatizacién, no precisan que
estos sean suficientes para que haya desaparecido.

El sentimiento de tristeza es comtn a todas las familias con una disca-

pacidad y en ocasiones estd acompafado de un sentimiento de culpabilidad
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en doble via: por parte de la PCD, quien siente que su condicion esclaviza a
su cuidador, y por parte de los padres, quienes consideran que por genética
o por negligencia han heredado a su hijo la deficiencia que presenta. Este
sentimiento refuerza la relacién de dependencia que por lo general se cons-
truye entre cuidador y PCD, el cual se traduce en una especie de simbiosis,
toda vez que la vida de uno gira en torno a la vida del otro. El siguiente es

un claro ejemplo de ello:

Hija: desde que he tenido uso de razén mi mama ha estado conmigo. ..
eso es lo que a mi me entristece.... yo soy la mayor de tres hermanos...y
ellos ya han hecho cosas que yo nunca podré hacer... saber que se truncé
mi vida y la de otra persona...

Madre: yo no es que me la pase triste todos los dfas, pero hay ve-
ces que yo siento que mi hija piensa “por mi culpa mi mama no puede
hacer tantas cosas que ella anhela hacer” ...ella no me lo dice, pero lo
siento. .. entonces todo eso como que me entristece, me llena de nostal-
gia, y quiero decir basta... le provoca a uno decir hasta aqui, no puedo
maés... porque siento que al estar cuiddndola le quité muchas cosas que

ella pudo haber hecho. (Fragmento del grupo focal proyecto El Enlace)
Otras familias también se manifestaron frente a este tema:

(...) Asi que donde esté yo, est4 ella... si yo tengo que ir a trabajar
me permiten llevarla (...) pero no me parece justo, porque como ma-
maés y papas, no nos parece que ellos tengan que vivir pegados a uno, no
porque nos quiten tiempo, sino porque quisiéramos otra vida para ellos.

(Fragmento del grupo focal El Enlace)

En una de las familias que participaron en el estudio se encontrd una
negacion total de la discapacidad del hijo, pero un reconocimiento de otras
deficiencias como discapacidades y de otras personas como discapacitadas.
Al indagar a los miembros de esta familia por su concepcién de la discapa-

cidad, respondieron:
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Pues yo pienso que la discapacidad es una persona que no camina,
una persona que no se puede mover, eso si es una discapacidad, mientras
que el nifio lo puede hacer... algunos le tienen l4stima, algunos dicen
“lay! pobrecito el nifio”, esa es una palabra que a mi no me gusta que le
digan, pobrecito por qué, si él camina, si él tiene todo, no tiene son sus

ojitos, pero de resto... (Madre de David)

De esta manera, se establece una diferenciaciéon entre su familiar
y los discapacitados, resaltando ademads las ventajas con las que cuenta su
hijo, con las que dificilmente pueden contar otros nifios, incluso sin tener

una discapacidad:

Porque a él simplemente le falta la visién, no le falta nada mas, yo
digo hay muchos nifios que dan l4stima, pero son nifios que tienen todos
sus sentidos, que estén en la calle, que esos nifios si dan lastima. Mi hijo

no, no tiene por qué dar lastima, digo yo. (Madre de David)

El origen de la discapacidad es atribuido a factores de diversa indole.
Asi, algunas personas lo asumen como destino inevitable —“esa es la vida
que nos tocd vivir’—, otras como un factor hereditario, al reconocer que
en la familia hay varios miembros con la misma discapacidad, y otras como
consecuencia de un evento tragico. Un ejemplo de ello es el siguiente: “Mi
papa fallecié hace cinco afios de un paro cardiaco (...) eso fue muy duro,
esta es la hora en la que no lo puedo superar, y eso hizo parte de mi enfer-
medad” (Diana).

La mayorfa de las representaciones de la discapacidad se ajustan a la
dicotomia normal-anormal, es decir al deber ser. Muchas de las frustraciones
tanto de las PCD como de sus familiares tienen que ver con la imposibilidad
de cumplir con los roles que estipula la sociedad, es decir, estudiar, trabajar,

casarse, tener hijos o ser productivos. Al respecto:

Pues una discapacidad es que ellos se quedaron ahi... que ellos no
pueden y eso es una terribilidad porque ellos no pueden independizarse,

entonces los tres ya debian tener sus hogares, debian tener una familia,
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poder salir, trabajar, ellos no debian tener que estar detrés, que yo no
debia estar pensando que hagan una cosa o que hagan la otra, eso es

una terribilidad, una discapacidad. (Madre de Angela)

En el ejercicio de grupos focales las familias manifestaron sentirse
muy cémodas, al poder compartir tiempo y experiencias con otras perso-
nas que comprenden sus sentimientos y preocupaciones y que no juzgan

su condicién:

(...) Hoy reunidos con todos mis compafieros, los papas de los 4n-
geles, o sea se siente uno con timidez pero cuando mira a su alrededor
ve que cada uno estd concentrado en su cuento, no mirando a verlo a
uno, uno como que coge confianza (...) yo me sentfa asf porque yo miré
ami alrededor a todas las personas que estdbamos y vi que éramos como
ellos, todos... entonces eso me agrad bastante. (Fragmento del grupo

focal proyecto El Enlace)

Los testimonios anteriores permiten deducir que los sentimientos
de soledad, olvido, abandono, incomprensién y rechazo son comunes a
todas las familias que enfrentan una discapacidad; por supuesto, son mas
manifiestos en algunos casos que en otros, pero siempre estidn presentes.
Estos sentimientos, asi como las representaciones que se identificaron en
los estudios de caso, concuerdan con las respuestas ofrecidas en la encuesta
dirigida a cuidadores a la pregunta abierta sobre qué se entiende por dis-
capacidad. Allf las concepciones positivas son limitadas y, en general, se
califica a la discapacidad con adjetivos como disfuncién, dificultad, dolor,
enfermedad, depresion, incompletud, obstaculo, encierro, aislamiento, re-
chazo, sufrimiento y olvido.

Se mantienen entonces las representaciones negativas y desfavora-
bles de la discapacidad, las cuales se constituyen en barreras sociales que
se consideran un impedimento para la inclusién de las PCD y dificultan atin
mas sus diversas realidades. Sin embargo, como se ha mencionado, las re-
presentaciones sociales también abarcan sentimientos de reivindicacion,

de reconocimiento y de gratitud frente a las PCD.
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Entorno social y discapacidad

De acuerdo con la informacién recopilada, se identifica que hay una afecta-
cién en la relacién entre la PCD y su entorno social, la cual puede observarse
a partir de las experiencias individuales que, a medida que se expresan,
pueden llegar a colectivizarse.

En lo que se refiere a las relaciones sociales, la mayoria de las PCD
entrevistadas manifiestan dificultades para establecer relaciones cercanas,
mostrando una tendencia a permanecer solos y salir poco de su vivienda.
Sin embargo, la inclinacién por evitar este tipo de relaciones no se debe a
una decision individual, sino a que la mayorfa encuentran limitaciones en
su entorno que no facilitan dicha interaccién.

Cuando la discapacidad es adquirida, se configura una representacion
negativa para la persona porque su estilo de vida cambia del dinamismo a
la pasividad y, por ende, se producen mayores dificultades para establecer
relaciones con otras personas. Asf, las relaciones son esporddicas y pueden
estar mediadas por la ayuda econdmica; ademads, tienden a ser graduales,
perdiendo regularidad y profundidad con el tiempo. Estas personas pueden
sentir que los ambientes son adversos, y amenazantes, de modo que ante la
percepcion de discriminacion social se refugian en su familia, siendo esto
ocasién del aislamiento social: “Los vecinos dicen iay! pobrecita, por eso
no salgo. Porque me da un mal genio, porque yo no soy pobrecita. Eso fue
lo que no me dej6 salir mas” (Teresa).

Las relaciones sociales también pueden hacerse dificiles por el tipo de
discapacidad, ya que si la persona no comprende ciertos c6digos sociales y
de lenguaje, su nivel de comunicacién y de interaccién puede verse limi-
tado. Cuando esto sucede las relaciones que las PCD establecen, tienden a
centrarse principalmente en el ntcleo familiar, espacio donde construyen
lenguajes que son comprendidos a partir de la convivencia permanente.
Esto indica que la discapacidad en si misma puede ser un factor determi-
nante en la interaccion, pues las PCD, al no contar con los requerimientos
minimos para la comunicacion regular, crean modismos que son de exclu-
siva comprensién dentro de la estructura familiar, siendo funcionales sélo

en este contexto.
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Por su parte, en las PCD que establecen relaciones cercanas se encuen-
tra que la visibilidad de la discapacidad es un aspecto importante, ya que
cuando no es evidente, permite a la persona acceder a diferentes espacios
sociales sin que se sienta observada por el medio y relacionarse con mayor
naturalidad con los demas.? En este sentido, la visibilidad no es el Gnico
factor relevante, también lo es el nivel de independencia, pues cuando la
persona es funcional en diferentes ambientes, y no requiere de otra figura
para la realizacién de actividades, tiende a una participacién més activa.

En otro caso se identifica la necesidad de explorar el entorno y generar
relaciones de amistad con personas que estan en una etapa inferior del ciclo
vital, lo cual no obedece a las caracteristicas propias de la discapacidad,
sino a la experiencia previa en el entorno social, donde la infantilizacién
acentuada por parte de la familia (planteada aqui en términos de minoria de
edad) desempefia un papel importante. En el caso particular de Carolina,
ella presume encontrar mayor afinidad y comprensién en la interaccién con
nifios y adolescentes, que se hace posible mediante la creacién de un cédigo
propio de comunicacién con los otros, buscando de este modo alternativas
para superar las limitaciones que supone la comunicacién en la esfera de lo
social cuando existen falencias a nivel auditivo.

Sin embargo, el hecho de que las personas logren hacer algunas adap-
taciones para que se produzca la interaccién social no elude la respon-
sabilidad institucional frente al aprendizaje de lenguaje de sefias, ya que
claramente las personas con una deficiencia auditiva pueden tener alterado
su comportamiento social, el cual estd mediado por la comunicacién. Pese
a que la legislacién del pafs reconoce este lenguaje,’ la falta de garantias

Es el caso de la joven que presentaba una discapacidad mental, cuyo estado de salud estaba
regulado por un tratamiento terapéutico integral.

El Gobierno Nacional decreté y reconocio, segtin la Ley nimero 324 de 1996, en su articulo
2.°, la lengua de sefias colombiana como propia de la comunidad sorda del pafs. La lengua de
sefias es una lengua natural, con su propia gramdtica, sintaxis, vocabulario, usada por una co-
munidad especfifica. Estos planteamientos tienen también grandes implicaciones educativas y
sociales, porque conllevan el reconocimiento social de los usuarios de dicha lengua, ante los
hablantes de otras lenguas. Instituto Nacional para Sordos (INSOR). Diccionario basico de la
lengua de sefias colombiana. Bogota: Ministerio de Educacién Nacional, 2006.
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de aprendizaje a las PCD y en general a la sociedad, impide que se den las
condiciones para avanzar en materia de inclusién.

En este panorama las PCD van creando sus propios lenguajes y formas
de comunicacion cotidiana, de modo que su entorno se habitda y aprende
a reconocer algunas de sus necesidades, lo que les permite transitar por el
entorno inmediato; sin embargo, esta participacion, al no estar direcciona-
da ni soportada en un sistema de apoyos,* no se genera de forma efectiva,
repercutiendo en la autonomia de la persona, que se observa en mayor es-
cala a medida que se distancia del hogar, como se observa a continuacion:

Entrevistador: cuando necesitan hacer algiin mandado, i{la envian
aella?

Entrevistado: si, pero a veces nos toca como mandar notas o mandar
otro nifio pequefio para que €l diga ahi en la tienda lo que necesitamos,
porque a ella no le entienden a veces. (Fragmento de la Entrevista rea-

lizada a familiar de Carolina)

Las relaciones interpersonales, en la mayoria de los casos, estan su-
jetas a las representaciones sociales de la familia, de tal manera que esta
decide la conducta de las PCD, incluyendo la social. Entonces, la ausencia
de autodeterminacion afecta al sujeto social, pues lo obliga a regular su
comportamiento con base en los deseos de los otros, siendo anulado su
propio deseo y necesidad para interactuar y relacionarse.

Algunas de las relaciones establecidas por las PCD se generan en am-
bientes como las instituciones educativas formales y no formales, entornos
laborales o de rehabilitacién, de manera fortuita y sin que sea necesaria
ninguna otra iniciativa para establecerlas, mas alla de las dindmicas pro-

pias del entorno, caracterizadas por ser positivas tanto con pares como con

El articulo sobre la Escala de Intensidad de Apoyos refiere que segtin la Asociacién Americana
de Retardo Mental, los apoyos son como los recursos y estrategias cuyo propésito es promover el
desarrollo, la educacién, los intereses y el bienestar personal y que mejoren en funcionamiento
individual. Los autores del articulo consideran que el funcionamiento individual surge de la
interaccién de los apoyos con cinco dimensiones: capacidades intelectuales, conducta adapta-
tiva, participacion, interacciones y roles sociales, salud y contexto. (Revista Siglo Cero, 38(2),

2007 pp. 6-7).
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personas ubicadas en un nivel superior de autoridad. Al considerarse dificil
que la interaccién con otros se produzca de manera esponténea, puesto que
cada uno esta sujeto a su cotidianidad, es posible que fuera de lo espacios
mencionados, la constitucién de programas de base comunitaria orienta-
dos hacia esta poblacién o en los que puedan vincularse con otros sujetos,
sea la oportunidad para que las PCD y sus familias empiecen a dilucidar la
importancia de reconocerse y de generar identidad como grupo, creando
asf redes de apoyo social.

A partir de la implementacién de estos programas o proyectos, las
personas pueden reconocer la expresion de sentimientos de felicidad y sa-
tisfaccion, las posibilidades para el intercambio de experiencias, intereses,
proyecciones, temores e inquietudes, sintiéndose apoyados al percibir que
alguien se interesa en su situacion y propiciando en respuesta ideas para
la construccién de nuevos nodos de interaccion y tejido social, como se
observé en las expresiones de cierre de las personas participantes del pro-
yecto El Enlace.

Moderador: iy ustedes creen que esa experiencia de compartir con
otros se puede también afianzar a través de los mensajes de texto?

Participante: si, claro, uno en el barrio siente que pues es uno solo
con su hijo, que no hay més nifios con discapacidad, y de pronto eso
nos hace aceptar que los pap4s nos unamos y hagamos un comité, una
reunién o alguna cosa, pues ya conociendo los casos [podemos] apro-
vechar los espacios con nuestros hijos en el salén comunal, hacerles un
evento, una reunion, y asi se va integrando la gente del barrio también,

porque de pronto van y miran... se enteran. (Grupo focal)

Es claro que los vinculos sociales y la participacién social estan estre-
chamente relacionados, por lo que no es extrafio que asi como las primeras se
han visto afectadas en las PCD, el nivel de participacién de esta poblacién en
los escenarios de la vida social también sea bajo. Al respecto, los mecanismos
de participacién e inclusién no son efectivos, siendo pocas las oportunidades
que el medio ofrece a la PCD para realizar actividades en las que puedan in-

teractuar con otras personas, por lo que en general llevan una vida social
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circunscrita a su familia, viéndose obstaculizado el desarrollo de las habili-
dades sociales que, bien se sabe, pueden favorecer la creacion de relaciones
interpersonales y fortalecer la autoestima y el autoconcepto.

En los casos en que se evidencia participacion, estd relacionada con
actividades familiares y enseguida con actividades de indole religioso, comu-
nitario y de esparcimiento. Este comportamiento permite reforzar lo que se
ha manifestado frente a la familia, un claro escenario para la participacién
de las PCD. Asimismo, las actividades de indole religioso’ son importantes,
lo cual esta sujeto posiblemente a las tradiciones sociales del pais. A nivel
comunitario, algunas personas participan en actividades que promueven el
bienestar de las personas que hacen parte de su territorio y otras participan
en actividades relacionadas con el esparcimiento, es decir, més orientadas
a lo recreativo.

La participacién comunitaria en algunas personas se convierte en un
elemento fundamental de su vida, es un componente volitivo que favorece
las relaciones con otros, puesto que se llevan a cabo acciones sociales que
tienen un impacto en el desarrollo de los miembros de la comunidad y por
ende en sf mismo. Sin embargo, cuando este tipo de actividades son obstrui-
das por situaciones repentinas, naturalmente la persona se ve afectada, y su
estilo de vida cambia, el medio en estos casos puede actuar como inhibidor
o facilitador de su vida, en la medida que la persona pueda o no continuar
ejerciendo acciones que estén en razon de sus intereses. Esto puede obser-
varse cuando una persona adquiere una discapacidad y ha tenido una vida
activa en su comunidad, como consecuencia de una readaptaciéon de su
modus vivendi, siente frustracién al no poder continuar desarrollando las
mismas actividades que se constituian en elementos de gratificacién y au-
torrealizacién; aunque, en ocasiones el medio es facilitador y las personas
pueden seguir desempefnandose en labores similares, con algunas adapta-
ciones. En estos casos, en los que se ve afectado el liderazgo en el accionar

comunitario, la persona puede mantener una actitud ambivalente y asi co-

Sefiala que en el pafs ha habido una tradicién religiosa marcada, que hizo que fuera caracteriza-
do como un estado confesional, que hasta la constitucién de 1991 reconoci6 la pluralidad y el
derecho ala libertad religiosa y de cultos. (El derecho a la libertad religiosa y de cultos, tesis para
optar a titulo de abogada, Facultad de Ciencias Juridicas, Pontifica Universidad Javeriana, 2005).
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mo en ocasiones siente que puede continuar trabajando en beneficio de su
sector, en otras considera que ya no puede hacerlo y pierde la motivacion.

Esta clase de vinculo con la comunidad se ha visto asociado a la
participacién politica, encontriandose que hay personas antes de presentar
una discapacidad habfan realizado acciones enfocadas hacia el posiciona-
miento en puestos de gobierno local y que, al asumir una nueva condicién
de vida, descartan seguir vinculadas a estos escenarios en su proyecto de
vida. Asimismo, existen barreras para asumir ciertas posiciones politicas
debido a restricciones legislativas;® la discapacidad mental es un ejemplo,
pues entre los requisitos para postularse al consejo local de discapacidad se
debe contar con un representante. Implicitamente se estd dando por hecho
que la persona con este tipo de discapacidad no puede representarse a si
misma, hecho que desconoce la particularidad de la persona, quien puede
estar regulada mediante un tratamiento integral, ocasiondndose un impacto
negativo en su participacion.

Cuando la persona participa en varios espacios sociales tiene una
mayor posibilidad de aproximarse a la informacién de su medio, relacio-
nada con ofertas de actividades a desarrollar, como programas culturales y
deportivos, y en esta medida insertarse en ellos. La ejecucién de proyectos
del sector ptblico o privado que puedan integrar a esta poblaciéon también
se considera un facilitador, pues sus intervenciones logran incentivar la
interaccion en diversos espacios.

Al entenderse que la participacion social es baja, la falta de divulga-
cién de informacién que promueva la inclusion social se convierte en una
barrera; por lo tanto, las PCD y sus familias dejan en evidencia a diferentes
entidades e instituciones que han estado en el sector y no les han provisto

“Decreto 279/09 de las inscripciones. Las personas en condicién de discapacidad y las o los repre -
sentantes en los casos de: a) Las personas con discapacidad cognitiva o mental, b) Las personas
con discapacidad fisica y sensorial menores de 14 afios y ¢) Las personas con discapacidad mailtiple
que lo requieran, interesados en participar en el proceso de eleccién de las y los representantes
ante el Consejo Local de Discapacidad, deberan inscribirse previamente en el libro de registro
que abrir4 oficialmente la Secretaria Técnica del Consejo Local en el lugar que se indique en la
correspondiente convocatoria ptblica, dentro del plazo previsto para tal efecto”.
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informacion relevante para mejorar su calidad de vida y ejercer una ciu-
dadania activa.

Al respecto, tampoco puede afirmarse que la barrera mencionada sea
la causa de las deficiencias en la participacién social, comunitaria o civica,
ya que existen otros factores que también pueden ser determinantes, aun-
que claramente la participacion social si puede incrementarse mediante el
conocimiento de informacién de actividades comunitarias.

Entre los muchos factores que afectan la participacién pueden encon-
trarse las limitaciones para el desplazamiento entre el hogary el trabajo, las
instituciones educativas o las entidades prestadoras del servicio de salud, por
citar algunos ejemplos; el acceso al trasporte ptblico y a productos técnicos/
tecnoldgicos; la capacidad econdmica; el entorno fisico donde se asientan
las viviendas, que no cuenta con disefios universales de accesibilidad; las
representaciones de la sociedad frente a la discapacidad; la limitada oferta
de actividades en las que esta poblacién pueda participar; las gestiones, en
ocasiones excesivas, para el acceso a los servicios de salud y educacion prin-
cipalmente; el tiempo empleado en la realizacién de tratamientos médicos
y terapéuticos, entre otros. En lo concerniente a los factores mencionados,

una de las madres refiere:

“Ahi nos fuimos pa’ Servita (...) pero entonces siempre nos tocaba
a pie, por problemas de plata, entonces nos cansamos de ir” (Madre de
Angela).

Entre las barreras mencionadas se destaca el hecho de no contar con
recursos tan esenciales como una silla de ruedas, indispensable para que una
persona con discapacidad fisica con limitaciones para la marcha pueda des-
plazarse y participar en su 4mbito social, hecho que obstaculiza las relaciones
sociales y la participacion. La deficiencia en la disposicion de estos elementos
de asistencia por parte del Estado, en tanto los recursos son limitados ante la
relacion entre la oferta y la demanda. Lo anterior denota falencias desde
la misma implementacién de la politica, que se traducen en el refuerzo de la

ex-clusion social, haciendo que las personas sigan siendo dependientes, lo
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cual propicia en la mayorfa de los casos relaciones simbidticas con el cuidador,
que afectan la calidad de vida de ambas personas y de la familia.

La inclinacién del terreno y la infraestructura arquitectonica del sec-
tor de El Codito también representan una barrera del entorno, principal-
mente para las personas con discapacidad fisica pura o mixta por una doble
condicién de discapacidad, por lo que deben apoyarse en otras personas para
desarrollar las actividades cotidianas aunque puedan contar con elementos
de asistencia. Ademas, los accesos a las escaleras dificultan mucho sus posi-
bilidades de salir y de integrarse social y laboralmente. “Ahi tienen muchos
problemas (...) porque por ahi no se puede caminar para los enfermos que
se resbalan, se caen ahi” (esposo de Teresa).

La relacion entre el recurso tecnolégico y la accesibilidad del entorno
permite identificar que para que se gesten condiciones de inclusién como
la participacién social no se requieren exclusivamente unos elementos,
sino que es importante que todo lo que rodea a la PCD pueda comenzar a
actuar en armonia, es decir, que el entorno pueda ajustarse a la PCD, para
que pueda tener la mayor independencia posible.

La interaccién con otras personas puede facilitarse a partir de la in-
clusion en espacios escolares y laborales; sin embargo, las barreras en estos
entornos contindan reforzando la discriminacién social.

La inclusién educativa atn presenta muchas dificultades, ya que las
clases comprenden un niimero importante de nifios/as, lo cual genera que a
un nifio/a con discapacidad incluido, no pueda proporcionérsele la atencién
que requiere para una educacion efectiva. Ademads, quienes participan en
la inclusion desde el &mbito educativo, como los profesores, pueden mani-
festar actitudes de exclusién que refuerzan las practicas de estigmatizacion

que han estado presentes desde épocas remotas:

La profesora me lo dijo, yo lo tengo acé por hacetle el favor, por no
quedar mal, porque el director me regafia, me tocé aceptarlo, porque
era la tnica opcién que tenia en ese momento (...) ella si es muy, muy

despectiva con respecto a él. (Madre de David)
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Lo anterior indica que no hay garantias frente al restablecimiento
de derechos, por lo que la inclusién de un nifio puede estar supeditada al
“favor”, el cual no reconoce al sujeto de derechos. Se observa ademas que
hay dificultades institucionales frente a la definicion del perfil de los nifios
que pueden ser incluidos en ambientes escolares, por lo que se evidencia
que hay nifios que son vinculados a dichos ambientes sin que respondan a
sus exigencias. Por ese motivo, aqui se cuestiona si los espacios existentes
son ideales para que los nifios puedan gozar de una verdadera inclusién,
que favorezca el desarrollo de sus habilidades y competencias para la vida,
como se denota en la siguiente referencia de una madre de un nifio con
discapacidad:

“Porque, como le digo, lo envia uno a la escuela pero practicamente

no hace nada, solo ocupar un pupitre, practicamente no esti aprendien-

do nada” (Madre de David).

En los afios noventa, la integracion social fue la apuesta nacional frente
al tema de la discapacidad. En ese momento empezaron a darse los primeros
pasos para que los nifios con una deficiencia fueran insertados en el aula regu-
lar, ya que las barreras de acceso al 4mbito escolar estaban mucho més acen-
tuadas que ahora, cuando hay avances en la implementacion de las politicas
orientadas hacia esta poblacién, hecho reconocido también por las PCD y sus
familias. Teniendo en cuenta lo anterior, a continuacién se cita a la hermana
de una joven en condicién de discapacidad, que hizo parte de la investigacion,
para denotar las barreras que restringieron la participacién en el escenario

escolar en esa época:

El motivo por el que ella dejé de estudiar fue porque en los colegios
no la recibfan porque ella no hablaba bien, entonces los nifios se le but-
laban mucho, y por lo que ella no entendia lo que le decfan, y no hubo
los recursos para meterla a una escuela especial para ella. (Hermana de

Carolina)
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En la cita se identifica la presencia de actitudes de discriminacién
social en pares y también la baja oferta institucional, ya que la familia
aduce que la falta de capacidad econémica no permiti6 que fuera incluida
en una institucién especial, como fue la recomendacién; sin embargo, tal
necesidad de inclusion debia ser subsanada por el Estado para garantizarle
el derecho a la educacion.

Es preciso anotar que, aunque ha habido avances en materia de inclu-
sién social, actitudes de discriminacién y segregacion que se evidenciaban
en nifos de los aflos noventa contindan presentandose en la época actual,
como puede identificarse en la observacion realizada por la madre de un

nifio con discapacidad que actualmente se encuentra escolarizado:

S, me han hecho comentarios los otros nifios de que a David no lo
saquen porque ese nifio no ve y se enreda y se cae. iAy! a David no lo

saquen a jugar porque como él es ciego, él no juega, y los otros se aburren

de jugar. (Madre de David)

La cita permite identificar que existe debilidad en los procesos de in-
clusion educativa, aunque ha habido esfuerzos para que se dé una garantia
de derechos real, creando espacios incluyentes, proveyendo a los colegios
de docentes capacitados en el manejo de nifios con discapacidad, e imple-
mentado apoyos diferenciales segiin las competencias de cada uno. En el
ambito escolar las barreras no responden tinicamente a un tema de acceso;
por lo tanto, es necesario un cambio en las representaciones sociales para
que la inclusién pueda ejercerse de manera efectiva, esto sin desconocer
que hay personas que por las caracteristicas de su discapacidad no pueden
ser cobijadas por este enfoque. Cuando se da el caso de acceso a una insti-
tucién educativa, los retos comienzan a ser otros, pues las familias se ven
enfrentadas a barreras actitudinales permeadas por los imaginarios socia-
les acentuados en el tiempo. Asi pues, si al final se percibe que el nifio no
aprende y que ademas se estan reforzando las conductas de discriminacion,
{cudl es el principio de la inclusién? (Realmente es esta la alternativa para

todos los casos de PCD?
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Por otro lado, hay personas que por su edad o por el tipo de discapaci-
dad que presentan requieren ser incluidas en una institucién de escolaridad
no formal. Frente a esto, es evidente la poca oferta en lo ptblico en relacién
con la cantidad de instituciones y el nivel de cobertura, por lo que las PCD
se encuentran con barreras para la inclusion a este nivel. Es asi, como al
no desempeniar actividades en su infancia y juventud, se ven supeditadas a

permanecer en sus casas, limitdndose asf la participacién social.

(...) yasile tocara irse en ayunas, como fuera, ella se iba pa’ la Insti-
tucién. Un dia me dijeron que no venia la ruta, y cuando me di cuenta,
ella se habfa ido, se sali6. (Madre de Angela)

Entrevistadora: {y por qué no vas?

Entrevistada: porque no ha habido, no hay... como le dijerayo... no
hay instituciones... si, no. S{ me gustarfa ir, pero no hay instituciones.

(Fragmento de entrevista con Angela)

El testimonio anterior evidencia la necesidad de estar en una ins-
titucién con otras personas, de evitar el encierro que genera la falta de
oportunidades; sin embargo, los requerimientos del proyecto cambiaron y
la joven se vio obligada a abandonar la institucién, siendo esta actividad
sustituida por oficios en el hogar. La vinculacién de las PCD a instituciones
de educacion no formal permite a ellos y a sus familias beneficiarse de ac-
tividades de esparcimiento mediante las cuales pueden relacionarse con
otras personas que enfrentan una situacién o condicién similar.

A nivel laboral se identifican dificultades para el acceso y la perma-
nencia de una PCD en determinado puesto de trabajo. Aunque las familias
abogan para que este derecho sea garantizado, los empleadores siguen man-
teniendo gran cantidad de prevenciones frente a la insercién de las PCD.
En relacién con el trabajo, aparte de que se dé una sensibilizacién social
para la insercién de PCD en este campo, también se requieren programas
que incentiven la autonomia, ya que muchas de estas personas no cuentan
con el entrenamiento para ajustarse a las competencias que un puesto de

trabajo especifico exige:
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“No se le puede decir que en tal parte hay trabajo, vaya y trabaje, no
se le puede decir véyase, porque ella no puede ir a coger el bus, toca ir

allevarla y a traerla” (madre de Angela).

Algunas de las PCD se involucran en actividades productivas sin que
se le garanticen las minimas condiciones dignas de trabajo, debido a la falta

de oportunidades en el sector formal:

“Ademas que se aprovechan, porque él trabaja y lo ponen a hacer

cosas y le pagan cualquier cosa” (madre de Angela).

El trabajo responde también a actividades domésticas sin remune-
racion, por lo que hay una ganancia secundaria para la familia frente a la
condicion de la PCD, sin que sea valorada su labor. La falta de un empleo
digno repercute en las condiciones socioecondmicas de la familia, porque,
en muchas ocasiones, la PCD no logra aportar a su hogar; a su vez, cuando
hay una relacién de dependencia con el cuidador, este Gltimo puede no
emplearse o eventualmente dejar el trabajo para ejercer dicho papel, acen-
tuando asf la problematica. Algunas personas tienen la posibilidad de ser
beneficiadas con subsidios del Estado, una oportunidad que, ademas del
apoyo econdémico, les brinda formacién en diferentes temas relacionados
con el empoderamiento comunitario a partir del reconocimiento de dere-

chos, lo cual puede ser un generador de participacion.

Pues muchas veces uno como persona en condicién de discapacidad
no sabe a qué tiene uno derecho estando aqui, qué podemos pelear.

(Participante del grupo focal)

En el caso de la discapacidad adquirida, la nueva condicién trae con-
sigo cambios en el trabajo. Asi, por ejemplo, una persona con discapacidad
adquirida fue reubicada laboralmente y pese a que su anterior trabajo era
mas satisfactorio para ella, las limitaciones producidas le impedian seguir
desempenindolo, por lo que debia ajustar permanentemente su estilo de vi-
da. En este caso se observa que la institucion para la cual trabajaba promovié
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su traslado, permitiéndole permanecer vinculada laboralmente ejerciendo
acciones enfocadas al desarrollo comunitario.

El impulso de la responsabilidad social empresarial en Colombia ha
propiciado la sensibilizacién de algunas empresas del pais mediante la pro-
mocién de plazas para la insercién de PCD, permitiéndoles a estas personas
obtener un reconocimiento social en torno a su capacidad. También se pue-
den encontrar programas que, aunque tienen una baja cobertura, estipulan
un entrenamiento en habilidades ocupacionales, por lo que algunas de las
PCD llegan a desempenar actividades productivas remuneradas dentro de
estos espacios.

En sintesis, el entorno social puede representar una barrera o ser un
facilitador que apoye a las PCD. En ese orden de ideas, son necesarios més
esfuerzos por parte de los distintos sectores de gobierno tendientes a la im-
plementacién de politicas acordes con las necesidades de esta poblacién, que
hagan énfasis en la transformacién de imaginarios sociales y que impacten
en la participacion social y el fomento de relaciones interpersonales para
el restablecimiento de derechos.

No se puede ignorar el hecho de que el contexto no es el Gnico de-
terminante, pues tanto el tipo de discapacidad como el grado de indepen-
dencia son factores que inciden notablemente en la participacion social y
en la relacién con los otros; por lo tanto, dependiendo del caso, se puede
optar por un sistema de apoyo que facilite la comunicacién con el entorno
o afianzar especialmente la interaccién con el contexto més cercano, sin
asignarle una interpretacién negativa que vaya en contravia de la partici-
pacién y la inclusion social, evitando caer en ideales sobre la discapacidad

que solo conducen al desconocimiento de la diversidad que la compone.

La familia: {principal o tinico soporte de las PCD?

La condicién de discapacidad no podria entenderse sin analizar el entorno
familiar. Sin duda, la vida de las familias que conviven con la discapacidad
experimenta transformaciones importantes tanto positivas como negativas,

desarrollando en grupo o por separado maneras particulares de relacionarse
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entre si y con el entorno, asi como formas de enfrentar una situacién que,
de alguna manera, les concierne a todos. Frente a las falencias en la im-
plementacion de las politicas publicas que abarquen todas las necesidades
de esta poblacidn, es la familia la que termina asumiendo gran parte de la
responsabilidad de acompanar, rehabilitar y sostener econémica y emocio-
nalmente a estas personas.

Los casos que hicieron parte de esta investigacién muestran aspectos
muy interesantes sobre estas familias: como se desarrollan y adaptan, cémo
se fortalecen, como se “blindan” frente a las percepciones de los otros, como
crean redes para proteger al que consideran el mas débil de sus miembros
y a veces también como se llenan de tristeza y de incertidumbre. En este
apartado se intentard dar cuenta de algunas de las particularidades de es-
tos hogares analizando tres aspectos en particular: el funcionamiento y la
organizacién del ntcleo familiar para enfrentar la discapacidad; el grado
de autonomia alcanzada por las PCD y su incidencia en el ntcleo familiar;
por ultimo, las condiciones socioecondémicas de la familia y de la persona.

Son muy pocas las PCD que habitan en el sector de El Codito que pue-
den vivir solas. Si bien este hecho depende claramente del tipo de discapa-
cidad, del nivel de apoyo y de proteccion brindado por la familia, también
obedece a condiciones estructurales, como el nivel socioeconémico del
sector. En algunos casos, la proteccion tiene unas connotaciones positivas,
cuando se trata de proporcionar a la persona un entorno mas amable que
el que encuentra en el exterior, pero también otras negativas que tienden
a aislar a la persona. En los estudios de caso que sustentan este analisis, to-
das las PCD viven con sus familias, con distintas relaciones de dependencia
entre sus miembros.

Claro que si. Si, sefiora. Yo no caminaba, yo estaba sentada. Me tocé
comprar una silla para sentarme ah (...) porque a las pobres nifias les to-
caba muy duro, a Maritzaya (...) porque imaginese que yo era gordisima,
yo llegué a pesar 190 kilos, una joda asi, y esas pobres nifias sufrfan pa’
moverme. Me bafiaban, me arreglaban, me sacaban, o un amigo vecino

venia y me sacaban ahi s6lo afuera. S, a ellas les tocé muy duro. (Teresa)
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Las personas adultas, como en el caso de Teresa, a quienes la disca-
pacidad les sobrevino cuando ya habia formado su propia familia, general-
mente viven con algunos de sus hijos, que no pueden independizarse pues
deben acompanar a la PCD. Para todas ellas la dependencia es muy fuerte, y
a pesar de que algunas tienen una condicion de discapacidad que no amerita
un cuidado permanente, la familia se encarga de ciertas cosas que las PCD
podrian hacer solas. En la mayoria de los casos algtin miembro de la familia
debe permanecer en casa para hacerse cargo de la PCD, o bien, cuando no
hay nadie disponible, la PCD permanece sola en la vivienda y ayudando en
los oficios de la casa.

Entrevistadora: {Alejandro y Juan ni suman, ni restan, no leen?

Entrevistada: no... ellos no pueden porque Juan tiene un retardo
més profundo que Angela. El, medio puede hablar, pero es muy poquito,
apenas puede hacer el oficio. Lo de él si es una discapacidad profunda,
mas bien....ellos se quedan solos en la casa y hacen algo de oficio y des-

pués cogen para la calle. (Madre de Angela)

En los casos estudiados se evidencia que la organizacion de la fami-
lia gira en torno a la discapacidad, por lo que esta estructura experimenta
adaptaciones y transformaciones importantes a lo largo de su historia. Es
posible que alguno de los miembros se aleje del niicleo familiar, y en aque-
llas familias en las que uno de sus miembros es una PCD, muchas veces se

achaca esta ausencia o abandono a la discapacidad:

“Eso a mi me ha tocado con todos y sola, sola porque mi marido
tampoco, el no vive con nosotros. A mi siempre me tocé sola con ellos

y sin trabajo” (madre de Angela).

Con respecto a las relaciones familiares, existe una tendencia a la com-
pasién hacia la PCD por parte de sus familiares y viceversa. Los testimonios
reflejan que las percepciones en torno a la discapacidad estan cargadas de
sentimientos de lastima hacia la PCD, influyendo sin duda en c6mo esta se

ve a si misma, percibiéndose como incapaz y como una carga para su familia.
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Sibien algunas veces se alude a este sentimiento de manera explicita y otras
de forma implicita, siempre esté presente en la relaciéon entre los miembros
de la familia. Como consecuencia, se genera un sentimiento de cansancio
y frustracién frente a la sensacién de aquello que es dificil llevar o soportar,

sensacion que estd claramente asociada a las relaciones de dependencia:

No podemos salir porque a ella con quien la dejamos, o ella que ha-
ce. En cambio si ella escuchara uno dirfa, bueno, ella coge por su lado,
trabaja, se ayuda ella misma, pero aca toca entre todos ayudarle para

darle todo a ella, lo que ella necesita. (Familiar de Carolina)

Otro aspecto importante que se identificé en las entrevistas es que
la condicién de discapacidad genera una tension familiar significativa. Las
disputas familiares muchas veces se atribuyen a esta condicién; la PCD tam-
bién se molesta con los otros por no poder hacer cosas que quisiera; asi, una
vez més se evidencia que la familia termina asumiendo una serie de cargas
y de tensiones que el medio y la sociedad no le ayudan a solventar.

La tristeza que produce la condicién de discapacidad se hace evi-
dente en todos los miembros de la familia. Asf ellos afirmen, en algunos
momentos, que no hay efectos en la organizacién familiar por este hecho,
las representaciones que la sociedad construye de la discapacidad influyen
en el entorno familiar:

Entrevistador: {qué sentimiento le genera eso? (sentimientos sociales,
marcados por la lastima)

Entrevistado: tristeza.

Entrevistador: {ustedes comparten eso en familia?

Entrevistado: no, casi no.

Entrevistador: ino lo hablan?

Entrevistado: no.

Entrevistador: y {como cree que asumieron sus hijas e hijos su dis-
capacidad?

Entrevistado: para mis hijas fue muy duro. Para la nifia menor lle-

gaba todos los dias del colegio a llorar, Marcela trabajando, pendiente
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de la mam4, asumieron eso muy doloroso para ellas, verme en esa cama

acostada fue muy doloroso. (Teresa)

Por otra parte, entre las mdltiples funciones de la familia, esta repre-
senta un papel crucial en la rehabilitacion v, si se orienta bien, implica el

compromiso de todos los miembros:

En familia, ahorita estamos realizando las actividades que esta nifia
del instituto nos asigna, por ejemplo a mi, llevarlo al campo recoger
arena, echarle agua a la maticas, todas esas cositas, a él por ese estilo, al
hermano mayor todo lo de computacion, todo lo que pueda investigar
para David en computacién y a Pedro, juegos, ponerlo a jugar con plas-
tilina, con balones, con mufiecos, ayudarle en las actividades diarias de
alimentacién, al bafiarse, para ensefiarle que hay en el camino cuando

se sale con él. (Abuela de David)

La condicion de discapacidad también tiene un efecto importante en
las relaciones de pareja. En primer lugar, porque muchas de las personas
que tienen una discapacidad no desarrollan relaciones afectivas, a veces
porque no pueden, pero principalmente porque parten del prejuicio de sus
familiares que en ocasiones termina siendo también el de ellas mismas. Las
condiciones de aislamiento acenttan la dificultad de relacionarse vy, por

supuesto, el sentimiento de que pueden ser rechazados por su condicion.

Entrevistado 1: la que me he enamorado soy yo... y él me dijo que
no quiere conmigo porque le pegé mi hermano. (Carolina)

Entrevistado 2: es que la mandaron a la tienda y ella fue y se quedé
y la estaban buscando, entonces a mi hermano le dio rabia porque salfa
de la casa del muchacho. Como mi hermano dice que van solo por ha-
cerle la maldad y eso si es cierto y mi hermano por eso le dio mal genio. ..
(Hermana de Carolina)

Entrevistado 3: el otro hermano de ella, mi marido, dice que ella

tiene derecho porque ella siente como uno, también se enamora, y la
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mam4 también, lo que pasa es que de pronto la embarazan y la dejan

asi. (Familiar de Carolina)

Por otra parte, la discapacidad influencia las relaciones de pareja de
los padres con hijos que tienen dicha condicidn, tensiones que se agudizan
llegando al abandono, aunque otras veces la pareja se hace mas solidaria
para responder a la dificultad. Otra relacién de pareja que también se ve
afectada es aquella en la que una de las personas tiene esta condicion, prin-
cipalmente cuando la discapacidad es adquirida:

Ahora somos como una pareja que no tiene nada que ver, yo estoy
sufriendo mucho porque él ya ni me mira, eso me estd consumiendo
(...) él dice que se va a ir... yo le digo pues vayase, pero cuidadito me

ve conversando con un sefior. (Teresa)

Es necesario mencionar que la condicién de discapacidad desequi-
libra las relaciones familiares, en el sentido de que empiezan a funcionar
en una sola direccién. Los integrantes de la familia vuelcan su atencién en
la PCD, mientras que esta siente que no puede hacer nada por los demas.
Esto se acenttia principalmente cuando hay dificultades de movimiento o
de comunicacién. En el primer caso, la PCD se centra en las relaciones que
puede establecer con las personas que vienen a verla y rompe toda relacién
con aquellos amigos y familiares a los que no puede ver. A la sefiora Teresa,
una de las cosas que més le perturba de su condicién es la imposibilidad de
visitar a su hijo en la carcel, y en el fondo la dificultad para ayudar a otro
que la necesite, en este caso su hijo. En consecuencia, la relacion se vuelve
unidireccional porque siente que solo recibe ayuda sin que ella pueda darla.
Cuando se trata de una dificultad en la comunicacién, sumada a altera-
ciones en los procesos cognitivos, quienes acompanan o atienden a la PCD
solo pueden intentar interpretar todo tipo de sefiales de la otra persona,
sin entender realmente lo que le pasa y sin poder explicarle lo que siente o
piensa la familia. En el entorno social esto resulta ser una carga adicional y

representa una frustracion importante, pues siempre se espera la reacciéon
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del otro y en muchos casos también el reconocimiento, el cual no se da

cuando la persona no puede comprender estas acciones.

Autonomia alcanzada

Otro aspecto importante en la vida familiar de las PCD tiene que ver con la
autonomia. En primer lugar, todos avanzan en alguna medida en su fun-
cionamiento, pero muchas veces sin llegar a niveles de autonomfia que les
permitan plantearse otra forma de vida independiente de sus familias. Esto
significa que la rehabilitacién es un proceso muy lento que ocurre, en la ma-
yoria de los casos, solo en el nicleo familiar con un apoyo restringido a nivel
institucional y estatal. Aparte de la autonomia fisica y practica, también se
acentidan las dependencias emocionales y en muchas ocasiones madres e

hijos terminan asimilando la vida como si la discapacidad fuera compartida:

(...) y cuando hay eventos de orquestas, misica, yo soy sincera que
me siento un poco mal, por pensar en mi hijo postrado en una cama, no
me voy si no es con él, y si hay alguien que me transporte con él, voy.
Y si no, no voy, sola no, porque no puedo estar tranquila de que él esté

solo. (Participante grupo focal)

Llama la atencién el hecho de que todas las PCD que participaron en
los estudios de caso hacen los oficios de la casa; eso demuestra que existe
un grado de autonomia en ellos, que pueden desarrollar actividades que son
ttiles para ellos y para la familia. El problema es que esto no es ni valorado
como un avance en el desenvolvimiento de la persona ni como un aporte
a la vida familiar. Esta subvaloracién de los aportes afecta la autoestima
del individuo, ya que sus esfuerzos por superarse y por aportar, si bien son
a veces reconocidos, no son muy valorados o no se consideran trabajo. Los

siguientes testimonios refuerzan esta idea:

Entrevistado: pues yo aqui, si se me cae algo, no me puedo agachar

a recoger las cosas, asf que me ayuda con eso.
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Entrevistador: {tiene dificultades para agacharse?

Entrevistado: si, por lo menos ac4 tengo la cama, entonces yo la tien-
do, pero a mi se me cae algo y él (sefiala al marido) tiene que recogerlo
porque yo he intentado recogerlo y me voy de cabeza. A mi me gusta
mucho la cocina, mantenerla limpia, entonces yo me bajo despacito y
pongo lasilla, y me siento y lavo la loza, lavo las ollas. Y después lo llamo

a él para que la guarde. (Fragmento de entrevista con Teresa)

Si ella escuchara y hablara bien ya hubiera terminado sus estudios, o
estuviera trabajando, o sea, dependiendo por ella misma, pero como ella
no puede entonces nosotros le ayudamos a ella. Pero por parte también
es bueno porque ella también estd acé en la casa, estd pendiente de la
casa, de los nifios, entonces ella es la que permanece ac4 y cuida todos
los sobrinos. (Familiar de Carolina)

... fuera hasta buena trabajadora ella... (Mam4 de Angela)

Parte de la explicacién de que los trabajos en la casa no sean valora-
dos tiene que ver con el hecho de que no generan beneficios econémicos;

es lo mismo que ocurre con las amas de casa.

“Yo me quedo con mi pap4, hago todas las cosas del oficio, y me
toca hacer aseo, me toca lavar y entonces me toca hacer el almuerzo”

(Carolina).

En el tema de la autonomia por alcanzar, aparece la dificultad de
asumir la situacién de discapacidad. En el caso de Teresa, en el que la si-
tuacién vino de manera repentina, ella muestra una marcada negacién a
asumir su nueva condicién, cosa que también limita las posibilidades de
rehabilitacion. Es el mismo caso de David, cuya familia no logra asumir su
condicién de discapacidad, lo cual ha interferido en el abordaje de algunas
de sus dificultades.

En este punto cabe indicar que las familias no cuentan ni con la for-

macién ni con la capacidad para ayudarle a la PCD a superar su condiciéon
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de dependencia y muchas veces no saben cémo incitar el desarrollo de la
autonomia. Angela, por ejemplo, quien podrfa eventualmente trabajar, pues
ya lo ha hecho antes, se enfrenta al discurso de la madre, quien constante-
mente le repite que no puede hacerlo porque no sabe tomar el transporte,
pero no ha pensado en la posibilidad de ensefiarle, cosa que estaria perfec-
tamente en la capacidad de hacer.

De igual forma, en muchos casos, las madres arropadas por un senti-
miento de lastima y de culpa tienden a hacer sistematicamente las cosas por
sus hijos cuando estos tienen una discapacidad. Esto resulta de varios aspectos:
por una parte, que es mas facil y rapido para ellas hacer las cosas que ensefiar

a sus hijos a hacerlas; por otra parte, alimenta la dependencia en la relacion.

Si, como le decia, nosotros lo detuvimos, practicamente no dejamos
que él solo, sino que todos nosotros le hacfamos por miedo a que le pasara
algo, entonces por ejemplo al subir o bajar escaleras, ahi pendiente para

que no le pasara nada, y hoy lo hace mejor que uno. (Familiar David)

En este sentido, hay dos ideas relevantes resultado de la investigacién:
la aparicién de mecanismos de negacién y la asignacion de la incapacidad.
En el primer caso, por ejemplo, un familiar de uno de los nifios que hicieron
parte de la investigacion afirma que el infante no quiere aprender o que es
perezoso, pero en el fondo resulta ser un elemento de no aceptacion de las
cosas que no puede hacer, no porque no quiera, sino porque su condicién
no se lo permite. En el segundo caso ocurre lo contrario, ya que gran parte
de las cosas que la PCD no hace de manera auténoma se le atribuyen a la
discapacidad, sin saber si realmente tiene las capacidades para hacerlo,
porque simplemente nunca lo ha intentado y no existe una orientacién
clara, base de la rehabilitacién, que permita a las familias y a la PCD tener

un mayor conocimiento sobre sus habilidades y proyecciones.
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La discapacidad en el contexto de El Codito

Un dltimo aspecto sobre el entorno cercano en el que viven las PCD en El
Codito tiene que ver con las condiciones econémicas de estas familias. En
primer lugar, se trata de un sector deprimido de la ciudad, donde las con-
diciones de pobreza y pobreza extrema se hacen evidentes en los hogares,
problema que se agudiza por la falta de cobertura de algunas necesidades
basicas y por las dificultades de movilidad que caracterizan el sector cons-
truido en una loma. Esto, sin duda, tiene un efecto agravante en las fami-
lias con una PCD, pues la condicién de pobreza tiende a acentuarse debido
a que genera diversas situaciones que limitan el acceso de los recursos al
hogar. Por una parte, la familia y la PCD tienen un acceso muy reducido, y
en algunos casos inexistente, al apoyo por parte del Estado en materia de

rehabilitacién y un apoyo escaso que consiste en una canasta de mercado:

“Pues ese mercadito que dan es muy poquito, es una panela, dos li-
bras de arroz, dos libras de lentejas, la bienestarina, la avena... (Teresa)
No, eso nos dan un mercado en Servit4 y con ese nos toca ahi (...)
y yo hago por ahi un arreglo de un pantalén o un vestido y les cobro por
ahi 4 mil 0 5 mil. Y vivo con eso. Y mafiana se compra el pan pal desa-
yuno y un café, y todavia tanteando la leche que nos dan all4, pa’ que

alcance pal mes. (Madre de Angela)

En segundo lugar, el bajo nivel educativo de la poblacién se ve refle-
jado en la precariedad del empleo de las personas del sector, sobre todo en
aquellas que tienen alguna condicién de discapacidad. Cuando encuentran
algtin empleo, generalmente es en condiciones de clara desventaja no solo
por su condicién, sino porque no han tenido acceso a ninguna formacién
especializada que les facilite tener mayores oportunidades. En tercer lugar,
los hogares en los que hay una PCD tienden a tener menos ingreso, porque
la PCD no puede trabajar en casi todos los casos y porque generalmente otro
miembro de la familia debe dedicarse total o parcialmente al cuidado de esta
persona. En cuarto lugar, en la mayoria de los casos la discapacidad tiene

un costo, ya sea por la medicacion, las terapias que no son cubiertas en su
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totalidad, el desplazamiento de la casa a otros lugares, como el colegio o
el centro de salud, o por el acceso a dispositivos y tecnologias que mejoren
las condiciones de vida de la PCD. Todos estos costos se prescinden cuando
la familia no cuenta con condiciones econdémicas, lo que sin duda limita
enormemente el desarrollo de la PCD. De acuerdo con lo expresado, es muy
facil entender que la condicion de discapacidad adquiere un caracter agra-
vado en condiciones de pobreza, que no ocurre en los entornos de mayor
acceso a recursos. Ademads, algunos de estos no son prescindibles, como el
caso de algunos medicamentos o de ayudas tecnoldgicas, implicando un

esfuerzo adicional para la familia.

Los suefios y anhelos de las PCD en El Codito

Las proyecciones a futuro fue un tema muy poco mencionado por las perso-
nas entrevistadas. En casi todos existe la sensacién de que no podran llegar
muy lejos por su condicion de discapacidad, pero también, y sobre todo, por
su condicién de pobreza. Como se observa en el siguiente fragmento, gran
parte de esos anhelos se traducen en suefios sin alcanzar, suefios que dan risa,
porque son conscientes de las limitaciones con las que cuentan. Sin embargo,

esto no les impide imaginarse una vida diferente:

Entonces yo digo: “quisiera tener plata, quisiera tener un carro”. Sf,
o le digo a mi yerno: “no, es que yo con carro, me consigo un buen...
chofer (risas) y nos vamos”. Pero eso me tiene desesperada, yo pienso
mucho en esto es por eso... iay! si yo tuviera un carro yo estaria, Ay!
quién me regala un carro a mi... tanta gente que no tiene las cosas, en
vez de darle las cosas a una persona que las necesitan. O sea, usted tiene

eso en su cabeza... conoci a Teresa en un carrito (risas). (Teresa)

Muchos de los testimonios reflejan que uno de los anhelos es levan-
tarse un dfa y que la discapacidad no esté mas, tanto en la PCD como entre
sus familiares. Sin embargo, en el plano real, cuando se pregunta por la

proyeccion, las percepciones oscilan entre dos extremos. Por una parte, en
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el campo pesimista de pensar que la situacion tenderd a empeorar o que la

vida seguira trascurriendo en un continuo de ver pasar los dfas.

Entrevistado: en unos afos yo me veo como arrumadita, yo sigo con

las FAMIS mientras pueda, trabajando. (Teresa)

Entrevistador: icree que ellos en alglin momento van a poder trabajar
o hacer sus cosas solos?

Entrevistado: no, ac4 no pueden. Si acaso en un campo ellos pueden
trabajar, pero acd no pueden. Acé no nos atrevemos a decirle véayase que
en tal parte hay trabajo, por la cogida de buses, ellos no pueden coger bus.

Si acaso ellos podrfan trabajar pero en un campo. (Madre de Angela)

Por otra parte, algunas reflexiones contemplan un porvenir mas ama-
ble. Esto ocurre especialmente en las familias que quieren ver mejor a la PCD,
por lo que consideran un futuro que puede ser esperanzador, con la toma de
conciencia social sobre la discapacidad, los avances de la ciencia para recu-

peracion de habilidades de autocuidado, sociales y fisicas, entre otras, y la fe.

Ahora hay muchas esperanzas, mi hija trajo una de esas revistas en
donde dicen que en Estados Unidos ya estan haciendo cirugfas con cé-
lulas madre, que a diez personas que se les practicd, de esas diez, ocho
salieron favorecidas, entonces donde eso se lograra aqui en Colombia,
ieso genera una esperanza!

Que aparte de un diagnéstico haya un tratamiento, porque para él
hay mucho diagnéstico, una carpetada, una biblia completa de papeles
diciendo esto puede set, pero ninglin tratamiento en ninguna parte. A mi
me gustarfa un lugar donde me dijeran “si, mire, esto es lo que él tiene,
y esto es lo que se puede hacer”. Si, la certeza de que no se va a quedar
asi... (Madre de David)

Algunas de esas proyecciones también tienden a evadir la realidad o

llenan de expectativas lo que pueda pasar y probablemente se conviertan en
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frustracién si no existe una atencién mas contundente de la discapacidad

a la que actualmente tienen acceso:

Yo me lo imagino estudiando mdsica, yo no me lo imagino en la uni-
versidad estudiando que un fisico, matematico, no. Por ese lado no le
veo mucha inclinacién, pero si me imagino que en el sentido de musica
y eso si, si creo que llegue a estudiar misica porque le gusta. Asi me lo
imagino, estudiando musica.

David va a responder algin dia, €l tiene que aprender a defenderse
solo, que aprenda a escribir que aprenda el Braille, porque el también
para la matematica es bueno, cuenta los ntimeros en ingles también, en
espafol cuenta hasta cincuenta, el abecedario él se lo sabe bien, entonces

uno dice por qué no va a poder dar un poquitico mas. (Madre de David)

Para la PCD es dificil imaginarse una vida diferente. Muchas de la
respuestas tenfan que ver con anhelos de estudiar o trabajar, pero al final
se visualizaban m4s siguiendo en las tareas que desarrollan actualmente
como oficios en la casa. En cuanto a las expectativas familiares, también
se visualizan en las familias con las que viven y la mayoria no se plantea
la posibilidad de formar su propia familia. Para las madres, por su parte, la
esperanza es que los otros hermanos se hagan cargo de la PCD:

La tnica esperanza es esperar que los otros, los dos hijos, que estian
por ahi, que los ayuden a ellos. Yo lo he dicho a mi hijo al otro que cuan-
do yo no les pueda llevar nada que vaya y les lleve una libra de arroz y
toca que usted les lleve algo de mercado, que les ayude, y con la china
también es lo mismo. (Madre de Angela)

Entrevistador: ite gustarfa tener una pareja y tener hijos?

Entrevistado: (risas).

Entrevistador: pues {por qué no? Asi como td ves a tu hermano mayor.

Entrevistado: si, a mi hermano, pero es que él es... el si tiene mas
experiencia en eso, en cambio yo no. El tiene més experiencia para con-

seguir mujer e hijos, en cambio uno... En cambio €l si tiene experiencia
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porque ha tenido muchas novias, entonces no... Si, yo me veo aca en

la casa haciendo oficio. (Angela)

En uno de los casos se identifica que la PCD tiene interés en formar
una familia, aunque por las dificultades comunicativas tal proyeccion es

manifestada por un familiar:

“Ella me dice que quiere, cuando tenga treinta, tener marido, bebé,

y casa y que se va” (familiar de Carolina).

En general, las PCD en El Codito encuentran una gran dificultad para
pensar en su vida futura, que sin duda estd determinada por su propia con-
dicién de discapacidad, por las barreras que encuentran en su entorno, por

aspectos familiares y por aspectos relacionados con la pobreza.
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Capitulo 4
{Como se vive la discapacidad en contextos
vulnerables?
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La cuestion de la discapacidad es de dificil abordaje, puesto que se
consolida de manera muy diversa en cada caso particular; de esta manera,
consideramos que no puede hablarse de discapacidad, sino de discapacida-
des, las cuales, a su vez, no se determinan tnicamente por un diagndstico,
sino también por una mezcla de factores sociales, culturales, econémicos y
politicos, que no deben desestimarse en el momento de un estudio. Aunque,
consideramos que este hecho no impide la construccién de una identidad
colectiva que opte por visibilizar e incluir a la poblacién con discapacidad,
desde un enfoque de derechos. Este tipo de organizacién de PCD ya ha sido
implementada en otros pafses y escenarios, con resultados muy positivos.

El siguiente es un ejemplo de ello:

A principios de los afios 30, Jacobus Ten Broek, un conocido cate-
dratico de Derechos de la Universidad de California y fundador de la
organizacidn de ciegos a nivel nacional e internacional, llevé, siendo uno
de los primeros en hacerlo, la identidad de la discapacidad y la conciencia
de grupo a nivel politico, insistiendo en que las personas ciegas fueran

sus propios representantes. (Alonso, 2003 p. 139)

Sin embargo, aqui se sigue evidenciando la agrupacién de personas
en torno a una discapacidad especifica, en este caso la ceguera, lo que
nuevamente nos lleva a cuestionarnos si es posible construir una identidad
colectiva basada en la discapacidad, cualquiera sea su tipo. A nuestro modo
de ver, la organizacién y la movilizacion politica en El Codito de las PCD es
una necesidad imperante, que no solo debe responder a factores asociados
a la discapacidad, sino también a la garantia de los derechos de cualquier
ciudadano, sean cual sean sus condiciones particulares.

No obstante, una organizacién de este estilo es una gran apuesta que
implica ciertas condiciones y garantias, las cuales dificilmente son halladas
en el sector El Codito. Este territorio presenta condiciones de pobreza y
pobreza extrema, que sumadas a las caracteristicas fisicas del espacio, incre-
mentan las barreras a la movilidad y a la participacién de las PCD. De acuerdo

a lo anterior, es muy claro que la condicién de discapacidad adquiere un
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caracter agravado en condiciones de pobreza, que limitan las posibilidades
de inclusién y de goce efectivo de derechos.

A partir del estudio realizado se identifica que una de las barreras mas
grandes que debe afrontar la PCD en un contexto como el de El Codito es la
referente a falsos imaginarios y representaciones sociales sobre la discapa-
cidad, todo lo cual, aunque varia un poco entre actor y actor, mantiene en
general una connotacién negativa, la cual, sin duda, determina las practicas
y las actitudes frente a las PCD y sus familias. Un aspecto muy importante
por considerar es que si la misma PCD interioriza las representaciones nega-
tivas de la discapacidad y las reproduce, no podra encontrar, ni generar un
ambiente propicio, en pro de un cambio en el pensamiento y las actitudes
del resto de la sociedad. Por supuesto, esta responsabilidad no debe adjudi-
cérsele tnicamente a la poblacién con discapacidad, pero deberfa ser esta,

la que enarbole la bandera de la inclusién y la reivindicacion.

“Si se parte del hecho [de] que la sociedad piensa de forma negativa,
es 16gico pensar que inmersa en esa sociedad la persona con discapacidad
reproduce el pensamiento negativo. Al no tener un circulo de apoyo
para entender su situacién bien sea adquirida o congénita, la persona
no acepta su condicién. Lo que logra es ubicarse en un nivel inferior y
de no participacion, de tal forma que induzca en otros una respuesta
compasiva, cuando se espera que la misma persona con discapacidad

genere cambios en el pensamiento del resto. (Alonso, 2003 p. 88)

El cambio en las representaciones negativas de la discapacidad es,
entonces, un asunto de la sociedad en su conjunto y no algo que deba de-
legarse a quien la vive, bien sea la PCD o la familia. Esta es justamente una
de las reafirmaciones de nuestra investigacion, la discapacidad sigue rele-
gandose al ambito de la persona, o en el mejor de los casos, de la familia.
Veamos pues, cuil es el rol que desempefian estos tres actores (persona,
familia y sociedad), en la experiencia de la discapacidad.
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El Yo frente a la discapacidad

Inicialmente, se presentarin los resultados hallados en el estudio, con res-
pecto a la percepcién que la PCD tiene de si misma; en estos se evidenciard
una marcada tendencia a la connotacién negativa de la discapacidad. Los
aspectos resefiados como positivos se limitan al fortalecimiento de los lazos
familiares, a los actos solidarios que de alli se derivan y al aprendizaje, al
que conlleva la discapacidad en diferentes aspectos.

Por otra parte, indagar por la autopercepcion de las PCD fue bastante
complejo, tanto para los entrevistadores, como para los entrevistados, pues-
to que se indagaron aspectos muy personales y sensibles que en ocasiones
no fueron faciles de compartir. En la mayoria de los casos fue frecuente la
presencia del cuidador o de algtin miembro de la familia durante la entre-
vista, lo que pudo de alguna manera influenciar las respuestas de las PCD.

La autopercepcién negativa se puede inferir gracias a sentimientos
como: inferioridad, vergiienza o frustracién, sin embrago, de acuerdo con
la informacién obtenida en campo, las tres representaciones mas comunes
de la discapacidad son: negacion, dependencia, e incapacidad.

De acuerdo con nuestro analisis, la negacién de la discapacidad se
consolida como un mecanismo de defensa frente a las exigencias sociales,
es decir, frente a la necesidad de cumplir con determinados roles y ligarse
a la norma. Al respecto, es comtn encontrar una apropiacién de los pos-
tulados iniciales del modelo social, imputdandole al entorno todas las ba-
rreras con las que se encuentre la PCD; de esta manera se desconocen las
particularidades de la propia condicién. Sin embargo, esto no quiere decir
que la discapacidad se derive tnicamente de la deficiencia; este aspecto de
la negacién también ha sido identificado en otros estudios y al respecto se

afirma que para lograr cambios efectivos en la persona.

Es necesario robustecer la condicién psicoldgica de la persona con
discapacidad, ya que en muchos se presenta la desesperanza, no vislum-

bran una proyeccién hacia el futuro, hay carencia de oportunidades y

negacion de la realidad. (Vargas, 2006 p. 123)
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Esta condicion psicoldgica puede ser el resultado de una mala ela-
boracién del duelo, el cual, por supuesto, impide la aceptacién de la dis-
capacidad como parte integral y determinante en la vida de la persona. La
no aceptacion fue evidenciada en nuestro estudio cuando se pregunté si
alguna vez han pensado que la discapacidad desaparecer3; frente a lo cual,
se identifican recurrentes respuestas afirmativas. Lo anterior también se
soporta en los testimonios producto de las entrevistas a las PCD y sus fami-
lias, en las cuales refirieron como uno de sus anhelos poder levantarse un
dia y ver que la discapacidad ha desaparecido.

Por otro lado, la negacién a su vez produce que los sujetos no pue-
dan tener identidad con el grupo de PCD y en ese sentido se minimiza la
oportunidad para trabajar de manera mancomunada, en el avance de las
politicas publicas para la restitucién de derechos. En consecuencia, no hay
en El Codito un terreno abonado para la consolidacién de una “cultura de

la discapacidad”, que en otros escenarios ha permitido:

[...] liberarse de la individualizacién, la medicalizacién, la exclusién
social, los pardmetros de normalidad, y de los estereotipos negativos de
las personas con discapacidad, asi como de su falta de agencia. Lanueva
cultura politica de la diferencia busca resistirse a la representacién domi-
nante de la discapacidad y establecer una nueva identidad o identidades
de la discapacidad. (Vargas, 2006 p. 59)

De ahi la importancia de emprender con la poblacién con discapa-
cidad de El Codito un trabajo de fortalecimiento de capacidades y em-
poderamiento en materia de discapacidad, que, por un lado, le aporte al
proceso de aceptacion vy, por otro, impulse el posicionamiento del tema en
las agendas locales.

La negacion se presenta de manera més fuerte en casos de discapa-
cidades adquiridas debido a que de forma abrupta se cambia la estructura
de vida, por lo cual se generan replanteamientos cotidianos y proyecti-
vos. En la medida en que quienes adquieren una discapacidad han tenido
una vida social activa, que implica el desarrollo de actividades en &mbitos

como el escolar, el laboral, el comunitario y el politico, los sujetos tienen
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mayor reconocimiento de las barreras a las que se enfrentan, visibilizando
la problematica implicita de la discapacidad, al considerar el medio como
un agente opresor que inhibe las oportunidades para mantener los ritmos
de vida y autorrealizarse a partir del proyecto que se habia establecido
previamente. Ademas, se perciben sentimientos de frustracién por la im-
posibilidad de cumplir con las expectativas trazadas, por lo que la persona
rememora constantemente la vida que tenia antes de la adquisicién de la
nueva condicién de salud.

En el caso de la discapacidad congénita se identifica que la persona
puede adaptarse con mayor facilidad al medio, principalmente en las prime-
ras etapas de la vida, ya que posteriormente puede enfrentarse al entorno
en comparacién con otras personas, lo cual le genera sentimientos de frus-
tracion por las expectativas sociales y el temor hacia el futuro. Claramente,
su vision frente al contexto es menos critica, porque estd blindada por la
sobreproteccién de la familia, por lo que tiene una connotacién significa-
tivamente positiva del medio.

A este respecto, en las discapacidades adquiridas se logra visibilizar
en mayor medida las barreras del contexto, al percibir un cambio en las ac-
titudes de la gente y al encontrar impedimentos para realizar lo que antes
hacia cotidianamente. Se le adjudica al cambio en la condicién de salud
actitudes de discriminacién presentes en vecinos, personas de la comunidad
y la sociedad, en general, las cuales interfieren en su proceso de adaptaciéon
y en la elaboracién del duelo.

La segunda representacion mas comin de la discapacidad es la depen-
dencig; se identific6 en nuestro estudio que algunas de las PCD no pueden
tomar decisiones sobre su propia vida, debido principalmente al marco
de la proteccion familiar, en esta medida las acciones personales quedan
relegadas a la aprobacién proporcionada por la familia. La dependencia
implica una relacion con otros, que en este caso se presenta especialmente
con los cuidadores; de esta relacién, las PCD perciben que el cuidado que
ellos demandan se convierte en una carga. La dependencia de la PCD res-
pecto de su familia tiende a reforzarse en el plano econémico, ya que al no
tener oportunidades para realizar una actividad productiva remunerada

que tenga una incidencia en los ingresos de la familia se debe asumir que
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sea esta ultima quien acarree los costos derivados de su manutencién. Por
otra parte, la dependencia puede incrementarse de acuerdo con el tipo de
discapacidad. Para los activistas del Movimiento de Vida Independiente,

la independencia-dependencia se define como:

[...] la gufa que marca la actitud general frente a la vida, supone para
una persona o para un pueblo la libertad de elegir su destino, tener el
control sobre sus propios actos y pensamientos, poder elegir entre dife-
rentes opciones de vida, opciones politicas, religiosas, etc. Uno puede
decidir qué quiere ser, qué quiere tener, donde quiere estar e incluso con
quién, pero también puede ocurrir que todas las decisiones de nuestra

vida las tome otra persona por nosotros. Entonces decimos que no somos

independientes. (Alonso, 2003 p. 33)

Por lo tanto, los sentimientos y las practicas de dependencia limitan
la autodeterminacion de las PCD y representan, ademas de un yugo, un te-
mor permanente, frente a la ausencia de quienes los soportan; es comdn
entonces encontrarnos con preguntas como: (cuando ella ya no esté, qué
voy a hacer? Este temor de asumir la propia vida est4, por supuesto, justifi-
cado en el imaginario de la incapacidad que expondremos a continuacién,
que se presenta de manera muy fuerte en la PCD y que encuentra sus bases
en la limitacién de oportunidades para la inclusién. Este temor también
determina las proyecciones que tienen las PCD respecto de su futuro, en
especial, con lo que concierne a su entorno inmediato, puesto que en su
mayoria se visualizan en el ntcleo familiar en el que viven actualmente y
pocos se plantean la posibilidad de formar su propia familia.

La tercera representacién comin entorno a la discapacidad es la in-
capacidad. Se encuentra que las PCD perciben que no pueden desarrollar las
mismas actividades que realizan otras personas en la vida cotidiana, lo cual
incide en la valoracién que tienen acerca de si mismas, ya que no reconocen
como importantes, las acciones diarias en las que invierten su tiempo, que en
muchos casos corresponden a los oficios en el hogar. Por otro lado, estas ac-
ciones, aunque la familia no pueda evidenciarlo resultan ser funcionales en

la dindmica del hogar. La falta de reconocimiento de las propias acciones
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se refuerza con la ausencia de reconocimiento de los otros, en la mayoria
de los casos, conformados por los miembros de la familia, que representan
su entorno inmediato. Esto nos indica que muchas de las concepciones de
discapacidad que se mantienen actualmente encuentran soporte en la an-
tigua concepcion médica de la discapacidad como insuficiencia.

Desde esta perspectiva ha de evitarse la consideracién de la insufi-
ciencia como una categoria abstracta, tal cual se hace desde el punto de
vista del modelo fisiolégico: la insuficiencia se inscribe y cobra sentido en
un contexto social e histdrico que determina su naturaleza. Lo que una
vez pudo haber sido el sustrato fisiolégico de la discapacidad, esto es, la
insuficiencia que la determina desde su fundamento material, biolégico,
en virtud de esta constitucién socio histérica, se ha deslizado hacia el
plano de la superestructura, de las pricticas e intereses que definen su
manifestacién en términos de discapacidad y, consiguientemente, apun-

ta hacia las formas sociales de opresion en las que la misma se inscribe.

(Ferreira, 2008 p. 151)

Asipues, al igual que las representaciones presentadas anteriormente,
la incapacidad esté siendo influida por el tipo de discapacidad, el nivel de

dependencia y las barreras del entorno.

El papel de la familia en la discapacidad:
repensando los limites del cuidado

No es posible hablar de discapacidad sin considerar a la familia; su rol es
determinante, bien para la superacion de la condicién, bien para reprodu-
cir o transformar imaginarios y practicas. De acuerdo con los resultados
cuantitativos, las PCD que participaron en el estudio hacen parte de familias
extensas, que son aquellas que superan el nicleo constituido por padre,
madre, hermanos/as y, por lo tanto, también habitan con otros familiares
como: tios/as, hijos/as, abuelos/as. Sin embargo, la mayoria de PCD convive

con miembros del nidcleo familiar primario, de la siguiente manera: madre



{Cémo se vive la discapacidad en contextos vulnerables?

(46 %), hijos/as (48 %), hermanos (34 %), padre (31%) y pareja (19%).
Las personas que se hacen responsables del cuidado de las PCD, nominadas
como “cuidadores”, también corresponden al grupo primario.

El cuidado sigue otorgandose principalmente a la madre, como parte
del rol tradicional que se asigna a la mujer. El comportamiento de la variable
al determinar a la madre y a los hijos/as como los principales cuidadores,
es entonces un resultado predecible de acuerdo con los roles que han sido
atribuidos a las familias por parte de la sociedad, en los que se espera que
la madre en su condicién de mujer acarree la carga de las situaciones a las
que se enfrenta la familia, especialmente cuando estan relacionadas con el
cuidado. Igualmente, es muy frecuente la delegacién del rol de cuidado a
los hijos/as, cuando son los padres quienes presentan algin tipo de disca-
pacidad, por considerarse una responsabilidad moral. En este caso son los
hijos/as quienes pueden presentar dificultades para independizarse, por el
rol de cuidado y acompafiamiento que asumen con la PCD.

Las consecuencias de esta situacion son bien conocidas y mencionadas
por los estudiosos de la discapacidad, quienes identifican varias afectaciones
asociadas, como la imposibilidad para el desarrollo profesional o de algin
oficio, la limitacién para generar recursos econémicos, la frustracién de
expectativas personales y familiares y el surgimiento de deficiencias en la
salud fisica y mental de los cuidadores.

Si bien en la mayoria de los casos se encuentra que algiin miembro
de la familia debe permanecer para hacerse cargo constantemente de la
PCD, en ocasiones, no hay nadie disponible que pueda asumir esta funcién,
por lo que la persona permanece sola, recluida en la vivienda, apoyando
la realizacion de los oficios de la casa. En cualquiera de los casos, la PCD ve
limitado su accionar al &mbito doméstico.

Esta situacién no necesariamente responde a una marginaciéon ma-
lintencionada, en muchas ocasiones, los padres y los parientes cercanos de
la PCD alejan a su familiar de la sociedad o de espacios ajenos a la familia,
como medida de proteccién y defensa, frente a posibles agravios o desilusio-
nes. La realidad de la PCD se ve en estos casos limitada, lo que aumenta los

niveles de dependencia, pero, por lo menos, les brinda cierta tranquilidad a
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las familias que terminan determinando el tipo de bienestar que demandan
sus familiares con discapacidad.

Con respecto a los imaginarios en las familias, la discapacidad tiene
una connotacién negativa en un 76 %, por lo cual prevalecen posturas que
se circunscriben principalmente en el modelo médico-rehabilitador y de la
marginacién y le adjudica la discapacidad tnicamente a la persona y en ese
sentido al déficit. Por tal motivo se asocia el concepto de discapacidad con pala-
bras como: disfuncién, dificultad, dolor, enfermedad, depresion, incompletud,
obstaculo, encierro, aislamiento, sufrimiento y olvido. Desde nuestro punto
de vista, estas asociaciones son muy delicadas, toda vez que perpetian las
visiones tradicionales de la discapacidad, que han favorecido los procesos

de exclusion y dominacién, asociados a ella.

Enfermedad, dependencia, deficiencia, insuficiencia, desgracia o
castigo divino, la discapacidad implicaria segiin la concepcién impe-
rante, que quien es su portador/a, no estd en condiciones de cumplir
adecuadamente con los requisitos propios de la convivencia social, no es
apto/a para desempefiar las tareas que cualquier persona si puede realizar

(como si cualquier no-discapacitado/a pudiese realizar cualquier tarea).

(Ferreira M., 2008 p. 222)

La permanencia de estas representaciones en una familia, segura-
mente, se consolidan como respuesta a un sentimiento grande de dolor, lo
cual es muy preocupante, pues no permitird un cambio en las dindmicas
familiares de dependencia y mucho menos en las dindmicas sociales.

Frente a la negacién, algunas familias se inclinan por pensar que son
otras personas las que tienen discapacidad, al comparar a sus familiares
con personas que tienen una mayor severidad en la condicién de salud u
otro tipo de discapacidad; de esta manera desconocen la deficiencia de la
persona que hace parte de su entorno familiar. Esto también se genera en
razén a la normalizacién, porque se enfatiza en que la persona puede rea-
lizar las actividades como las demas, solo que en algunas necesita ayuda.
Hay una dificultad para hacer este reconocimiento porque el concepto

de discapacidad tiene una fuerte inclinacién hacia lo negativo, por lo que
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prefieren no imputar estos valores a la persona cercana con la cual tienen
un vinculo afectivo.

Esta tendencia genera un riesgo, toda vez la familia opta por la “nor-
malizacién”, lo que produce una presién en la PCD para cumplir con las
expectativas familiares y sociales, sin embargo, al encontrarse por debajo
de este umbral relativo, puede cargarse con sentimientos de frustracion,
los cuales también son experimentados por la familia, la cual siente que,
pese a sus esfuerzos, se mantienen las mismas condiciones. Por otra parte,
la familia por ser un actor fundamental puede tomar parte en los procesos
que desarrolle el grupo identitario de la discapacidad; ahora bien, cuando se
niega la condicion, entonces no solo la persona se abstrae de participar con
otros, sino también la familia, de manera que la reivindicacién de derechos
a partir de los ejercicios colectivos se frustran.

La aceptacion de la discapacidad por parte de la familia posibilita
la elaboracién del duelo, ya que se puede hacer un reconocimiento de las
capacidades y los potenciales particulares de las PCD, asi como de sus limi-
taciones y los facilitadores, y barreras del contexto, de manera que teniendo
en cuenta ese panorama pueda orientarse el proceso de estas personas y a
la vez reorganizarse como familia para trabajar sobre dichas expectativas.
Entendiéndose que esto estd implicitamente relacionado con una rehabi-
litacién integral que pueda orientar y acompanar a las familias.

En cuanto a la dependencia, se encuentra que es reforzada por la fami-
lia, ya que esta, en su afdn de ejercer un buen rol de cuidado, generalmente,
cae en la sobreproteccion, figura que le resta relativa o total independencia
a la PCD; sin embargo, no pueden reconocer que estan adoptando este com-
portamiento, ya que no es intencional y ademds porque tienen naturaliza-
das las relaciones de poder con la PCD, de modo que ella se encuentra bajo
la autoridad del cuidador o de la familia. En esta representacion aparece
la constitucion y la practica sobre la minoria de edad, en la cual la PCD es
vista como un nifio eterno, sin posibilidades para la toma de decisiones y
la asuncién de su propia vida, por lo tanto, incide de forma negativa en las
relaciones con la familia, ya que hay una tensién entre lo que quiere hacer
la PCD y lo que la familia decide para ella. Se mantiene asi una relacion de

poder que, por supuesto, mantiene la opresién y genera en la PCD frustracion
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frente a la imposibilidad de actuar y pensar de manera independiente, en
situaciones en las que considera que puede hacerlo. En este caso, la familia
se consolida como impedimento para el cumplimiento de sus propios deseos.

Esta situacién va en contravia con los postulados del Movimiento de
Vida Independiente, que opta en cualquier caso y de cualquier forma, por

la garantia de independencia de las PCD. Para sus activistas:

La independencia de la persona debe asumirse “hasta donde sea po-
sible” en cada caso individual. En el paradigma de vida independiente
participan personas con cualquier tipo de deficiencia: fisica, mental,
intelectual o sensorial; incluidas las personas mayores con cualquier
tipo de discapacidad [...] hasta donde sea posible, debemos respetar los

deseos y capacidades individuales. (Alonso, 2003 p. 44)

Sin embargo, en este postulado hay un reconocimiento de diversos
grados de dependencia, que sin duda responden a la condicién y a los en-
tornos en los que las PCD se desenvuelven. La dependencia se genera en
doble via, no solamente la PCD es quien depende de su familia, sino que
también el cuidador como representante de esta Gltima depende, a su vez,
de la persona, puesto que a partir de sus formas de vida constituye una re-
lacién amalgamada en la cual la vida de cada uno est4 en funcién del otro.
Entonces se acentiian las dependencias emocionales y en muchas ocasiones
el cuidador y la PCD terminan asimilando la vida, como si la discapacidad
fuera compartida y dependiendo del tipo de familia se puede estrechar el
vinculo de dependencia. Bajo esta mirada, el cuidador/a, en algunas oportu-
nidades, renuncia a sus expectativas, por lo que debe abandonar su trabajo,
lo cual significa que debe hacer un duelo frente a su vida y sus proyecciones
para reorganizarse.

En la representacion de la incapacidad se encuentra que las familias
piensan que las PCD no tienen las capacidades para enfrentarse a su propia
vida, si bien en su gran mayoria (92 %) reconocen que tienen habilidades,
en sus practicas, contindan pensando que sus familiares con discapacidad
no estan preparados para “salir al mundo”. Esto hace parte de lo que en la

investigacion llamamos ambivalencia, que hace referencia a una constante
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contradiccién tanto en los discursos como en las practicas; en esta medida se
encuentran antagonismos como: “Tiene habilidades, pero es incapaz de hacer
las cosas”, “Tiene oportunidades, pero encuentra maltiples barreras”, “Pienso
que la discapacidad est4 en el entorno, pero aun asf, denomino a la persona
como anormal”, “Creo que puede ser una persona independiente, pero me
responsabilizo de todas sus actividades” o “Sus opiniones cuentan, pero no
tanto como para que tome decisiones sobre su vida”.

La creencia de que la PCD no se puede desarrollar en los &mbitos de
la vida cotidiana casi siempre se asocia a la condicién de salud, aunque hay
algunas familias que lo relacionan con las barreras del contexto. En los tes-
timonios se observé que las percepciones en torno a la discapacidad estan
rodeadas de sentimientos de lastima hacia la persona, que sin duda influ-
yen en la manera en que esta se ve a s{ misma: como una persona incapaz.

El imaginario de la incapacidad también conlleva a que no haya una
valoracién del trabajo que realizan las PCD, el cual, la mayoria de los casos,
es trabajo doméstico, ya que las familias perciben que estas personas no
realizan nada, pese a que con su funcién le estén aportando a la familia y
avanzando en su desempefio personal. Lo anterior puede deberse a que el
quehacer doméstico no es remunerado vy, por lo tanto, no se valora, como
ocurre con el trabajo realizado por las mujeres amas de casa. La subvalora-
cién de las contribuciones resulta afectando nuevamente la autoestima del
individuo, frente a sus esfuerzos por superarse y por aportar.

En contraposicion a esta situacién y como parte de la ambivalencia
que mencionamos anteriormente se encuentra que la valoracion que tie-
ne la familia de la PCD es positiva y se reconoce su importancia dentro del
nucleo familiar.

Por su parte, la PCD da una valoracién muy positiva de su relacién con
su familia que se convierte en el espacio de participacién mds importante
para las PCD, en comparacién con otras actividades de participacién. Esta
valoracion es el efecto de que la familia desempefie un papel primordial-
mente de cuidado y de proteccion hacia la PCD, de manera que es esta la
que se responsabiliza de la vida de la persona que tiene un déficit y asf se
enfrenta al medio para gestionar lo que la persona requiere. De ahi que la
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familia perciba el entorno como algo negativo y agresivo, mientras que la
PCD lo perciba como algo més amable.

Definitivamente, a partir del estudio se ha evidenciado que la familia
es un actor esencial en el abordaje de la discapacidad, por lo que desempefia
el papel de acompanar, rehabilitar y sostener econdmica y emocionalmente
a sus familiares con discapacidad. Aunque el papel de la familia estd demar-
cado generalmente por el apoyo, no se excluye que haya sentimientos de
tristeza y frustracién asociados. Aunque la proteccién que brinda la familia
a veces tiene connotaciones positivas, como cuando se trata de darle a la
persona un entorno més amable que el que encuentra en el exterior, también
se observa un tipo de proteccién més negativo que es causa de aislamiento
de la persona. El papel que desempefia la familia también puede variar de
acuerdo con el tipo de discapacidad, en cuanto congénita o adquirida, a
continuacion se muestran las tendencias generales.

En la discapacidad adquirida se tiende a evidenciar que la familia asu-
me el rol de cuidado desde el conflicto, cuando esta se genera, no solamente
debe ser apropiada por la persona, sino también por la familia, por lo que
ambos entran en un proceso de adaptacién, en el que los c6digos inscritos en
el tiempo de relacién pueden cambiar y las personas comienzan a descubrirse
de manera distinta, lo que suscita una reacomodacién de las proyecciones
personales y familiares. Este cambio en el estilo de vida hace que en muchos
casos la familia se sienta cargada por la situacién y puede incurrir en el aban-
dono emocional de la PCD, esto no significa que deje de importarle, sino que
lo repentino trastoca la relacién y la comunicacién preestablecida, siendo
natural este tipo de reacciones como parte del duelo, las cuales estan por lo
general, acompafadas de sentimientos de tristeza.

La familia también puede adjudicarle la responsabilidad a la persona,
inculpandola por presentar esa nueva condicion; en ese sentido, los senti-
mientos negativos relacionados con la discapacidad se agudizan. En cuanto
puede haber un cambio en los roles de la familia, los vacios iniciales ante
dicha adaptacion son generadores en algunos casos de discusiones, mante-
niéndose relaciones de tension. Puede que la familia no tenga la intencién de
rechazar a la PCD, pero el hecho de que la situacion se produzca de manera

abrupta y de que no haya un acompafiamiento para la elaboracién del duelo
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genera este tipo de comportamientos durante el proceso de aceptacion de
la condicién. Dichas conductas al no tratarse de manera oportuna pueden
perpetuarse en el tiempo, teniendo un impacto altamente negativo en la
calidad de vida de la PcD. Cuando la persona que adquiere una discapaci-
dad tiene una pareja, se tiende a presentar relaciones conflictivas, asociadas
al vinculo de dependencia por la discapacidad, al cambio de roles o a los
cambios en la manera de ser y hacer las cosas.

En las discapacidades congénitas, la relacion tiende a ser mas so-
lidaria y protectora. En estos casos, tnicamente la familia se adapta a la
persona con discapacidad, ya que para la persona su condicién es desde el
comienzo su realidad y desde ahi construye sus relaciones con el entorno
y consigo misma, de manera que las estrategias de afrontamiento en estas
familias son mejores que en las que tienen un miembro con una discapaci-
dad adquirida. Esto no quiere decir que el duelo esté resuelto, pues, como
bien se determiné a partir del estudio, no se encontraron casos en los que se
identificara tanto aceptacién como reorganizacion, aspectos fundamentales
para la elaboracién del duelo.

Un factor sin duda muy importante en materia de discapacidad es el
que respecta a las proyecciones a futuro de las PCD. En casi todos los casos
de entrevista se percibe una sensacién de no poder llegar muy lejos por la
condicién de discapacidad, pero también y sobre todo por la condicién de
pobreza. Este aspecto es fundamental, pues se reconoce una doble margi-
nacién: por discapacidad y por condicién socioecondémica. Al respecto, las
proyecciones familiares se mueven en dos extremos, por una parte, el pesi-
mismo, al pensar que la situacién tendera a empeorar o que la vida seguira
trascurriendo en un continuo de ver pasar los dfas, y por otra, el optimismo,
al pensar que el porvenir serd mejor, lo cual se relaciona con una mayor con-
ciencia social sobre la discapacidad, con la fe y con los avances de la ciencia.
Sin embargo, estas expectativas cuando son positivas tienden a evadir la
realidad, ya sea por negacién o por falta de orientacién y conocimiento, lo
que probablemente se traducira en frustracién. La familia tiene un fuerte
temor hacia el futuro, marcado por la inquietud de quién se hara cargo de

la PCD, pues finalmente piensan que las limitaciones de la persona se van a
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mantener en el tiempo, por lo que no dejara de ser dependiente de otros,
requiriendo en esta linea de un sustituto para su cuidado.

El papel de la sociedad frente a la discapacidad

De acuerdo con lo referenciado por las PCD y las familias, la sociedad man-
tiene los mismos imaginarios sobre la discapacidad vistos en el plano per-
sonal y familiar.

De esta manera, en lo que concierne a la dependencia, se percibe que
la sociedad piensa que las PCD no pueden desarrollar acciones de manera
independiente, por lo que requieren la ayuda de otros para todo; en esta
medida no hay reconocimiento de la diversidad en la discapacidad, frente
a los niveles de independencia para asumir la vida. En torno a la incapaci-
dad, se piensa que las PCD no pueden realizar las actividades que realizan
las demas personas, por lo que no pueden desenvolverse en los diferentes
ambitos de la vida cotidiana, como el estudio, el trabajo, la conformacién
de una familia o la responsabilidad ante la propia vida. La PCD es abordada
desde sentimientos como la lastima o la tristeza, por lo que se le imputan
palabras como “pobrecito” o “discapacitado”, lo que puede indicar que la
persona sufre y ademads tiene menos valor, en relacién con los demds seres
humanos, restandole dignidad a su vida, lo cual se enmarca en el paradigma
de la anormalidad.

Tal vez, producto de estos imaginarios, se identifica que el nivel de
participacin social de la PCD en actividades es muy bajo, lo cual también se
aduce a las barreras personales como los sentimientos de pena, frustracién
e inferioridad por su misma condicién y a las barreras contextuales de tipo
econdmico, arquitecténico, de productos, servicios y politicas. Se encuen-
tra asi que las actividades més frecuentes —aparte de las familiares— son
las de caracter religioso, deportivo y comunitario, las cuales se desarrollan
en su mayoria, dentro del mismo sector El Codito. Encontrar una relacién
entre el nivel de cercania territorial y la participacion es importante, pues

permite vislumbrar adherencia al sector y presencia de actividades que no
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son exclusivamente para PCD, pero que son de su interés y del interés de
su familia.

Las PCD del sector se vinculan en menor proporcién a aquellas acti-
vidades de indole local y distrital, dirigidas a fomentar la participacién ciu-
dadana y cultural, esto puede estar asociado a las condiciones econémicas
de las familias, quienes para acceder a actividades externas al sector deben
incurrir en costos de transporte e ingreso a los eventos, asi como superar
barreras frente a la accesibilidad.

Esta evidencia de que las PCD participan en las actividades del sector
puede fortalecerse con la percepcion positiva que se tiene de la comuni-
dad. Si bien en algunas entrevistas se siguen relacionando actitudes nega-
tivas frente a la discapacidad, también se mencionan actos de solidaridad
e inclusién que son mayormente valorados. Asi, algunas de las personas
entrevistadas perciben un cambio de actitud positivo de la sociedad, que
se ha ido desarrollando con el pasar de los afios.

Una relacién importante derivada del estudio tiene que ver con la
participacion social y el nivel de independencia cuando la persona es fun-
cional en diferentes ambientes y no necesita otra figura para la realizacion
de actividades o un sistema de apoyos complejo, tiende en mayor medida
a tener una participacion activa. Este mismo comportamiento se identifi-
ca al revisar la participacién en organizaciones, que si bien es sumamente
baja, también es proporcional al nivel de independencia. De igual forma,
es interesante observar que la participacién en una organizacién responde
a una accién emprendida por iniciativa propia, siendo las barreras sociales
y fisicas, menos perceptibles.

Sin duda, el nivel de escolaridad también determina la participacion,
segtn las respuestas a mayor escolaridad las personas presentan un mayor
indice de participacion, de esto se puede deducir que posiblemente si una
persona no ha sido incluida en el sistema educativo tampoco serd incluida
en otros escenarios y que tal vez no cuenta con herramientas y habilidades
sociales, para su desarrollo en comunidad.

Frente a las relaciones sociales se identifica que las PCD tienen una
valoracidn significativamente favorable de amigos, vecinos y personas de

la comunidad principalmente. Establecen pocas relaciones con personas
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distintas a su familia en cuanto identifican limitaciones personales, como
por ejemplo, el tipo de discapacidad y los factores contextuales que obsta-
culizan la interaccién, por lo que permanecen en sus casas sin relacionarse
con otras personas, siendo este un tipo de encierro. Cuando participan lo
hacen en ambientes estructurados, en los que se identifica que las relaciones
sociales se establecen con mayor facilidad por la dindmica de los mismos
espacios; allf es evidente el direccionamiento, por lo que las relaciones no
se dan producto de la iniciativa propia, ni de manera espontanea.

Las relaciones sociales también varian, dependiendo si se trata de
una discapacidad congénita o adquirida, cuando se adquiere, se generan
mayores dificultades para establecer relaciones con otras personas, puesto
que se sienten cambios en las relaciones previas, ante la nueva condicién. Si
bien en un comienzo, las actitudes y las acciones de las antiguas amistades
pueden ser de apoyo, con el tiempo van perdiendo regularidad y profun-
didad, lo que ocasiona aislamiento social. Por otra parte, la mayoria de los
participantes del estudio, manifiestan no establecer relaciones emocionales,
lo que en gran medida se adjudica a prejuicios familiares y sociales.

Las barreras sociales

Aunque las PCD no reconocen tantas barreras en el entorno, como si lo hacen
sus familias, que son las que deben adelantar todas las gestiones en materia
de salud, educacién y participacion, se siguen identificando dificultades de
acceso en diferentes 4mbitos.

Frente a la salud, las PCD identifican falencias en el acceso, la opor-
tunidad en las citas, la calidad de la atencién y la rehabilitacién. Con res-
pecto al trabajo, las dificultades estdn centradas en los falsos imaginarios y
representaciones sociales de la discapacidad, en las distancias de los lugares
de trabajo y en el temor de los empleadores para contratar PCD.

Por otro lado, la capacidad socioeconémica de las familias es baja,
condicién que se ve acentuada por los gastos que implica el cuidado de la
PCD, asimismo, se presentan dificultades para participar en programas aun

de bajos costos, porque el dinero con el que cuenta la familia es insuficiente,
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mas teniendo presente que gran parte de las familias son de tipo extenso. En
cuanto a las barreras arquitectdnicas, se encuentra el estado de las vias, los
espacios publicos y el acceso al trasporte publico. En el 4mbito educativo
se presenta baja oferta en el sector no formal de educacién y dificultades
para la asignacién de cupos segin la aplicabilidad del perfil, asi como reco-
nocimiento de una ruta clara para el desarrollo de competencias escolares.

Las barreras sociales correspondientes a actitudes y practicas de es-
tigmatizacion fueron resefiadas en espacios como los colegios. No se iden-
tifican mecanismos de participacion e inclusion politica efectivos, por lo
que las oportunidades que el medio les ofrece son bastante limitadas, se
percibe falta de programas estatales o de cobertura para el entrenamiento
en independencia y direccionamiento de las familias frente a los procesos
de las PCD. También se identifican barreras relacionadas con los productos
y la tecnologia, como por ejemplo, la dificultad para adquirir una silla de
ruedas u otros aparatos, que aunque son ofertados por algunos programas
estatales son muy inferiores a la demanda.

Como facilitadores y mecanismos para la inclusion, las PCD de nues-
tro estudio reclaman la generacion de proyectos enfocados hacia la parti-
cipacion, la vinculacién de las PCD a proyectos o programas en los que se
fomenta la creacion de redes sociales y la generacién de mecanismos para la
divulgacion de informacion, lo que sin duda, facilitaria dindmicas de inclu-
sién. Las PCD valoran el apoyo por parte de los vecinos y amigos, asi como
las actitudes de la comunidad, que tienden cada vez m4s al reconocimiento
y a la valoracion de la diversidad.

De todo ello podemos concluir que aunque se presentan avances en
materia de discapacidad, siguen primando falsas concepciones sobre esta,
tanto en cuanto a quien la vive, como en el dmbito familiar y social, en ge-
neral. Se presenta un cambio positivo en las actitudes y en las concepciones
de la sociedad, que sin embargo, la mayoria de las veces se desdibuja en las

practicas. Concordamos con Ferreira en que:

Tanto en la experiencia cotidiana, en las interacciones rutinaria de cada
dfa, como en el sentido que culturalmente lleva asociadoy en la distribucién

dentro de la estructura social, la discapacidad expresa un hecho caracteriza-
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do por la marginacién y la exclusion. Y ello es debido, fundamentalmente,
aque no se ha promovido un modo de comprension de la discapacidad que
atienda a sus repercusiones sociales, a su cardcter dindmico y relacional, al
hecho de que, por encima de las diferencias derivadas de sus muiltiples
expresiones fisiolégicas, lo que implica es una particular relacién de esas
personas con su entorno social; es en el nexo entre el individuo y la colec-

tividad, en el que hay que situar la discapacidad. (Ferreira M., 2008 p. 11)

En ese sentido, es fundamental continuar con la transformacién de
las falsas representaciones de la discapacidad, proceso que va de la mano
con el reconocimiento y la valoracién de la diferencia y, por supuesto, con

la concepcién de mdltiples formas de ver y abordar la vida.
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