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Editorial
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Investigacion para la inclusion en Latinoamérica:

América Latina es una region de contrastes, de historias
compartidas de antailo que mezclan la revolucion cubana y
las dictaduras de los setenta, la depresion econdmica de los
ochenta, el surgimiento de los modelos neoliberales en los
noventa, la era tecnoldgica, los dilemas del desarrollo y la
revalorizacion de los saberes del sur de los ultimos tiempos;
historias que se debaten entre las injusticias e inequidades,
que siempre estan albergando esperanza y deseos de cambio.
Ya Galeano, en los setenta, hablaba de la pobreza del hombre
como resultado de la riqueza de la tierra, y del desarrollo como
un viaje con mas naufragos que navegantes.

La discapacidad en América Latina también ha tenido
su propio desarrollo en las agendas sociopoliticas durante
las ultimas décadas: desde la formulacion de leyes y la
conformacion de consejos nacionales en los noventa, pasando
por las discusiones alrededor de la construccion politica y
los derechos de las personas con discapacidad en la primera
década del siglo XXI, y mas recientemente, los didlogos
inter-paises, inter-universidades, inter-experiencias e inter-
organizaciones en la segunda década de los dos mil; aqui
podemos ver los indicios de los nuevos movimientos sociales
en discapacidad (1).

En medio de este transcurrir, la investigacion en discapacidad
en América Latina ha emergido recientemente: a partir de
movimientos democraticos y solidarios se han desarrollado
distintos encuentros entre investigadores e investigaciones,
algunos con la participacion de personas con discapacidad y
de gobiernos locales y nacionales, tales como los coloquios de
investigacion realizados en Colombia en 2005, 2012 y 2015; el
Encuentro Latinoamericano de Investigadores en Discapacidad
—Paran4, junio de 2011— y Cartografiando conocimiento
para una praxis en reciprocidad —Parana, octubre de
2014—, en Argentina; el Primer Coloquio Universitario de
Discapacidad: entre la investigacion e intervencion —Ciudad
de Guatemala, noviembre de 2014— en Guatemala; el Primer
Encuentro Académico Interdisciplinario sobre Investigacion
en Discapacidad —agosto de 2015— en Costa Rica y los que
se proyectan en Chile y Ecuador.

retomando suefios coloquiales

La investigacion en discapacidad es, ademas, un asunto
relevante en las discusiones actuales de los organismos
multilaterales; es asi como el Informe Mundial de la
Discapacidad (2) la destaca como tal en todos sus capitulos,
particularmente en la Recomendacion 9, donde senala la
existencia de vacios de conocimiento en casi todas las
areas que implican o se relacionan con el campo de la
discapacidad; asi mismo, el articulo 31 de la Convencion
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (3)
hace referencia a la recopilacion de datos estadisticos y de
investigacion que sirven para la formulacion y aplicacion de
politicas, asi como para hacer seguimiento a los compromisos
de los Estados.

El fomento de la investigacion, y con ello la construccion
de conocimiento para el desarrollo, implica cuestiones tan
sencillas y a la vez complejas como la institucionalidad, la
gobernabilidad y la gobernanza, el fortalecimiento de las
capacidades para la investigacion, la construccion de agendas,
el desarrollo mismo de las investigaciones y la apropiacion
social del conocimiento, entre otras.

En lo referente a la institucionalidad, la gobernabilidad y
la gobernanza, si bien la investigacion se enuncia como una
estrategia dentro de las politicas y planes de discapacidad, su
desarrollo es incipiente; buena parte de ellas se realizan en
el marco de procesos de formacion de maestria y doctorado,
y son autofinanciadas por los mismos investigadores (4,5).

Para el fortalecimiento de las capacidades de investigacion
y el desarrollo de las investigaciones, se trabaja desde distintas
estrategias como la realizacion de eventos y talleres donde
investigadores de trayectoria comparten sus conocimientos
sobre el hacer en investigacion con distintos actores. Sin
embargo, en varias de nuestras investigaciones se evidencia
que la falta de financiacion restringe claramente el desarrollo
de capacidades de investigacion (4-6).

Las agendas de investigacion ofrecen la oportunidad de
llegar a acuerdos entre actores, de identificar prioridades,
asignar recursos y planificar la transferencia de conocimientos
(7), por lo tanto, su construccion debe transcender y apuntar a
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la transformacion de la vida de las personas con discapacidad
y sus familias.

Y en la apropiacion social del conocimiento, generar
conocimiento implica responsabilidad, y por ello la
transferencia del mismo se convierte en fundamental.
Deben entonces desarrollarse las estrategias necesarias
para producirlo, compartirlo, utilizarlo, juzgarlo, evaluarlo,
valorarlo y asimilarlo, pues ese conocimiento solo tiene
sentido cuando se transfiere, publica o socializa, tal como lo
propone Colciencias en su Estrategia de Apropiacion Social
del Conocimiento (8).

En Colombia se han generado dialogos participativos,
reflexivos y contextualizados, orientados a impulsar —en
el campo de la discapacidad— la generacion y uso del
conocimiento democratico, descentralizado, responsable y
respetuoso de las especificidades culturales y sociales de las
comunidades (5); por ello, se entiende que la apropiacion social
del conocimiento tiene que ver con la responsabilidad social
del acto de investigar y del sentido que la investigacion pueda
tener para la vida, con la democratizacion del conocimiento y
con su descentralizacion en un proceso de confianza donde se
reconocen las fortalezas de los distintos actores y los saberes
de cada lugar, region y actor; en ese marco se han desarrollado
los coloquios colombianos de investigacion en discapacidad.

En consecuencia, el desafio que aqui se encuentra y en
el que se ha trabajado entre 2013 y 2015 es convertir la
informacioén en conocimiento Util para usuarios especificos
mediante el trabajo en alianzas de diversa indole, en particular,
como se ha propuesto previamente, a través de redes de
investigacion (4-6).

Como respuesta parcial a los retos que plantea la
apropiacion del conocimiento en discapacidad en América
Latina se presenta esta publicacion especial; cada uno de los
articulos que la conforman muestra reflexiones, acciones y
propuestas que interactiian y se complementan entre si; aqui,
como en la vida cotidiana, los distintos actores (academia,
gobierno, sociedad civil) se encuentran y desencuentran
con sus saberes para continuar consolidando el campo de la
discapacidad, enriqueciéndolo desde diferentes miradas y
generando transformaciones.

La construccion de esta separata con sentido latinoamericano
ha llevado a las siguientes reflexiones:

Participacion de los diferentes actores en el proceso
investigativo: refiere a la academia, los gobiernos, las personas
con discapacidad, la variedad de disciplinas involucradas vy,
ademas, el reconocimiento de los saberes y habilidades de cada

actor, ganados a través de la vida vivida y la vida aprendida. Tal
participacion implica realizar transitos en la construccion del
conocimiento, apuntarle a contribuir a la comprension de los
asuntos, a la transformacion de las realidades y de las politicas.
En torno a estos temas gira el articulo de Guajardo et al. (7).

Hacia la investigacion emancipadora. implica dejar atras
que las personas con discapacidad sean solo “objetos” de
investigacion y transitar hacia una transformacion politica de
las condiciones, donde sus voces ocupen el lugar de pares dentro
de los procesos investigativos o se asuman ellos mismos como
investigadores. Esto significa tensionar los intereses académicos
con los intereses emancipatorios y politicos de las personas con
discapacidad, explorar y descubrir otros modelos y maneras
de hacer investigacion, asi como hacer posible el acceso al
conocimiento y la informacion (estadisticas) a través de formatos
y tecnologias inclusivas. Los articulos de Miguez-Passada et al.
(8) y Garcia-Vasquez (9) son ejemplos de esta tendencia.

Emergencia de nuevos temas y nuevas disciplinas: refiere
especialmente a asuntos relacionados con el género, las etnias,
las personas mayores y sus entrecruzamientos en términos de
justicia social, equidad, inclusion y exclusion. Estas nuevas
miradas invitan a que no se comprenda la discapacidad como
un fenémeno social aislado de otras realidades y diversidades.
En esta misma direccion, la entrada de disciplinas como
arquitectura, disefio, odontologia, economia, derecho, ciencias
politicas, entre otras, amplia los horizontes de comprension y
de accion. Los articulos de Munévar-Munévar (10) y Rincon-
Bustos ef al. (11) son una muestra clara de estas incursiones.

Agendas de investigaciones en discapacidad: son un
llamado a pensar y proponer los grandes campos y areas
de conocimiento a desarrollar a partir de la concertacion
con todos los actores y con base en las necesidades y las
reivindicaciones de los colectivos de las personas con
discapacidad; implican entonces despojarse de las investiduras
de poder del conocimiento y transitar hacia el reconocimiento
de los saberes. EI momento actual es uno en el que las
iniciativas de investigacion ya no son individuales y aisladas,
lo que implica avanzar en esta transformacion.

Entre lo local y lo regional: implica el desarrollo de
dialogos territoriales, bien desde los lugares aislados
de Latinoamérica para la descripcion, comprension o
transformacion de situaciones y condiciones, asi como
dialogos integrados entre paises para la reflexion alrededor
de las identidades latinoamericanas y los acercamientos
con otros actores como los organismos internacionales,
las coaliciones y la abogacia en las distintas instancias. El
articulo de Garcia-Ruiz (12) transita, con su texto, por tales
experiencias de encuentro.



Rev. Fac. Med. 2015 Vol. 63 Supl. 1: S7-10

Investigacion y la politica: la investigacién genera
conocimiento crucial para la toma de decisiones,
particularmente politicas (6). En ese sentido, el didlogo entre
actores, la transferencia de conocimiento y la incidencia
politica, cobran sentido e importancia; asi lo reflejan varios
autores de este nimero, tales como Pinilla-Roncancio et al.
(13) o Tejeda-Cerda et al. (14).

Caminando hacia el 1 Coloquio Latinoamericano de
Investigaciones en Discapacidades, proponemos entonces la
apertura y celebracion de este espacio de encuentro en Bogota,
D.C., con la mirada puesta en reflexionar acerca de los aportes
y perspectivas de la investigacion en América Latina y tras
diez afios de la promulgacién de la Convencioén sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad.
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Editorial
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The Importance of Disability Research

Why is disability research important? When asked this
question I tend to respond by revising it in my head (if not
out loud). Why is disability research so important? Why is
any research important? I might go on in this vein but my
point is that disability research has the potential to improve
understandings of the most fundamental aspect of the human
condition —namely, the diversity of minds and bodies.
Whatever our history, geography, class, gender, ethnicity,
sexuality, and/or religion, we have, have had, and/or will
have a profoundly intimate relationship with disability. It is,
after all, via the very diversity of minds and bodies that we
are ultimately unified.

Disability, for me, has a uniquely universal importance.
There are many ‘marked bodies’ in culture, owing to
widespread prejudicial attitudes about gender, ethnicity, class,
sexuality, and so on, but what makes disability distinct is its
‘unambiguous ability to impact every other identity category
at any time’ (1). No matter how marked someone’s mind
and/or body may be in terms of other identity categories,
the prospect of impairment if not disability is essentially
inescapable and becomes greater with every passing day. To
make the transformation, if and when there is one to make, all
it takes is ‘the swerve of a car, the impact of a football tackle,
or the tick of the clock’ (2, p. 4). Accordingly, there is a well-
known truism at the heart of disability studies, namely, that if
we live long enough, we all become disabled, or perhaps even
that disability is the ‘one identity that each of us will, at some
point in our lives, inhabit’ (3, p. 197-98). In other words, we
are disability and disability is us.

In the academy, the universal importance of disability
has become evident in the cultural artefacts on which many
lessons, courses, projects, and critical works are based. In
the humanities, for example, the disability that is associated
with minds and bodies reveals itself as a “potent symbolic site
of literary investment’ (1, p. 49). Illustrative of persistence
in contemporary writing (4), most works contain ‘some
reference to the abnormal, to disability, and so on’ (5. p. 43).
What is more, the abundance of disability within cultural
representation reaches right back to antiquity.

Although not before time, the universal importance of
disability is becoming increasingly recognised on courses
around the world. In the United Kingdom, for example, there
was an Open University course in the 1970s, the launch of
Disability and Society in the 1980s, and the establishment
of the University of Leeds’s Centre of Disability Studies in
the 1990s. Such significant advances in the emerging field of
disability studies were not exclusive to the social sciences,
especially in the United States, as was demonstrable in the
inauguration of the Disability Studies Quarterly, Lennard
Davis’s Disability Studies Reader, and David Mitchell and
Sharon Snyder’s book series, Corporealities. In the twenty-
first century, moreover, monographs, edited books, book
series, journals, research centres, seminar series, conferences,
and networks have proliferated on a truly international scale.
Indeed, my own institutional base, the Centre for Culture and
Disability Studies, has engaged with disability research in all
these respects.

For all that, since the early days of disability studies, some
of the most well-known scholars in the field have been troubled
by the very nature of disability research. The main concern
was that prevalent attitudes toward disability may well have
been uncovered as a result of research, but those who carried
out such work thereby participated in the disabling social
relationship (6). Most obviously, researchers who adopted
a deficiency perspective were likely to render disability as
individual limitations or incompetence (7). In these terms,
knowledge about the universal importance of disability could
not be separated from the conditions in which it was gathered
(6). Any such research was said to have little influence on
policy and to make no contribution to improving the lives
of disabled people (8). Disability research, therefore, was
deemed at best irrelevant and at worst part of the society that
was disabling to people who had impairments.

Thankfully, in the Anglo-American context, many of the
early concerns have now been addressed by the increased
influence of disabled people on disability research. This
progress is demonstrable in two key ways. First, in the social
sciences, the growing appreciation of the British social model
since the 1990s has had a significant impact on researchers
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who, rather than following the interests of politicians, policy
makers, and professional academics, have started to pursue an
emancipatory disability research agenda (9). The contention is
that, when directly linked to the on-going struggle for change,
emancipatory work can influence policy and thus contribute
to improving the lives of disabled people. Second, in the
humanities, it is recognised that textual analysis provides a
remedy to the exhaustion of people-based research (10). The
rationale is that, exhausting only the researcher, this kind of
work provides close and revealing readings of cultural texts
that are products of the society that has been recognised as
disabling. That is to say, representational methodologies offer
another way of researching disability without contributing to
ableism and disablism.

Although potentially problematic, then, disability research
is highly important and becomes increasingly so as we advance
into the coming decades of the twenty-first century, where
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| Resumen |

Antecedentes. El articulo explora las capacidades de investigacion
en el campo de la discapacidad en varias regiones de Colombia;
se configura como una fase de la investigacion macro sobre la
agenda colombiana de investigaciones en discapacidad.

Objetivo. Contribuir a la identificacion de los actores que
realizan investigacion en discapacidad en diferentes ciudades
y con ello aproximarse al rastreo de las capacidades de
investigacion en discapacidad en el pais.

Materiales y métodos. Estudio descriptivo-exploratorio a
partir de una encuesta en papel aplicada a personas interesadas
y vinculadas de alguna manera con la investigacion en el
campo de la discapacidad en siete ciudades del pais.

Resultados. Se identificaron 88 actores que hacen investigacion
en discapacidad en el pais; estos incluyen 45 grupos de
investigacion, 28 organizaciones de y para personas con
discapacidades y 15 entidades gubernamentales. Se observa
una concentracion de estos actores en las principales ciudades,
sobre todo en Bogota.

Conclusion. Es importante explorar el funcionamiento de
redes y alianzas fundadas en los intereses comunes de los
grupos u organizaciones.

Palabras clave: Creacion de capacidad; Grupos de
investigacion; Recursos para la investigacion (DeCS).
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Ruiz S. Aproximacion a las capacidades de investigacion en discapacidad
en Colombia. Rev. Fac. Med. 2015;63:S13-24. Spanish. doi: http://dx.doi.
org/10.15446/revfacmed.v63n3sup.49351.

Summary

Background. This article explores research capacity in the
disability knowledge field in some geographical regions
in Colombia and is part of a major research project named
“Colombian Research Agenda on Disability”.

Objective. To contribute to the identification of actors researching
on disability at different cities and, in this way, to make an approach
of research capacities on disability in the country.

Materials and Methods. Descriptive study that employs a
survey applied to interested or involved people with research
on disability from seven cities in Colombia.

Results. 88 actors were identified. 45 of them are research
groups, 28 are organizations of or for people with disabilities,
and 15 are government agencies. A concentration of research
capacities in the main cities, mainly in Bogota, is noted.

Conclusion. It’s important to explore the dynamics of
networks and partnerships that have common interests as the
basis for its functionality.
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Introduccion

Para construir una agenda de investigaciones en
discapacidad es necesario empezar por identificar las
necesidades, asi como reconocer y fortalecer las capacidades
en investigacion (1).

Existen diversas aproximaciones a tales capacidades;
los conceptos y mediciones mas utilizados se centran en
las habilidades para hacer investigaciones, en los recursos
disponibles para realizarlas, en las politicas y estrategias
desarrolladas para promoverlas o en los productos e
impactos que generan; las capacidades de investigacion se
ubican, entonces, a nivel de los individuos, los grupos de
investigacion, las instituciones y las naciones (2).

La comprension de la discapacidad como fenémeno
y producto social ubica el interés en la construccion de
conocimiento alrededor de la misma en multiples y diversos
campos de conocimiento y actores, por eso, reconocer
las capacidades de investigacion en el campo de la
discapacidad en distintas ciudades de Colombia es relevante
para la toma de decisiones politicas y la conformacion de
alianzas y redes.

Si bien en la construccion de la Agenda de investigacion en
discapacidad para Colombia se han tomado como referentes
las experiencias estadounidense y europea (1,3,4), en esta
aproximacion se parte de los antecedentes de reconocimiento
y medicion de capacidades de investigacion en el contexto
latinoamericano.

Asi, se destaca la experiencia de la Universidad de la
Habana, Cuba, en donde se logra posicionar la investigacion
cientifica a partir de la construccion de capacidades, los
posgrados y la innovacion. En esta institucion existe, desde
los afios setenta, un proceso de formacion de investigadores
fuertemente asociado a la cooperacion internacional. En los
aflos ochenta las estrategias son la agenda de investigacion
universitaria y la creacion de nuevas formas institucionales
como centros de investigacion y polos cientificos, entendidos
como redes de instituciones cientificas, educacionales, de salud
y productivas encargadas de impulsar diferentes programas

de investigacion y aplicar sus resultados. En los noventa se
despliega el sistema de posgrado con un alto volumen de
maestrias y doctorados, con la pertinencia social como guia
y sujeto a un sistema estricto de evaluacion y acreditacion de
programas. Por ultimo, en esa misma década y en los inicios
de la siguiente, se concentran en el proceso de universalizacion
de la educacion superior con la virtud de aglutinar a la mayoria
del “capital humano”, esto es, a los profesionales que tienen los
conocimientos, los contactos con personas e instituciones y las
tecnologias para responder a los problemas de los territorios
donde acttian (5).

Por su parte, en Chile, en 2007, se realiza un estudio para
identificar y dimensionar la oferta cientifico-tecnoldgica de los
centros de investigacion nacionales en los diversos ambitos de
la biotecnologia; el resultado es un Directorio de capacidades
de investigacion, a través del cual las empresas logran
vincularse con especialistas, grupos de trabajo y laboratorios
de biotecnologia que ofrecen soluciones a sus problemas y
mejoras a sus procesos productivos; adicionalmente, se busca
el establecimiento de alianzas entre los investigadores y los
centros de investigacion nacionales e internacionales, para asi
impulsar la industria biotecnoldgica (6).

Entre las brechas identificadas en Chile se destacan
las del ambito del capital humano: reducida masa critica
de investigadores que trabajan en las instituciones de
investigacion a nivel regional, baja disponibilidad de
capacidades humanas a nivel técnico en las areas prioritarias,
baja capacidad de gestion tecnologica en la region, baja masa
critica para investigacion en las empresas y baja oferta de
programas de especializacion a nivel regional (7).

En los ultimos afios, ese pais ha puesto en marcha un
conjunto de iniciativas de alto nivel orientadas al desarrollo
cientifico-tecnolégico y a la innovacion (7), tales iniciativas
cuentan con diversas fuentes de financiamiento e incluyen una
variedad de consorcios, centros ¢ institutos de investigacion.

En ese mismo sentido, otra linea de fortalecimiento de
las capacidades investigativas en Chile se muestra en una
investigacion financiada por la FAO y la CEPAL (8), donde los
autores destacan que, dado que la investigacion, el desarrollo
y la innovacion exigen inversiones sustanciales, masa critica
de investigadores, sus frutos son inciertos y tienen usualmente
rendimientos de mediano o largo plazo, la forma mas
practica de impulsarlos es mediante la creacion de dos redes
regionales; concluyen que el trabajo en redes puede resolver
el problema de la ausencia generalizada de capacidades y la
escasez de investigadores y tradiciones cientificas en la region,
aprovechando asi las capacidades de paises lideres y de los
centros de investigacion internacional.
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Entre tanto, en Colombia, en el afo 2006, Colciencias
resefla—como una muestra de las capacidades cientificas— 75
casos de proyectos realizados con éxito y financiados a través
de los Programas Nacionales de Ciencia y Tecnologia entre
1990-2005, con la idea de que sirvan como ejemplo a seguir
por otros grupos (9). Tal recurso resulta claramente insuficiente
para impulsar la investigacion cientifica en el pais.

Posteriormente, los esfuerzos se centran en la medicion
de la capacidad de los grupos de investigacion mediante
evaluaciones bibliométricas o cienciométricas, que cuantifican
el nimero y tipo de productos derivados de una investigacion
como una medida de la competitividad de los investigadores
asociada al nivel de educacion, el area de conocimiento, el
uso de recursos financieros y la eficiencia (10,11).

La estructura del Sistema Nacional de Ciencia, Tecnologia e
Innovacion cambia en 2008 con la politica nacional Colombia
construye y siembra futuro, que se basa en un diagndstico del
desarrollo de la ciencia, la tecnologia y la innovacion en el pais
en relacion con las politicas de competitividad y los objetivos
de desarrollo del milenio; en este contexto, el Informe de
indicadores de ciencia y tecnologia de 2013 hace alusion a
los grupos de investigacion e investigadores reconocidos por
Colciencias (10), si bien no desagrega tematicas especificas
de investigacion.

De otra parte, desde 2008, la Universidad Nacional
de Colombia ha implementado estrategias particulares
para la mediciéon de sus grupos (12); el modelo que
utiliza actualmente permite establecer las capacidades de
investigacion de la universidad con dos componentes: un
modulo de medicion del capital intelectual y otro para
identificar capacidades y competencias especificas por
areas tematicas de conocimiento. El modelo ha sido 1til
para el disefio de convocatorias internas y de agendas de
conocimiento, asi como para responder a los requerimientos
gubernamentales (13).

Otras instituciones de educacion superior en Colombia
han adoptado estos sistemas de informacién o similares (14).
Asi, por ejemplo, el Grupo de Investigacion en Ciencias de
la Rehabilitacion de la Universidad del Rosario enmarca,
en 2010, el analisis de la capacidad de investigacion en el
concepto de capacity-building, entendido, segun Torres, Cruz
y Hernandez, como “la habilidad de individuos, organizaciones
o sistemas para conducir investigacion, usar sus resultados y
transferirlos de manera eficiente, efectiva y sostenible” (15,
p. 172). Se destaca entonces el hospital como organizacion
generadora de conocimiento, con alcances en el desarrollo de
investigacion clinica de alta calidad, en la formacion de alto

nivel y en el aprovechamiento y traduccion del conocimiento
tacito en conocimiento codificado (15).

En un estudio reciente, esta universidad explora
las practicas que algunas instituciones hospitalarias y
académicas en Colombia realizan para construir o consolidar
su capacidad para la investigacion clinica. Sefala que los
factores determinantes en el proceso de desarrollo de la
capacidad institucional para la gestion del conocimiento
son: la estructura organizacional y su direccionamiento
estratégico hacia la investigacion, el capital intelectual del
recurso humano vinculado, la dotacién y la disponibilidad
de recursos tecnologicos, y la sostenibilidad de los procesos

(16).

Cooke (17) refiere que la construccion de capacidades de
investigacion pasa por apoyar el desarrollo de investigacion
para la practica, dentro de la practica y en la practica, mientras
que Oliver (18) y Barton (19) llaman la atencién sobre la
necesidad de que la investigacion en discapacidad transite
hacia el empoderamiento de las personas con discapacidad.
En este sentido, las indagaciones sobre las capacidades
de investigacion en discapacidad requieren reconocer la
produccién de conocimiento, no solo desde las instituciones
que tradicionalmente lo han hecho, sino también desde las
personas con discapacidad y sus organizaciones, quienes
en el contexto colombiano “emergen activamente como
investigadores —no solo como sujetos investigados—
y pueden estar proponiendo otras maneras de validar,
intercambiar, usar y transferir el conocimiento construido”
(20, p. 107).

En consecuencia, este estudio pretende contribuir a
la identificacion de los actores: grupos, instituciones y
organizaciones que realizan investigacion en discapacidad
en diferentes ciudades del pais y con ello aproximarse,
parcialmente, al rastreo de las capacidades de investigacion
en discapacidad en el pais.

Materiales y métodos

Se us6 una encuesta en papel autoadmistrada a personas
que asistieron a los talleres del componente Fortalecimiento
de capacidades de investigacion, realizados en el marco del
macro-proyecto 2° Coloquio Colombiano de Investigacion en
Discapacidad entre el 17 y 28 de agosto de 2012, en nueve
ciudades del pais.

Los participantes fueron, en su mayoria, estudiantes
de pregrado y profesionales, aunque también se incluyen
investigadores, docentes universitarios, estudiantes de
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Figura 1. Perfil de participantes en talleres de fortalecimiento de
capacidades de investigacion. Fuente: (1).

posgrado, personas con discapacidad y miembros de
organizaciones de personas con discapacidad (Figura 1).

Dado que las actividades del 2° Coloquio estaban dirigidas
a personas interesadas y vinculadas de alguna manera con la
investigacion en el campo de la discapacidad, la encuesta se
aplicé a los participantes buscando nutrir la aproximacion
al conocimiento de las capacidades y necesidades de
investigacion en discapacidad en el pais, que sirve, a su
vez, como insumo para la construccion de una Agenda de
investigacion en discapacidad para Colombia, componente
que se deriva también del 2° Coloquio.

En la esfera de las capacidades de investigacion, la
encuesta indagd el conocimiento de los participantes sobre
personas, grupos y organizaciones que realizan investigacion
en discapacidad en las regiones, y sobre los productos de
investigacion que se han generado en el periodo comprendido
entre 2005-2012. También se pregunt6d sobre los temas o
problemas relacionados con la discapacidad en las regiones
que requieren ser abordados a través de investigacion, y sobre
las razones que justifican tales necesidades (Anexo 1).

Este articulo se centra en el reconocimiento de actores en
diferentes regiones del pais, como una forma de aproximarse
a las capacidades de investigacion en discapacidad; en
consecuencia, toma como punto de partida las respuestas
dadas a la primera pregunta de la encuesta, ;qué grupos o
investigadores conoce usted trabajan el tema discapacidad en
su region? El andlisis de los demas apartados de la encuesta
es objeto de otros productos del 2° Coloquio.

Dos ciudades no enviaron los reportes de aplicacion de
las encuestas, por lo que se analizo la informacion de siete
ciudades: Bogota, D.C., Bucaramanga, Cali, Cartagena,
Ibagué, Medellin y Monteria, que aportan un total de 200
encuestas.

A partir de las respuestas dadas por los asistentes, para
cada ciudad se identificaron los grupos, organizaciones e
instituciones que hacen investigacion en discapacidad. La
informacion referida por las personas encuestadas en relacion
con grupos de investigacion se contrasto en enero de 2015 con la
plataforma ScienTi buscando identificar, de acuerdo al Modelo
de medicion de grupos 2013, cuales son reconocidos 0 no por
Colciencias, su clasificacion y su relacion con el campo tematico
a través de la declaracion de existencia de lineas, proyectos
o productos; para las organizaciones de y para personas con
discapacidad se verifico su existencia y se completaron algunos
datos con la informacion disponible en paginas web.

Resultados

Se identificaron 88 actores que realizan investigacion
en discapacidad en el pais; estos incluyen 45 grupos de
investigacion, 28 organizaciones de y para personas con
discapacidades y 15 entidades gubernamentales.

La mayor parte de los grupos de investigacion identificados
pertenecen a instituciones de educacion superior (IES), en su
mayoria universidades; se encuentran también dos instituciones
prestadoras de servicios de salud que han conformado grupos
de investigacion, una de ellas en alianza con universidades.

En coherencia con lo anterior, la mayor parte de los
encuestados reconocen a las IES como principales hacedoras
de investigacidn; incluso, en algunas universidades se
identifican varios grupos trabajando en el tema y en algunos
casos desde diferentes disciplinas. Entre las IES mas
mencionadas destacan la Universidad Nacional de Colombia,
la Universidad Santiago de Cali, la Universidad Pedagogica
Nacional y la Universidad del Rosario (un resumen de la
caracterizacion de los grupos de investigacion identificados
se presenta en la Tabla 1).
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Tabla 1. Grupos de investigacion identificados.

Reconocido Linea(s) de investigacion

Institucion Ciudad Grupos de Investigacion . Clasificacion .
Colciencias relacionada(s)

Ambientes de aprendizaje Si D No

Construccion de ciudadania, comunidad y tejido

. Si C "

C L, Bogoté social (CR|SAL|DA) | 0
orporacion ’

Universitaria GEPADES MD Si D No

Minuto de Dios Investigacion-IT Uniminuto Si Reconocido No

Educores: Educacion y desarrollo humano para
Ibagué la construccion de comunidades con sentido de Si D No
responsabilidad social

Desarrollo y discapacidad de la comunicacién Comunicacion y discapacidad

interpersonal-Estudio y abordaje J Y comunicativa
Corporacion Educacién y escenarios de construccién peda- . P
Unfversiens Bogota gégica Si D Pedagogia y diversidad
Iberoamericana . L o ;
Grupo de investigacion en salud publica Si D No
Psicologia: Ciencia y tecnologia Si D No
Corporacion Huellas pedagégicas Si D Practlc;s P edagoglrcas y prlo CEs08
Universitaria Cartagena e integracion socia
Rafael Nufez GISACC Si B No
Escuela
Colombiana de . . . - . Diversidad e inclusion; funciona-
e Bogota Capacidades humanas, salud e inclusion Si C . ;
Rehabilitacion miento y capacidades humanas
(ECR)
Grupo de investigacion en simulacion y modela- i c No
Escuela de miento computacional (GISMOC)
Ingenieria de Medellin . SESE ; .
Antioquia (EIA) Grupo de investigacion en materiales alternati- i B No

Vos y procesos automaticos (MAPA)

Escuela de Ingenie-

; . Biomecanica e ingenieria de reha-
ria de Antioquia

Grupo de investigacion en ingenieria biomédica

(EIA)-Universidad ~ iedellin EIA-CES (GIBEC) Si Al b"'taC'_Of]gi gestion de teclnc()jlt)gla e
CES informacion en salu
Escdu‘jlg :lpa:)crltc;nal Cali Grupo de |nvest|gadc(|:’))r(1) re;ztudlos aplicados al 5 C Discapacidad en contexto

Instituto para

Grupo de investigacion del Instituto para nifios Inclusién de la poblacion con disca-

sglrrézssc(;;g\?;ﬁ(e et ciegos y sordos del Valle E b pacidad visual y auditiva
qultecnlgo Colom- . Grupo de investigacion en discapacidad Actividad fisica y salud con las per-
biano Jaime Isaza Medellin GINDIS No ituacion de di idad
Gadavid ( ) sonas en situacion de discapacida
Comportamiento humano organizacional i c No
Universidad de (COMPHOR)
Antioguia Grupo de estudios e investigaciones sobre No No
Medellin educacion especial (GRESEE)

Universidad de
Antioquia-Univer- Grupo de investigacion en Psicologia cognitiva Si Al No
sidad de los Andes

Universidad de

Cordoba Monteria "HUELLAS" Calidad de vida Si D No
Cognicion, aprendizaje y socializacion Si C No

Ufrerickd ek 5 . Enfermedades prevalentes de la infancia Si B No
Sabana chia Psicologia, biologia y neurodesarrollo Si B No
Psicologia, ética y cultura Si C No
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Universidad de los
Andes-Fundacion
Santa Fe de Bogo-
ta-Universidad El
Bosque

Universidad de San
Buenaventura

Universidad de
Santander (UDES)

Universidad del
Rosario

Universidad del
Valle

Universidad Indus-
trial de Santander
(UIS)

Universidad Libre

Universidad Nacio-
nal de Colombia-
Universidad de los
Andes

Universidad Nacio-
nal de Colombia

Universidad Peda-

gdgica Nacional-

Universidad Distri-

tal Francisco José
de Caldas

Universidad San-
tiago de Cali

Esclerosis multiple y otros trastornos neurolé-

Bogota .
gicos
Cartagena Movimiento humano y salud
Medellin Psicologia y neurociencias
Bucaramanga Violencia, salud y sociedad
Cicuta Grupo de investigacion en biomecanica, comu-
nidad y neurodesarrollo-ENTROPIA
Ciencias de la rehabilitacion
Bogota
Grupo de investigacion en derechos humanos
Catedra de discapacidad y rehabilitacion
Cali
Sinergia
Grupo de investigaciones educativas "Atenea”
Bucaramanga o )
Movimiento, armonia y vida
Bogota Educacion fisica y desarrollo humano
Bogota Proteccion social
Discapacidad, inclusion y sociedad
Bogota
Discapacidad, politicas y justicia social
Ocupacion y realizacion humana
Ocupacion e inclusion social
Bogota Equidad y diversidad en educacion
Cali Salud y movimiento

Si

Si

Si
Si

Si

Si

Si

Si

Si

Si
Si
Si

Si

Si

Si

Si
Si

Si

Si

Al

Reconocido
C

No

Discapacidad y sociedad
No
No

No

Discapacidad y sociedad; Estado,
politicas publicas y participacion
social

Grupos de especial proteccion
constitucional; politicas publicas y
derechos humanos

Calidad de vida de las personas con
discapacidad y sus familias; desa-
rrollo humano y atencion educativa
a las personas con discapacidad;
salud publica y discapacidad;
sistemas de informacion y gestion
en discapacidad

Discapacidad y ciclo vital humano;
interacciones educativas en torno a
la discapacidad

Educacion inclusiva
No
No

No

Arte y discapacidad; ciudadania,
reconocimiento y discapacidad;
integracion social de las personas
en situacion de discapacidad: fa-
miliar, educativa, laboral y cultural;
realidad sociopolitica y econémica
de la discapacidad; rehabilitacion
e integracion Social; tecnologia
y accesibilidad para personas en
situacion de discapacidad

Derechos y vida digna; educacion
inclusiva; inclusion laboral; medios
y procesos de socializacion; rehabi-

litacion e inclusion plena

No
No

Inclusion educativa de poblaciones
en situacion de diversidad/vulnera-
bilidad a la educacion superior

Salud y discapacidad
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Al mismo tiempo, las organizaciones de y para personas  reporta en las encuestas de todas las ciudades analizadas. Entre
con discapacidad figuran como un actor importante y activoen  las organizaciones mas nombradas se encuentran la Fundacion
la produccion de conocimiento del tema en el pais, lo cual se ~ IDEAL y la Fundacion Saldarriaga Concha (Tabla 2).

Tabla 2. Organizaciones de y para personas con discapacidad investigando.

Asociacion colombiana de sindrome de Down ASDOWN Bogota, D.C.
Asociacion colombiana de traductores e intérpretes de lengua de sefias y guias intérpretes de Colombia-ANISCOL—ONG— Bogota, D.C.
Asociacion de discapacitados del Valle-ASODISVALLE Cali
Asociacion de invidentes del Tolima-ASINVITOL Ibagué
Asociacion de personas con discapacidad de la Comuna 18 Cali
Asociacion de sordos del Tolima-ASORTOL Ibagué
Asociacion multiactiva fusion fantasia de Bosa —Consejo local de arte, cultura y patrimonio de Bosa— Bogot4, D.C.
Aula abierta Envigado
Best Buddies Bogota, D.C.
Comision vallecaucana por la educacion, subcomision educacion inclusiva Cali
Corporacién Germinemos Ibagué
Escuela taller para ciegos Bucaramanga
Federacion Nacional de Sordos de Colombia-FENASCOL Bogota, D.C.
Fraternidad de personas en condicion de discapacidad de la Policia Nacional de Colombia-FRAPON Ibagué
Fundacion cero limitaciones Bogot4, D.C.
Fundacion Colombia accesible Medellin
Fundacion fe Bogota, D.C.
Fundacion foro nacional por Colombia Bogota, D.C.
Fundacion IDEAL Cali
Fundacion liga central contra la epilepsia-LICCE- Bogota, D.C.
Fundacion para la investigacion y el desarrollo de la educacion especial-Fides - Bogota, D.C.
Fundacion Reina Sofia Ibagué
Fundacion Saldarriaga Concha. Bogot4, D.C.
Fundacion todos podemos ayudar, accesibilidades digital (TPA) Medellin
Instituto neuropsicoldgico —Martha Miranda— Bogota, D.C.
Instituto Tobias Emanuel Cali
Liga vallecaucana de pardlisis cerebral-LIVAPACE Cali
Programa de accion por la igualdad y la inclusion social PAIIS-Universidad de los Andes Bogota, D.C.

Red santandereana de personas en condicion de discapacidad Bucaramanga
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Un tercer actor que figura como investigador en discapacidad ~ atafien al sector educativo, pero también otras relacionadas con
corresponde a las entidades gubernamentales de los 6rdenes local ~ salud, cultura, deportes, entre otros. En la Tabla 3 se presentan
y nacional; se reconocen principalmente aquellas cuyas funciones  las entidades gubernamentales referidas por los encuestados.

Tabla 3. Entidades gubernamentales investigando en discapacidad.

Alcaldia Municipal de Ibagué Local-lbagué
Coldeportes Nacional
Comité de discapacidad departamental del Tolima Local-lbagué
Hospital de Vista Hermosa: componente de necesidades educativas transitorias Local-Bogota, D.C.
Indervalle Departamental-Valle del Cauca
Instituto Colombiano Bienestar Familiar (ICBF) Nacional
Instituto Nacional para Ciegos (INCI) Nacional
Instituto Nacional para Sordos (INSOR) Nacional
Museo Nacional Nacional
Secretaria de Educacion del Tolima Departamental-Tolima
Secretaria de Educacion del Valle Departamental-Valle del Cauca
Secretaria de Educacion Municipal de Cali Local-Cali
Secretaria Distrital de Educacién Local-Bogotd, D.C.
Secretaria Distrital de Integracion Social Local-Bogota, D.C.
Secretaria Distrital de Salud Local-Bogota, D.C.
Respecto a los grupos de investigacion, de los 45 De acuerdo al modelo de clasificacion de Colciencias, que

identificados, 43 son reconocidos por Colciencias como tales;  obedece a indicadores de productividad y eficiencia a los que

los dos restantes pertenecen a I[ES y tienen lineas o productos  se hace referencia previamente, la mayor parte de los grupos

de investigacion que gozan de visibilidad en las paginas web  identificados se ubican en las categorias C, D o B. Pocos grupos

institucionales y en bases de datos de revistas. estan clasificados en las categorias A y Al, que dan cuenta de
la mas alta productividad y eficiencia, esto en términos de los
criterios establecidos por esa entidad (Figura 2).

Sin clasficacién
D 7%

23%

C
35%

Figura 2. Clasificacion de los grupos de investigacion segun el Modelo de
clasificacion de grupos 2013 de Colciencias, consultado en enero de 2015.
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En lo que atafie a la distribucion de las capacidades de
investigacion en las ciudades analizadas, se observa una
concentracion en Bogota, seguida de Medellin, Cali e
Ibagué. No obstante, en estas tres ciudades se trata de actores
distintos: mientras en Medellin se reportan principalmente

Cartagena

grupos de investigacion y algunas organizaciones, en Cali
sobresalen las organizaciones respecto a los grupos de
investigacion y las entidades del gobierno; asi mismo, en
Ibagué son las organizaciones los actores mas reconocidos
(Figura 3).

~ N

. . 4%
Grupos de investigacion:3 4
IES:2 T d
Organizaciones de y para PcD: 0 A 7
Entidades gubernamentales: 0 4 Clcuta
® Grupos de investigacion:1
Y 1ES:1
e ol /\ Qrganizacioncs dey para PeD: 0
I e e Entidades gubernamentales: 0
po Bd
1ES:1
Organizaciones de y para PcD: 0 5 v G - B“mma:‘;
Entidades gubernamentales: 0 ‘ upos G mvestlgac;Ex; 2
K - P O Organizaciones de y para PcD: 2
Entidades gubernamentales: 0
Medellin y Envigado X - <2
Grupos de investigacion:8 p ° k 7
IES:3 ’ \ /
Organizaciones de y para PeD: 3 g 2 _ P
Entidades gubernamentales: 0 > gotd y Chia
Grupos: de investigacion: 23
=\ IES: 9

Ibagué y Tolima

Grupos de investigacién:1
1ES A

Organizaciones de y para PcD:§
Entidades gubcrnamcntal< 3

Cali y Valle del Cauca

Grupos de investigacién:5

1ES:1 )
Organizaciones de y para PcD: 6
Entidades gubernamentales: 3

\ Organizaciones de y para PcD: 13
( Entidades gubernamentales ( local) : 4

AN

Figura 3. Distribucion geografica de actores investigando en discapacidad. Fuente: Elaboracion propia.

Discusion

Este estudio permite constatar la concentracion de la
capacidad en las principales ciudades del pais (20). La mayoria
de los actores convergen en Bogotd, Medellin y Cali, lo que
implica que buena parte de los territorios dependen, como
en el caso chileno (7), de la investigacion generada en otros
contextos culturales y sociales, muchas veces lejanos a sus
particularidades y necesidades.

La escasa oferta de programas de formacion posgraduada
en el campo de la discapacidad en el pais —cinco en todo
el pais, segun lo reportado por el Ministerio de Educacion
Nacional— (21) puede considerarse un factor que reduce las
posibilidades de desarrollar grupos y lineas de investigacion
en el tema, mas atin en las regiones apartadas. En este sentido,

las experiencias cubana y chilena, antes enunciadas (5,7),
dan cuenta de consideraciones de pertinencia social en el
fortalecimiento de las capacidades de investigacion que vale
la pena tener en cuenta en Colombia.

Las complejidades de la comprension de la discapacidad
y de la inclusion social plantean, a diferentes campos de
conocimiento, preguntas susceptibles de ser resueltas a
través de investigacion disciplinar y transdiciplinar (3).
Asi mismo, estas realidades convocan a la sociedad civil a
generar respuestas desde la realidad vivida, a posicionarse
como voz legitima que produce conocimiento acerca de
y para si misma, tensionando asi las formas tradicionales
de ubicar al sujeto como “objeto” a investigar, esto resulta
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claro ante la emergencia reiterada, aun en las regiones, de
las organizaciones de personas con discapacidad como
investigadores (18,19).

De otra parte, contintia vigente el objetivo del 2° Coloquio
Colombiano de Investigaciones en Discapacidad de
Propiciar la formacion de alianzas y redes de investigacion
en discapacidad con la participacion de todos los actores
sociales comprometidos en el tema (1), pues se visibilizan
pocas conexiones que apoyen la generacion de un nuevo y
pertinente conocimiento del area, lo que sigue siendo una
prioridad, atendiendo a las recomendaciones de autores
naciones e internacionales (5,7,8,11,14,20) para fortalecer la
capacidad investigativa en temas de discapacidad.

Si bien los encuestados identifican algunos grupos
de investigacion e investigadores, no todos pueden dar
cuenta de la produccidn investigativa de los mismos. Esto
podria relacionarse con la baja publicacidn y socializacion
que tienen las investigaciones y la produccion cientifica
derivada de ellas, lo que hace pensar que la divulgacion y la
apropiacion social son restringidas (13,20,22). La circulacion
del conocimiento construido es fundamental para optimizar
el uso de las capacidades de investigacion disponibles y
para promover investigaciones que profundicen y generen
mayores impactos en la comprension y solucion de los temas
prioritarios.

Conclusiones

Es necesario avanzar en el levantamiento de informacion en
otras ciudades del pais; asi mismo, en validar, por diferentes
medios, el trabajo de las organizaciones de y para personas con
discapacidad y las entidades gubernamentales en la realizacion
de investigaciones en discapacidad.

Es importante explorar el funcionamiento de redes y
alianzas entre entidades para el desarrollo de proyectos de
investigacion, asi como profundizar en la existencia de lineas
de investigacion que podrian ser via para el establecimiento
de alianzas fundadas en los intereses comunes de los grupos
u organizaciones. Asi, se hace necesario el trabajo articulado
y colaborativo que permita un dialogo mas fluido entre los
grupos de investigacion y sus productos para que afiancen
temas prioritarios, gestionen y logren financiacion y jalonen
el fortalecimiento de las capacidades de investigacion.

Presentarse a las diferentes convocatorias de Colciencias
y de otras entidades financiadoras es una estrategia que
puede ayudar a hacer visible el tema de la discapacidad
en las agendas de estos organismos a nivel nacional e
internacional.

Se requiere generar diferentes mecanismos para incentivar
la publicacion y divulgacion de los resultados de las
investigaciones; en este sentido, la plataforma, que desde
2013 viene funcionando como producto del 2° Coloquio
Colombiano de Investigaciones en Discapacidad, ha resultado
una fuente importante de consulta a nivel latinoamericano.

Por ultimo, es necesario avanzar en la articulacion de la
informacién consolidada sobre necesidades y capacidades
de investigacion con miras a aportar efectivamente a la
construccion de la Agenda de investigacion en discapacidad
para Colombia.
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Anexo 1. Encuesta sobre capacidades y necesidades regionales de investigacion en discapacidad.

Coloquio Colombiano
de Investigacion
en Discapacidad

Investigacion para la inclusion

Componente: fortalecimiento de capacidades de investigacion.

Encuesta sobre capacidades y necesidades regionales de investigacion en discapacidad.

Capacidades
1. ¢Qué grupos o investigadores conoce usted trabajan el tema de discapacidad en su region?

2. ;Qué investigaciones en discapacidad conoce se han realizado desde el 2005 en su region?

Necesidades
3. ¢ Cuéles considera usted que son las necesidades y/o problematicas que requieren ser investigadas en discapacidad en su region?

4. ;Cules han sido las razones para investigar dicha tematica?

Si requiere mas espacio para sus respuestas, utilice el reverso de esta hoja. Muchas gracias.
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| Resumen |

Antecedentes. El Estado como institucion de poder tiene la
capacidad de reconocer y garantizar los derechos y deberes de
los ciudadanos. La relacion entre Estado y ciudadania permite
a la poblacion con discapacidad legitimar sus derechos y
ser participes de la elaboracion, decision y ejecucion de los
asuntos que le conciernen.

Objetivo. En este documento se presentan los hallazgos de
las categorias Estado y ciudadania derivados del estudio
Analisis historico de la construccion politica de la categoria
discapacidad en Colombia con el objetivo de reconstruir la
historia de los acontecimientos sociales que determinaron las
transformaciones sociopoliticas de la discapacidad entre los
afios 1986 y 2012.

Materiales y métodos. Seis categorias fueron analizadas en
283 fuentes primarias y secundarias; el analisis se realizé en
tres niveles: macro (politicas y lineamientos de nivel mundial),
meso (politicas, jurisprudencia y legislacion) y micro
(sociedad civil organizada). Las orientaciones tedricas usadas
fueron el concepto de campo social de Bourdieu y el concepto
de biopoder de Foucault; las orientaciones metodologicas aqui
empleadas estan en la perspectiva de los estudios historicos
criticos ¢ historicos sociales de la discapacidad.

Resultados. Se exponen tres periodos historicos que
representan los puntos de giro en el concepto sociopolitico
de la discapacidad en Colombia.

Conclusion. Existe una constante tension entre el Estado y
los ciudadanos en situacion de discapacidad: las politicas
publicas sobre discapacidad en Colombia han favorecido, y
son el resultado de la emergencia y configuracion de, sujetos
politicos conscientes de sus capitales sociales, de manera que
su ejercicio politico trasforma la configuracion del poder. Sin
embargo, estas acciones no se extienden homogéneamente a
todas las regiones del pais, de manera que las acciones politicas
y ciudadanas de la discapacidad, dada la estructura del Estado
colombiano, son disimiles en las regiones.

Palabras clave: Personas con discapacidad; Historia; Politica;
Estado; Colombia (DeCS).
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Summary

Background. The State as an institution of power has the
ability to recognize and guarantee the rights and duties of
citizens. The relationship between State and citizens allows
people with disabilities to legitimize their rights and become
partners in the development, decision and execution of the
issues that concern them.
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Objective. This document presents the findings of the
categories State and Citizenship, derived from the study
“Historical Analysis of the Political Construction of the
Disability Category in Colombia”, in order to reconstruct
the history of the social events that determined the political
changes of disabled people between 1986 and 2012 .

Materials and Methods. Six categories were analyzed in 283
primary and secondary sources. The analysis was performed at
three levels: the macro one (politics and guidelines worldwide);
the meso one (politics, jurisprudence and legislation), and
the micro one (the organized civil society). The theoretical
approaches used were the Bourdieu’s concept of social field
and the Foucault’s concept of biopower. On the other hand, the
methodological approaches used here were based on a critical-
historical and social-historical studies perspective.

Results. Three historical periods that represent turning points in
the sociopolitical concept of disability in Colombia are exposed.

Conclusion. There is a constant tension between the State
and citizens with disabilities. Public policies on disability
in Colombia have favored, and they are the result of the
emergence and configuration of political subjects aware of
their social capitals. So his political exercise transforms the
configuration of power. However, these actions do not extend
in the same way to all regions of the country, thus political and
civic actions on disability, given the structure of the Colombian
State, differ from region to region.

Keywords: Persons with Disabilities; History; Policy; State;
Colombia (MeSH).
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Antecedentes

Como categoria analitica el Estado designa un cierto tipo de
institucion social. El Estado es garante de la vida en comtin y
del proceso de acumulacion y distribucion de la riqueza; como
unidad politica es también dual en su funcion, en la medida en
que integra y somete: integra porque vincula a los individuos al
sistema de relaciones sociales que tienen como eje la division
social del trabajo, y somete porque subordina a la sociedad a
un orden y, a la vez, constituye y controla las practicas sociales.

Sin embargo, la categoria Estado, entendida como un
proceso de construccion social, tiene su historicidad inherente.

En las Gltimas décadas del siglo XX en occidente acontecieron
profundas transformaciones estructurales en los patrones de
organizacion politica y econdmica mundiales que acabaron
impactando las sociedades nacionales (1).

No obstante, y a pesar de los cambios politicos, econdémicos
e ideologicos del Estado, el concepto de ciudadania contintua
siendo parte vital de su organizacion en la medida en que las
personas que lo conforman son las participes en la elaboracion,
decision y ejecucion de los diferentes asuntos publicos que
les afectan o les conciernen (2).

La ciudadania es el resultado de un proceso histérico que
involucra el reconocimiento politico y juridico de los derechos
humanos: civiles, politicos y sociales. Asi, los derechos y
deberes ciudadanos se definen en funcion del poder publico
—poder que los reconoce y los garantiza—, en este caso el
Estado; siendo esta relacion una relacion de poder, cabe decir
que para que haya ciudadanos con derechos y deberes es
necesario un poder que los reconozca y los garantice, y este
poder es el Estado. Por lo tanto, no hay ciudadanos sin Estado,
ni Estado sin ciudadanos (3).

Para entender entonces la categoria discapacidad,
enmarcada en la relacion existente entre Estado y ciudadania,
Turnbull y Stowe exponen el modelo de asuntos publicos,
que involucra temas relacionados como la autonomia, la
integracion, el empoderamiento, la toma de decisiones,
la privacidad y la libertad; temas que legitiman la accion
ciudadana de las personas con discapacidad (4).

En conclusion, la definicion de los derechos de las personas
con discapacidad se hace a través del Estado por medio de
las normas juridicas y administrativas que permiten, a su
vez, la injerencia o no del Estado en los asuntos e intereses
particulares del ciudadano (5).

Referente conceptual

Esta investigacion recurre a los supuestos tedricos sobre
biopoder propuestos por Foucault, a la nociéon de campo
propuesta por Bourdieu, y se apoya en los métodos de la
historia critica y de la historia social con el proposito de
realizar el analisis politico de la categoria discapacidad como
proceso emergente en el que intervienen diferentes estructuras
sociales y componentes micro, meso y macrosociologicos.

Para el abordaje historico se retoman los aspectos teoricos
propuestos por Braudel quien, reconociendo la importancia
del acontecimiento como centro del analisis historico por
su capacidad para modificar el curso historico de las cosas,
insiste en que el andlisis no se sittie apenas en el hecho en si
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mismo, sino mas bien en la configuracion contextual de su
trayectoria (6). En este sentido, la historia se entiende aqui
como una herramienta que permite comprender los procesos
conceptuales y las practicas sociales del pasado, con el fin de
interpretar, en contexto, la relaciéon dialdgica que ha tomado
lugar entre las categorias Estado, ciudadania y discapacidad.

La informacion recolectada en esta investigacion se analizo,
entonces, en tres niveles: macro (politicas y lineamientos de
nivel mundial), meso (politica y movimientos nacionales)
y micro (sociedad civil organizada), a lo largo del lapso
comprendido entre 1986 y 2012, ello con el objetivo de
describir los sucesos, acontecimientos y procesos sociales que
han construido el camino para entender la discapacidad hoy
como una categoria politica emergente en Colombia.

El analisis se ejecut6 desde cuatro aspectos, en primer lugar
se parte de reconocer el acontecimiento como la unidad de
analisis: una ley, un decreto, una norma, la firma de un acta,
un programa de accion de gobierno, los resultados de un de
proyecto de investigacion, estudios académicos, noticias, entre
otras fuentes de discurso; en segundo lugar, una serie particular
de eventos de la que formen parte las categorias de analisis;
en tercer lugar, la regularidad (frecuencia) en la aparicion
de los fenomenos en la historia; en cuarto y ltimo lugar, la
condicion de posibilidad, que hace referencia a los limites
de la probabilidad de la emergencia de los acontecimientos
politicos, econdmicos y sociales que gestaron e influyeron en
el ser y el hacer de una categoria de analisis (7,8).

Desde la perspectiva de Foucault se requiere, en primera
instancia, establecer una ruptura con lo evidente. La
localizacion de una discontinuidad no es otra cosa que la
verificacion de un problema a resolver. Cuando se habla de
discontinuidades no se trata de reencontrar una continuidad
oculta, sino de analizar el acontecimiento en su singularidad,
sus condiciones de posibilidad, el espacio y las fuerzas que
lo atraviesan, su momento de emergencia y procedencia. En
esencia, el analisis de contenido de los documentos centra su
mirada en las caracteristicas de los discursos, los cuales deben
ser tratados como practicas discontinuas que se cruzan, a veces
se yuxtaponen, se ignoran o se excluyen. Por tanto, no se trata
de disolver los acontecimientos en una serie de preguntas mas
amplias ni globales empefiadas en corroborar continuidades
o en dar cuenta del relevo de una estructura; por el contrario,
se trata de hacer resurgir el acontecimiento en lo que pueda
tener de Gnico e importante (9).

El analisis histdrico realizado parte de la idea de que los
conceptos sociopoliticos se construyen socialmente, lo cual
implica entender a los actores como participantes de un
campo social, que sostienen luchas por la apropiacion de

los capitales simbolicos y materiales, y por la hegemonia
de los mecanismos de reproduccion (10). En este sentido,
la conceptualizacion de los sujetos (forma de nombrarlos)
es la materializacion del significado, el sentido y la accion
(categorias de Foucault) que crean, reciben y ponen en tension
las personas para ser reconocidas como actores politicos y
sujetos de derechos (11).

En primera medida, desde la mirada de Bourdieu, los
actores que participan en un campo sostienen luchas por la
apropiacion de los capitales simbolicos y materiales y por la
hegemonia de los mecanismos de su reproduccion (12); en
este sentido, se hace necesario caracterizar tanto a sus actores
y el tipo de relaciones y de luchas que establecen entre ellos,
como los mecanismos por medio de los cuales se teje el valor
del capital humano en dicho campo (12).

Por campo se entendera lo que Bourdieu sostiene como:

“un sistema de relaciones que se establece entre los agentes
del sistema de produccion [ ...] las relaciones entre cada uno
de los agentes del sistema y los agentes o las instituciones total
o parcialmente externas al sistema, siempre mediatizadas por
las relaciones que se establecen en el seno del mismo sistema,
es decir en el interior del campo [...] y competencia [lucha]
por la legitimidad cultural, cuya apuesta y, al menos en
apariencia, cuyo arbitro, es el publico, que nunca se identifica
completamente con la competencia por el éxito” (12, p.14).

De igual manera, la investigacion apropia la comprension
sociologica propuesta por Bourdieu (12) acerca de las
estrategias de reproduccion social de y sobre la poblacion
con el fin de dar a conocer la trayectoria y la construccion del
concepto sociopolitico.

En segunda medida, debido al énfasis politico del concepto
de discapacidad que explora este estudio, se hace uso del
concepto de poder desde la perspectiva de Foucault. Para
Foucault, el poder es considerado como un objeto sobre el
cual el sujeto ejerce sus construcciones, mediando siempre sus
intereses (13). En este sentido, para el autor, el poder resulta
estar en todo y en todos, es decir, no se encuentra localizado
en una institucion o en el Estado, todos los actores sociales
se encuentran atravesados por el poder; por tanto, es el poder
el que produce efectos en los hechos sociales. A partir de
esto, se entiende la discapacidad como un proceso social
cuyo ejercicio de poder recae directamente sobre el cuerpo,
no solo entendible como un cuerpo unitario sino como uno
colectivo (biopoder) (13). En virtud de que dentro del Estado
los distintos tipos de poder se yuxtaponen, el ejercicio social
y ciudadano de las personas con discapacidad es lo que logra
un “reordenamiento social regulador y controlador” que
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permite, desde lo publico y politico, entender y atender la
discapacidad (13).

Finalmente, se establecieron relaciones entre la formacion
y el surgimiento de los grupos sociales, las resistencias y las
tensiones que se presentan entre ellos. Su reconocimiento
permite entender la discapacidad como una categoria politica
donde las relaciones de poder se presentan como procesos
simultaneos y sistémicos.

Materiales y métodos

Con base en los referentes conceptuales expuestos, esta
investigacion busca realizar el analisis de la relacion historica
entre los conceptos de discapacidad, Estado y ciudadania en
el periodo de tiempo comprendido entre 1986 y 2012. Esta
ventana de tiempo se seleccioné a partir de la idea de que
en 1991, con la nueva constitucion politica de Colombia, se
anunci6 la transformacion del Estado y con ello las nuevas
relaciones de los ciudadanos como sujetos politicos, centradas
en el reconocimiento de una mayor autonomia politica,
descentralizacion del poder y ampliacion de la participacion
ciudadana en el modelo democratico; por tanto, se pretende
hacer visible el transito de estas categorias ante este y otros
acontecimientos de orden local, nacional e internacional.

Para esto, se consultaron archivos de instituciones
publicas y privadas, textos de politicas, planes de accion
y sus correspondientes informes de ejecucion, articulos de
investigacion, actas de ejecucion de proyectos, exposicion
de motivos de leyes y tesis de grado, puesto que en ellos
se encuentra la evidencia discursiva de los actores que han
tomado lugar en el proceso historico de construir ese nuevo
modelo de Estado propuesto en la constitucion y las luchas
de poder por hacer visibles sus necesidades de ser incluidos
dentro de las agendas politicas. En definitiva, se conforméd
una masa documental compuesta por 283 documentos.

Analisis documental

Para la primera fase de analisis, la informacion recolectada
se clasificé y ordeno, segin naturaleza y tipologia de los
documentos, en tres niveles: el macro nivel representa las
fuentes documentales de los niveles internacionales y las
directrices generales contenidas en los planes de gobierno
de Colombia relacionadas con la discapacidad; el meso
nivel representa la ejecucion o direccion legislativa de
Colombia en los niveles juridico y politico. Finalmente,
el micronivel representa los planes, programas, acciones y
proyectos a través de los cuales se implementa la politica
en los territorios, los documentos de las organizaciones de
la sociedad civil.

Una vez ubicados los documentos se procedio a realizar
el analisis de contenido de cada uno de ellos, buscando los
enunciados referidos a las categorias Estado, ciudadania y
discapacidad y su interpretacion desde las perspectivas tedricas
del biopoder de Foucault y el campo social de Bourdieu. De
esta manera, la discusion se realiz6 a través de la triangulacion
de la informacion segun los niveles y categorias de analisis,
utilizando la adaptacion metodologica para abarcar la historia
social desde el planteamiento de Braudel (12).

Resultados

Los resultados de la investigacion se presentan en tres
periodos historicos que representan puntos de giro en el
concepto sociopolitico de la discapacidad en Colombia. Ver
Tabla 1.

Tabla 1. Representacion de la transicion del concepto sociopolitico
de discapacidad a través de los periodos de analisis.

Periodos
1986-1990 1991-2001 m
Hegemonia
M biomédica, depen-
acro dendi .
encia y no sujeto
politico.
Crisis de la insti-
tucionalidad de
Meso la discapacidad y
génesis del sujeto
politico.
Ruptura
paradigmatica
del concepto de
Micro discapacidad:

nuevos sujetos
politicos y desa-
rrollo de la accion
social territorial.

El primer periodo, “Hegemonia biomédica, dependencia
y no sujeto politico”, representa los afios que antecedieron
a la declaracién de la Constitucion Politica de 1991 y
que develan los avances incipientes al reconocimiento
por el concepto de dignidad humana en poblaciones con
capacidades diferentes. El segundo periodo, “Crisis de la
institucionalidad de la discapacidad y génesis del sujeto
politico Colombiano”, contempla la comunicacion y el
proceso de organizacién institucional que se propicid
como respuesta al reconocimiento de los derechos de las
personas con discapacidad a partir de la Constitucion
Politica de Colombia de 1991. El tercer periodo, “Ruptura
paradigmatica del concepto de discapacidad, nuevos
sujetos politicos y desarrollo de la accion social territorial”,
evidencia el empoderamiento de derechos de las personas
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con discapacidad y las asociaciones de y para las personas
con discapacidad; la apropiacion y participacion de las
politicas publicas; y el ejercicio de planes, programas y
proyectos a través de los cuales se reconocen los derechos. A
continuacion se amplian algunos detalles de estos periodos.

En el primer periodo (1986-1991) se observa una serie
de eventos politicos, sociales y econémicos de caracter
internacional, nacional y local. Estos eventos dan cuenta
del proceso incipiente de maduracion de la categoria
discapacidad a partir de las relaciones establecidas entre los
sucesos destacados en América Latina y que dieron paso
a la conformacion de espacios democraticos y cambios
economicos, politicos, sociales y culturales. Igualmente,
se observa la influencia de un sistema economico basado
en el mercado que resulta, para el Estado colombiano, en
la necesidad de establecer un nuevo modelo econémico
neoliberal para soportar la crisis estatal (14).

La influencia del panorama internacional anterior, asi como
diferentes hechos que antecedieron a la necesidad de modificar
las estructuras sociales, econdmicas y politicas, dieron cabida
a la conformacion de un Estado Social de Derecho declarado
a través de la promulgacion de la Constitucion Politica de
1991, la cual pone en una nueva perspectiva los derechos
de los ciudadanos y, dentro de estos, los de las personas
con discapacidad. A partir de este acontecimiento, y durante
la proxima década, se esboza una naciente normativa que
representa los cambios centrados en el modelo de salud, el
sistema de trabajo y seguridad social, y el enfoque de las
intervenciones politico-sociales. Es en este punto en el cual la
focalizacion se situia como ordenador de las politicas sociales
en el marco de economias mas abiertas y competitivas. Sin
embargo, el proceso de apertura comercial motivé que el
concepto de focalizacion se situara en una herramienta de
acciones meramente compensatorias y destinadas a redefinir
las politicas asistenciales (15,16).

Durante el segundo periodo (1992-2002) se pueden
encontrar dos tipos de actores: politicos y sociales. Dichos
actores se encuentran en proceso de consolidaciéon como
sujetos de derechos, ambos procuran el trabajo mediado
por organizaciones que ponen en accidon los programas
dirigidos a la transformacion de individuos en actores
politicos alrededor de la construccion y constitucion de la
politica publica.

Lo anterior supone un cambio de perspectiva respecto
al transito del concepto de rehabilitacion, que se encuentra
centrado en la oferta de servicios de salud, al concepto
de discapacidad, que tiene en cuenta a la persona con
discapacidad y sus necesidades.

El segundo periodo es un espacio de grandes cambios
generados por el modelo politico que acepto la
sociedad colombiana: existe una imposicion de grandes
transformaciones de la ejecucion de las instituciones
publicas, nuevos escenarios de participacion, nuevos actores
de la sociedad civil que intervienen en la representatividad
de las personas con discapacidad y un proceso de lento
protagonismo de las ONG.

Desde el ambito internacional, el desarrollo econémico
mundial entrevé la relacion de los factores econdmicos y
contextuales con la discapacidad y aterriza en el ambito
nacional por medio del desarrollo legislativo enfocado en
solventar las necesidades de la poblacion con discapacidad,
diferentes a las relacionadas con el tema de salud. Para
entonces, los nuevos retos para atender a la discapacidad se
centran en acoger un modelo biopsicosocial y un enfoque
de derechos planteado desde la Clasificacion Internacional
del Funcionamiento, la discapacidad y la salud CIF y la
Convencién Internacional de los Derechos de las Personas
con Discapacidad.

En cuanto al recorrido histdrico del proceso de trasformacion
politica del Estado colombiano, se centra la atencion para la
década 2002-2012 en un cambio de gobierno que, desde lo
nacional, focaliza sus acciones en superar los limitantes de
los procesos de descentralizacion y reforma administrativa
con el fin de hacer mas seguros los canales de participacion y
democracia, acercando a la sociedad en general a ser participes
principalmente de los asuntos de vigilancia y control de la
administracion publica.

Este nuevo enfoque pone de manifiesto el transito de
un sujeto politico en formacion. Especificamente para
discapacidad se generan nuevas redes, toman fuerza los grupos
y asociaciones de personas con discapacidad como estructuras
sociales organizadas con una voceria particular.

Los procesos politicos del pais siguen actuando bajo la
premisa de desarrollo econémico y desarrollo social posterior.
Para esta década, este tipo de Estado mercado céntrico utiliza
la focalizacion para apoyar el desarrollo social. Respecto a
la politica publica de discapacidad, se ve como una public
choice o eleccion publica —teoria que hace alusion a la
eleccion publica, y la toma de decisiones colectivas a partir
de las preferencias de los individuos como participes del
Estado (17)—, centrada en la sociedad, en la cual se le
otorga al ciudadano el desempefio de un rol en las decisiones
politicas llevadas a cabo por el gobierno, pretende acoger
un enfoque diferencial, incluyendo la discapacidad en la
agenda publica como una transversalidad que avanza hacia
la interseccionalidad (18).
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La discapacidad entonces se empieza a ver presente en la
politica de mujer y género, juventud, entre otras, a las cuales
se les debe dar respuesta por medio de la interseccionalidad,
reconociendo a todos los ciudadanos como sujetos de
derecho, cuyas multiples caracteristicas, por razones de
género, desplazamientos, etnia, discapacidad, entre otras,
complejizan la concepcién e interpretacion de los sujetos.
En consecuencia, las acciones focalizadoras se quedan cortas
desde su planteamiento.

En este punto se entiende que si bien la participacion
ciudadana en los asuntos politicos del pais ha tenido una
progresiva, pero alentadora transformacion, la poblacion
con discapacidad, al seguirse considerando como sujetos
politicamente débiles, faltos de organizacion y voceria, siguen
siendo objetos de una participacion regulada que limita sus
alcances como ciudadanos.

Para este periodo, la autonomia territorial visibiliza los
procesos diferenciadores entre Bogota, D.C. y el resto de las
regiones que, en su mayoria, sigue acogiendo la discapacidad
desde los lineamientos nacionales de rehabilitacion,
habilitacion, equiparacion de oportunidades, promocion y
prevencion. Es aca donde toma lugar la academia con el
desarrollo de las maestrias de discapacidad, la conformacion
de redes como la de Rehabilitacion Basada en Comunidad, la
Red Pensar por la Diferencia, y el replanteamiento del papel de
las ONG que se consolidan como nuevos actores que matizan
las diferencias entre las dinamicas centrales (Bogota, D.C.) y
periféricas. En esta nueva dindmica de construccion politica
aparece la estrategia Nacion Territorio del Ministerio de Salud.

Finalmente, desde lo local, con la apariciéon de nuevos
actores para discapacidad, entran con fuerza grupos y
asociaciones de personas con discapacidad que intentan,
bajo un discurso renovador de sujetos politicos en formacion,
aterrizar en lo micro las bases de un Estado Social de Derecho
ampliamente participativo, democratico y con autonomia
descentralizadora. Parece ser que los avances que intentaron
aterrizar para el segundo periodo a un Estado Social de
Derecho influyeron para que en el tercer periodo se esté dando,
desde las bases, una formacion de sujeto politico que lucha
por su reconocimiento. Lo anterior se evidencia en el intento
juridico por ser valorados socialmente en equidad e igualdad
de condiciones, bajo un marco de derechos.

Discusion

De acuerdo a los niveles en los cuales la informacion fue
clasificada y a los periodos de analisis de la investigacion, es
posible evidenciar transformaciones en las categorias Estado,
ciudadania y discapacidad.

El periodo 1986-1991 se caracteriza por las politicas
gubernamentales centradas en beneficencia, a merced de la
caridad cristiana y los servicios con enfoque biomédico. En
este lapso, Colombia ingresa timidamente a dialogar con las
premisas que orientan el desarrollo econdémico y politico a
nivel mundial, empieza a sembrar las bases para transformar
su modelo de desarrollo.

La democracia de esta época es representativa; en este
sentido, las personas con discapacidad tienen una pobre
participacion politica. En este periodo se hace alusion a la
enfermedad, a los servicios de rehabilitacion y al enfoque
de prescindencia, en el cual el sujeto no aporta, sino que
constituye una carga.

Las politicas en el Estado colombiano son asistencialistas,
gobernadas por burocracias definidas, sélidas, mermadas por
el conflicto armado, el narcotrafico y el terrorismo de la época.
Debido a esto, los asuntos sociales fueron dejados a merced
del sector privado, convirtiéndose en asunto filantropico. En
materia de discapacidad, esta estaba centrada en la enfermedad
y la atencion era principalmente de rehabilitacion hacia
asuntos funcionales y médicos.

Durante el periodo 1992-2002, los individuos hacen su
transicion a actores politicos, e inician su transformacién como
sujetos de derechos. Durante este periodo se hace alusion a una
crisis de la institucionalidad de la discapacidad, debido a que
el nivel gubernamental cuenta con cambios importantes en la
estructura de la responsabilidad de la discapacidad en Colombia
—panorama que aun no se encuentra claro— lo que procura
la intervencion social de los actores en el campo (instituciones
del nivel internacional, macronivel; instituciones del nivel
gubernamental, mesonivel, y actores de base, micronivel). El
vacio constitucional y estructural de la discapacidad requiere
de un trabajo mediado por organizaciones privadas y unas
pocas estatales, que ponen en accion los programas dirigidos a
la transformacion de individuos en sujetos politicos, alrededor
de la construccion y constitucion de la politica publica y del
reconocimiento de derechos.

Por otra parte, durante este segundo periodo aparece el
sujeto politico como consecuencia de que el vacio en la
atencion politica de la discapacidad genera nuevos escenarios
de participacion que requirieron del fortalecimiento politico
de los actores de la sociedad civil y el liderazgo de las ONG.
Los procesos de cambio en los niveles macrosociologicos
impulsaban la creacion de lineamientos para la construccion
de politicas publicas.

Finalmente, en el periodo comprendido entre el afio 2002 a
2012, desde el macro-nivel se exponen las principales premisas
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mundiales que trabajan sobre la superacion de las inequidades
poblacionales y la pobreza, conceptos intimamente ligados
con el trabajo internacional sobre discapacidad. En este nivel,
se destacan la creacion y consolidacion de la Clasificacion
Internacional del Funcionamiento de la Discapacidad y de la
Salud-CIF, expedida por la Organizacion Mundial de la Salud-
OMS y la Convencion Internacional de Derechos Humanos
de las Personas con Discapacidad de la ONU, que pone en
contexto mundial una nueva panoramica biopsicosocial de
la discapacidad acogida por Colombia. Se presentan los
planes de gobierno que a partir del 2002 centran la atencion
en el enfoque de Estado como lo sefialan Y. Dror (1971) y
T. Dye (1976) —citados por Garcia (18)—; sin embargo, se
sigue evidenciando un escaso impacto en la poblacién con
discapacidad, y el resultado en un tipo de politica publica que
empieza a emerger desde la participacion ciudadana.

Para el meso nivel, se describen las acciones juridicas y
legislativas discriminadas por los derechos mas relevantes
para la poblacion con discapacidad; entre estos prevalecen:
accesibilidad, salud, trabajo y educacion.

En este nivel es posible identificar el cambio de percepcion
del concepto de discapacidad en el que cobra importancia
un modelo biopsicosocial, donde los asuntos sociales y
psicoldgicos de las personas se hacen relevantes en el proceso
salud-enfermedad. Este enfoque, sumado a uno de derechos
humanos, en un estado social de derecho como es declarado
Colombia, debe superar en concepto y en proceso de atencion
al paradigma biomédico que atiende la enfermedad y se
preocupa por la rehabilitacion fisica olvidando los ambitos
sociales en los que actua e interviene el sujeto.

Se hace referencia a las politicas de seguridad democratica
y reestructuracion administrativa, otorgando un nuevo lugar a
la discapacidad dentro de la agenda nacional. En este periodo
se hace evidente la apertura de lugares de participacion
ciudadana con mayor incidencia politica en espacios como
la educacion, en la cual se transita de la educacion especial a
la inclusiva; se observan avances normativos en materia de
accesibilidad universal y recursos tecnologicos que siguen
liderando los procesos de igualdad, equidad e inclusion.

En el micro nivel se exponen los nuevos retos que se
imponen respecto a la responsabilidad social ciudadana
y gubernamental frente al tema de la discapacidad, la
aparicion de nuevos actores como la academia y las redes
por la discapacidad, que se enfocan en procesos de formacion
ciudadana y participacion.

En consecuencia, como es posible identificar en los
resultados expuestos, se establece una relacion entre los tres

niveles: los contextos macroecondmicos y politicos de nivel
mundial, el Estado y la sociedad; que convierten a la categoria
discapacidad como un asunto politico en un proceso de larga
duracion y de continua construccion.

Bajo las premisas conceptuales de Foucault y Bourdieu,
y analizando la discapacidad como una categoria politica,
es posible identificar que entre el afio 1991 y el 2012 la
discapacidad en Colombia empieza a forjar las bases para
tomar al sujeto como centro de la accion publica, social
y politica desde las organizaciones sociales de base, es
decir, que el asumir, desde un Estado Social de Derecho, la
aceptacion de procesos democraticos e intereses comunales, la
reorganizacion de la estructura social dada a partir de nuevas
fuerzas y tipos de poder entre la poblacion civil, permite
un ejercicio ciudadano en progreso que busca no solo la
organizacion del colectivo de las personas con discapacidad,
sus familias, su red de apoyo y la sociedad en general,
sino también la garantia de sus derechos y deberes de los
ciudadanos colombianos.

Conclusiones

En el proceso de analisis de la construccion historica y
politica de la categoria discapacidad, uno de los resultados mas
contundentes, como se muestra en los analisis, es el transito
que se da a los diferentes aspectos politicos de la categoria
discapacidad, respondiendo a orientaciones del macronivel,
es decir, las internacionales.

En los hallazgos es claro que pervive y subyace la
necesidad de poner en marcha toda la infraestructura
del Estado en pro de fortalecer el posicionamiento de la
discapacidad, no solo como un problema de salud, sino
como uno politico, en tanto los derechos de las personas con
discapacidad se encuentran vulnerados. La fuerza del aparato
Estatal, como responsable de los procesos de equiparacion,
se hace notar en el segundo periodo histérico, pues se
denota una fuerza del mesonivel en el cual se habla de la
discapacidad desde el Estado colombiano, es decir, desde las
normas juridicas. Por lo anterior, se muestra un Estado que
cumple la gobernabilidad sobre la discapacidad.

En el tercer periodo emerge la configuracion genuina del
Estado, el cual se configura en la base comunitaria. Pareciera
que empieza a emerger una madurez en la conciencia de
sujeto politico en las organizaciones, instituciones y sujetos
que tienen alguna injerencia o accion sobre la discapacidad en
Colombia. Este proceso se da, en particular, en organizaciones
de personas con discapacidad e inicia el desarrollo de
capacidades de participacion y empoderamiento del
micronivel, constituido por organizaciones de y para personas
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con discapacidad, academia, ONG. Lo anterior muestra el
camino hacia la trasformacion de la piramide social.

En los procesos que se entretejen alrededor de la discapacidad
en Colombia con frecuencia se deja de lado que, desde el sentido
foucaultiano, la trasformacion de individuos a sujetos permite
cambiar las organizaciones sociales o el statu quo respecto a la
discapacidad, lo cual, en su reconocimiento, permitiria visualizar
nuevas relaciones de poder dentro de la estructura social.

Dichas relaciones de poder circulantes entre los diferentes
niveles (macro, meso y micro) permiten reconocer a los sujetos
como actores con capacidad de lucha y transformacion de los
acontecimientos propios ¢ inherentes a su realidad social.

Asi, el Estado se configura por sujetos que tienen
dos opciones, la primera, ser individuos y la segunda,
la “conversion” de individuos pasivos a sujetos sociales
conscientes de sus capitales sociales, que reconocen el poder y
el lugar de la macroestructura para trasformar la configuracion
del poder. Solo con esta caracterizacion de sujetos se alcanzara
una participacion efectiva en la que se responda a las verdaderas
necesidades sociales de los sujetos con discapacidad, dando
a conocer al Estado nuevas formas de biopoder desde las
capacidades propias de los sujetos que viven la discapacidad.
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| Resumen

Antecedentes. Para esta investigacion se revisaron, como
antecedentes, las politicas educativas nacionales de los paises
del Cono Sur y posteriormente se compararon las politicas
institucionales de la Universidad Nacional de La Plata
(Argentina), la Universidad de Santiago de Chile (Chile) y la
Universidad de La Republica (Uruguay).

Objetivo. Caracterizar e interpretar las politicas de educacion
superior en Argentina, Chile y Uruguay, determinando factores
que promueven o restringen una educacidén universitaria
inclusiva para los estudiantes con discapacidad.

Materiales y métodos. Estudio cualitativo a partir de
fuentes documentales. Desde una perspectiva comparada, se
exploraron las leyes nacionales y las normativas universitarias
que nutrieron las categorias y matrices para el analisis politico
de la informacion.

Resultados. Se encontraron diferentes enfoques politicos:
Argentina con una postura de enfoque de derechos, Chile
desde un enfoque biomédico y diferencial, y Uruguay con un
enfoque social de la discapacidad.

Conclusiones. Argentina lidera en la carrera para lograr una
politica de educacion superior inclusiva; tanto en Chile, como en
Uruguay hay cambios en sus politicas institucionales, sin embargo
aun presentan limitaciones; en Chile los procesos de acceso estan
restringidos por altos costos y dificultades de financiamiento.

La desigualdad social y economica en Latinoamérica afecta
particularmente a los estudiantes con discapacidad. Si bien

existe un marco juridico que resguarda la educacion, las
realidades de los paises del Cono Sur difieren en los procesos
de acceso, permanencia y egreso de estos estudiantes.

Palabras clave: Personas con discapacidad; Educacion
superior; Politicas publicas (DeCS).

Tejeda-Cerda P, Fernandez-Moreno A. Politicas de educacion superior en
paises del Cono Sur. Rev. Fac. Med. 2015;63:S33-40. Spanish. doi: http://
dx.doi.org/10.15446/revfacmed.v63n3sup.49329.

Summary

Background. National education policies of the Southern
Cone countries were reviewed as a background for this
research. Later on, institutional policies of the National
University of La Plata (Argentina), the University of Santiago
de Chile (Chile), and the University of the Republic (Uruguay)
were compared.

Objective. To typify and construe the policies of higher
education by assessing factors that promote or restrict an
inclusive higher education for students with disabilities in
Argentina, Chile and Uruguay.

Materials and Methods. This is a qualitative study based
on documentary sources. From a comparative perspective,
national laws and university regulations which nurtured the
categories and matrices for political analysis of information
were explored.
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Results. Different political approaches emerged: a stance on
rights by Argentina, a biomedical and differentiated approach
by Chile, and a social approach to disability by Uruguay.

Conclusions. Argentina leads the way for a policy of inclusive
higher education. In both, Chile and Uruguay, there are
changes in their institutional policies, however, they still show
limitations. Access processes in Chile are constrained because
of high costs and financing difficulties.

Students with disabilities are particularly affected by social
and economic inequality in Latin America. Although there
is a legal framework that protects education, realities of the
Southern Cone countries differ in the processes of access,
retention and graduation of these students.

Keywords: Disabled Persons; Persons with disabilities;
Higher education; Public policy

Tejeda-Cerda P, Fernandez-Moreno A. [Higher education policy in the
Southern Cone Countries]. Rev. Fac. Med. 2015;63:S33-40. Spanish. doi:
http://dx.doi.org/10.15446/revfacmed.v63n3sup.49329.

Introduccion

Segtn el Informe sobre la Educacion Superior en América
Latina y el Caribe, emitido en el afio 20006, el derecho de todos
a tener acceso a la educacion en condiciones de igualdad es
un derecho humano sobre la base del reconocimiento de la
diversidad humana. El acceso, la permanencia y conclusion
de estudios en la educacion superior ha demostrado que este
contexto educativo es el mas excluyente de todos, situacion que
requiere de atencion urgente especialmente para las personas
con discapacidad (1). Esta cita refiere una de las principales
preocupaciones en el contexto de la discapacidad y la
educacion superior, realidad que no solo se aprecia en la region
de América Latina y el Caribe, sino que también acontece en
paises europeos. En Latinoamérica la situacion se torna mas
compleja debido a las desigualdades sociales existentes, las
cuales dificultan aun mas el ingreso a la educacion superior
de las personas en situacion de discapacidad (1).

En casi una década no parece haber cambiado la
situacion, si bien no hay un nuevo informe de educacion
superior, en el 2014 desde la CEPAL se senala que la
informaciéon sobre el tiempo de asistencia a centros de
ensefanza de las personas con discapacidad de 13 a 18
afos revela grandes disparidades segun el pais y el tipo
de discapacidad. No obstante, a partir de la informacion
disponible, en 2011 el promedio era de no mas de tres afios
de estudio en América Latina (2).

Asi, en lo que respecta a la educacion existen restricciones
desde los niveles educativos que anteceden al superior y, en
consecuencia, actian como sistema de filtro, impidiendo que
un estudiante con discapacidad transite desde la educacion
secundaria hacia la educacién superior. Este trdnsito no
esta exento de dificultades, entre las que se encuentran
barreras arquitectonicas, pedagdgicas, comunicacionales y
actitudinales —siendo esta ultima una limitante importante
en el desarrollo de las practicas inclusivas—, a partir de
estas barreras se ve limitado el acceso, la permanencia y el
egreso de los estudiantes con discapacidad en la educacion
superior. De hecho, en el informe de la CEPAL del 2014, de
los participantes en el estudio, solo los paises del Caribe de
habla inglesa reportan estudiantes con discapacidad en la
educacion superior (2).

De manera similar, en el 2014, un documento de la
Organizacion de Estados Iberoamericanos (OEI) se centra
en educacion basica y secundaria y no contempla los avances
y desafios de la educacion superior inclusiva (3). Como lo
develan los documentos consultados, otro aspecto importante a
mencionar se refiere a la falta de estadisticas precisas sobre el
numero de estudiantes con discapacidad en educacion superior.

El estudiante con discapacidad es sujeto de exclusion del
capital humano de la sociedad, por lo cual ve limitada su
capacidad para aportar al desarrollo personal y social (4). Si
bien en la regidn existe un amplio marco legal referente a la
discapacidad, sus aplicaciones se ven limitadas debido a: la
ausencia de normas detalladas y especificas, su obsolescencia
o inaplicabilidad; la falta de ratificaciéon de convenios
internacionales; el desconocimiento de las leyes por parte de
los actores y de los beneficiarios; el deficiente ejercicio de la
ciudadania por parte de las propias personas con discapacidad,
lo cual contribuye a la reproduccion de dindmicas excluyentes;
y el incumplimiento por parte del Estado en su funcion
planificadora y reguladora, lo cual repercute en los diversos
sectores sociales (1).

Si bien recientemente es posible identificar distintas
iniciativas en universidades latinoamericanas —destacandose
paises como Argentina, Costa Rica, Brasil y Colombia—, estas
ultimas se han visto favorecidas por la formacion de redes de
Educacion Superior (ES) inclusiva entre instituciones, lo que
ha fortalecido el trabajo en paises como Argentina, Colombia y
recientemente Chile; en esta misma linea, un avance importante
es la existencia de la Red Interuniversitaria Latinoamericana y
del Caribe sobre Discapacidad y Derechos Humanos, constituida
en el ano 2009 (5).

Ahora, para comprender la politica de educacion superior
en los paises del Cono Sury su relacion con los estudiantes con
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discapacidad es necesario dar a conocer el escenario politico
y educativo en cada uno de ellos:

En Argentina existe la politica nacional que sustenta la
educacidn para personas con discapacidad, esta es la Ley
de Educacion Superior 25573 de 2002 (6), que modifica la
antigua Ley de Educacion Superior 24521 de 1995. La Ley de
Educacion Superior 25573 especifica la responsabilidad del
Estado frente a la prestacion del servicio de educacion superior
y con ello garantiza la accesibilidad fisica y comunicacional
para las personas con discapacidad; apoyos técnicos durante
las evaluaciones; formacion y capacitacion para profesionales,
docentes y técnicos atendiendo a las necesidades de las
personas con discapacidad; y formulacion de planes de
estudios, investigacion cientifica y extension acerca de la
problematica de la discapacidad.

Si bien se refieren principalmente al acceso y ayudas
técnicas para los estudiantes con discapacidad, se destaca el
cambio al cual fue sometida la Ley de Educacion Superior
Argentina a favor de una iniciativa de politica inclusiva en este
nivel educativo. Ademas, se destaca la creacion de la Comision
Interuniversitaria: Discapacidad y Derechos Humanos por
parte de la Universidad Nacional de La Plata (7), ademas de
la conformacion y liderazgo de la actual Red Interuniversitaria
Latinoamericana y del Caribe sobre Discapacidad y Derechos
Humanos, organismos solidos que se han construido en
el pais y que han proyectado su trabajo hacia otros paises
sudamericanos, que, mas alla de cumplir con los objetivos
de difusion e intercambio de experiencias, han permitido al
continente sudamericano replantear ideas acerca del disefio
de politicas universitarias en el contexto de la discapacidad.

Por otro lado, Chile presenta como politica nacional
educativa la Ley General de Educaciéon 20370 de 2009
(8). En lo que respecta a la educacion superior solo sefiala
el funcionamiento administrativo y la autonomia de las
instituciones educativas. Frente a esta situacion, el pais se
sustenta bajo la politica de discapacidad con la Ley 20422 de
2010 que establece normas sobre igualdad de oportunidades
e inclusion social de personas con discapacidad en su articulo
39 “las instituciones de educacion superior deben contar
con mecanismos que faciliten el acceso de las personas con
discapacidad, adaptaciones curriculares y materiales de
estudios” (9), lo que en tltimo tiempo ha desencadenado una
serie de cambios en esta tematica. Como ejemplo, en el afio
2011 se constituy6 la Red de Educacion Superior Inclusiva
(5) —la cual esta conformada por universidades publicas
y privadas, institutos profesionales y centros de formacion
técnica— abordando la educacion superior del pais; y en el aflo
2014, se otorgaron becas para personas con discapacidad que
permiten a estudiantes con discapacidad y con rendimiento

académico meritorio financiar total o parcialmente el arancel
anual de una carrera de pregrado (Ver http://goo.gl/JxM8iM)

Finalmente, Uruguay se respalda bajo la Ley 18651 de
Proteccion Integral de Personas con Discapacidad de 2010
(10), la cual dispone un capitulo para la educacion, en donde
se especifica que se facilitara la continuacion de estudios de
toda persona con discapacidad que haya aprobado la fase de
instruccion obligatoria, la accesibilidad fisica y tecnologica
para el desarrollo de su formacion educativa. Ademas, este
pais posee una Red Tematica de Discapacidad-RETEDIS (ver
http://goo.gl/gnlg2V), creada en el afio 2008 y perteneciente a
la Universidad de la Republica. Su fundamentacion esta dada
por un campo conceptual y la aplicacion de conocimientos,
centrada principalmente en la sensibilizacion a través de la
investigacion y la catedra.

En el escenario educativo, tanto en Argentina, como en
Uruguay, la educacion universitaria es gratuita y no existen
pruebas de seleccion, lo que facilita el ingreso por parte de
personas con discapacidad; mientras tanto en Chile persiste
un régimen selectivo en la educacion superior, ademas de la
rendicion de una prueba de seleccion universitaria, se suman
los altos aranceles en las carreras universitarias. A diferencia
de Argentina y Uruguay, Chile autogestiona sus propios
recursos para equiparar las desigualdades en el acceso, las
universidades poseen un sistema de ingreso especial, que
consiste en la admision adicional para aquellos postulantes que
retinan alguna condicion de discapacidad, pertenezcan a una
etnia, sean deportistas destacados o profesionales trabajadores
(situacion similar a la que se vive en Colombia).

Sibien en Chile y Uruguay no se encuentra especificada la
garantia de la educacion para las personas con discapacidad
en el nivel superior, como el caso de Argentina, han sido
las instituciones universitarias las que han asumido la
responsabilidad de generar iniciativas: en el caso de Chile la
accion afirmativa de ingreso especial y beca para personas
con discapacidad, y en Uruguay la difusion de la tematica de
discapacidad mediante una red académica.

Materiales y métodos

La metodologia empleada en el estudio es de tipo
cualitativa, se dio mediante un analisis politico de fuentes
documentales principalmente de caracter juridico. En base de
un estudio documental se exploraron las leyes nacionales de
cada pais como politica nacional y normativas universitarias
como politicas institucionales, a partir de ello se establecio la
construccidon de categorias y matrices como instrumento de
medicion para finalizar el analisis de la politica de educacion
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superior en tres de los paises del Cono Sur, esto se realiza
presentando algunas similitudes y diferencias entre ellas.

Esta investigacion se realizo en tres universidades publicas:
Universidad Nacional de La Plata (Argentina), Universidad de
Santiago de Chile y Universidad de La Republica (Uruguay).
Como se destaca en la Tesis de maestria de Tejeda en el
2012, la Universidad Nacional de La Plata, en Argentina,
fue seleccionada por su liderazgo y compromiso frente a la
tematica de la discapacidad tanto a nivel de Argentina, como
de América Latina, pues a partir del afio 2009, participa en
y coordina la Red Interuniversitaria Latinoamericana y del
Caribe de Discapacidad y Derechos Humanos, Red donde
convergen en la actualidad mas de 250 universidades de la
region. Como documento juridico para el analisis se recurrio
a la Resolucion 569/2001 (7).

La Universidad de Santiago de Chile fue seleccionada
por la trayectoria del registro en el ingreso de personas con
discapacidad, que se remonta a 1981. Como documento
juridico para el analisis se recurri6 al Decreto con Fuerza de
Ley N° 149, Resolucion 4204 Crea Beca y Cupo Especial
de Ingreso para Impedidos con motivo de la X Teleton (11).

De otra parte, la Universidad de La Republica, fue
seleccionada en Uruguay por que es la unica universidad
publica de este pais, ademas de la existencia de la Red Tematica
de Discapacidad y su participacion en la Red Interuniversitaria
Latinoamericana y del Caribe sobre la Discapacidad y
Derechos Humanos. Como documento juridico para el analisis
se recurri6 a la Resolucion N° 11/2008 (12).

A partir de los datos obtenidos se procedi6 a realizar el
analisis comparativo de ambas politicas de cada pais en
estudio.

Se elaboraron dos matrices, cada una de ellas con doble
entrada: por una parte la politica nacional correspondiente
a las leyes de educacion superior de cada pais y por otra
la politica institucional de las universidades publicas en
estudio. La primera matriz corresponde al andlisis desde
las caracteristicas de la politica publica retomando algunos
elementos proporcionados por el analisis de la politica publica
desde la propuesta metodologica de los autores Meny &
Thoenig (13). De manera transversal, se establecieron cinco
categorias de analisis, tanto para la politica nacional como
institucional. Las categorias que se definen son: el objetivo de
la politica, actores, mecanismo de control (factor de coercion),
mecanismos de accion (programa) y competencia social.

La segunda matriz concierne al analisis de interpretacion
de conceptos “claves”, los cuales responden a la inclusion

de personas con discapacidad. De manera transversal se
establecieron cuatro categorias: conceptualizacion de la
discapacidad, nocion de la inclusion, equidad y diversidad.
Para la elaboracion de estas categorias se consultaron las
matrices de Diaz (14) y los referentes conceptuales que se
desprenden de los postulados internacionales de la Unesco y la
Convencion sobre los Derechos de Personas con Discapacidad
(en adelante Convencion) (15).

A continuacion se detalla la base en la cual se sustentan
los conceptos claves:

Conceptualizacion de la discapacidad.: estad fundamentada
en aquellos enfoques tedricos y a su vez histdricos que se
relacionan con la discapacidad, los cuales han sido definidos,
en la trayectoria de la educacidn, para las personas con
discapacidad en el marco de antecedentes.

Nocion de la inclusion: se fundamenta en la politica
internacional propuesta por la Unesco y como principio
general de la Convencion, la participacion e inclusion plenas
y efectivas de la sociedad.

Equiparacion: segin la Convencion, se define como un
proceso mediante el cual los diversos sistemas de la sociedad,
el entorno fisico, los servicios sociales, las actividades, la
informacion y la documentacion se ponen a disposicion de
todos, especialmente de las personas con discapacidad.

Diversidad.: se encuentra fundamentada como un principio
general de la Convencidn, el respeto por la diferencia y la
aceptacion de las personas con discapacidad como parte de
la condicién humana.

Resultados

El analisis comparativo de las politicas permitio identificar
las caracteristicas de cada pais, incluyendo aquellos factores
que promueven y restringen el desarrollo de una educacion
superior inclusiva.

Argentina se caracteriza por tener una politica nacional
articulada; reconoce y garantiza la educacion superior para
personas con discapacidad. Asimismo, extiende la formacion
ética y sensibilizacion social en la tematica de la discapacidad
y el servicio hacia la comunidad. En su politica institucional
refleja las disposiciones de la politica nacional, en ese orden
de ideas la Universidad Nacional de La Plata establece una
normativa tendiente a la igualdad de oportunidades.

Chile presenta una politica nacional de educacion
superior acotada; desde el afio 2014 se estd replanteando una



Rev. Fac. Med. 2015 Vol. 63 Supl. 1: S33-40

37

nueva reforma educacional en el congreso, la que incluiria
terminar con los sistemas de seleccion en todos los niveles
educacionales, gratuidad de la educacion y el fin al lucro,
sin embargo es la politica nacional de discapacidad la que se
utiliza para avalar el acceso de estudiantes con discapacidad a
la educacion superior. Respecto a la politica institucional, las
resoluciones posteriores al afio 1981 fueron modificando su
terminologia obsoleta impedidos y en la actualidad se refieren
a estudiantes con discapacidad. Se mantienen las acciones
afirmativas como el ingreso especial y las becas para personas
con estas condiciones.

Uruguay se caracteriza por una politica nacional que
garantiza y protege la educacion de las personas con
discapacidad. Respecto a su politica institucional busca la
socializacion y actualizacidn acerca de la temadtica. En sus
lineamientos sefiala la importancia y beneficios de trabajar en
relacion a la diversidad humana para el cambio en el disefio
de politicas focalizadas.

Como ya se menciono, el analisis de la politica de educacion
superior en paises del Cono Sur presenta algunas similitudes
y diferencias, las cuales se detallan a continuacion.

Similitudes

Dentro de las similitudes en los tres paises, se encuentran
los mecanismos de control de la politica nacional, que
enfatizan en la responsabilidad del Ministerio de Educacion
para efectuar la fiscalizacion y sancion en el incumplimiento
de la ley, asi como la ausencia de mecanismos de control en
la politica institucional, definiéndose mas como una propuesta
de buenas intenciones que una politica.

Otra de las similitudes son los actores, refiriéndose al
grupo de personas que involucra la politica. En primer lugar
en la politica nacional se encuentran las autoridades politico-
administrativas con un Estado garante y responsable del
derecho a la educacion, seguido de la politica sectorial de
la institucion de educacién superior como responsable de la
formacion del estudiante; y en segundo lugar se encuentran
los estudiantes, la comunidad estudiantil y la sociedad civil,
como proposito de la ley.

Finalmente otra similitud es la competencia social, la cual
esta definida por el acceso a la educacion superior por parte de
los grupos mas desfavorecidos de la sociedad. Argentina es el
Unico pais que se refiere a la tematica de la discapacidad en una
Ley de Educacion Superior y esta definida por ser equitativa
en el conocimiento y proteger la igualdad de oportunidades
para las personas con estas condiciones. Chile atiende a las
formas de no discriminacion en el acceso a la educacion,

en especial de personas pertenecientes a etnias, mujeres y
estudiantes pertenecientes a estratos socioeconomicos bajos.
Uruguay busca articular las politicas sociales con las politicas
educativas, eso se traduce en las gestiones orientadas a la
equiparacion de oportunidades, considerando los aspectos de
la vulnerabilidad social. (Tabla 1).

Tabla 1. Similitudes en el analisis politico de educacion superior
en los paises del Cono Sur.

Mecanismos de
Actores

Competencia social
control

Politicas de accién
afirmativa que promueven
el acceso de las personas
pertenecientes a los
grupos excluidos de la
sociedad: mujeres, per-
sonas con discapacidad,
personas perteneciente a
alguna etnia y personas
en condicion de pobreza

En la politica nacional
es el Estado el
responsable y garante
de la educacion. En la
politica institucional
las instituciones de
educacion superior,
comunidad estudiantil
y sociedad civil.

En la politica nacio-
nal es el Ministerio
de Educacion el
responsable y
fiscalizador de Ia ley.
Politica institucional
con ausencia de me-
canismos de control

Fuente: (11).

Diferencias

Como diferencias se encuentran los mecanismos de accion
de la politica. Argentina estd orientada a la sensibilizacion
y formacién con el propoésito de eliminar las barreras de
accesibilidad fisica, comunicacionales, actitudinales, académicas
y culturales hacia las personas con discapacidad y para con
ello lograr la equiparacion de oportunidades, si bien son
avances hacia la inclusion educativa, mantiene las acciones de
discriminacion positiva. Chile se centra en acciones afirmativas
de acceso a la educacion superior, por una parte se encuentran
los ingresos especiales para personas con discapacidad y, por
otra, el acceso de jovenes con excelencia académica de los
sectores socioeconomicos bajos. Uruguay, por su parte, define
sus estrategias hacia la sensibilizacion y la extension de la
informacion frente a la tematica de la discapacidad.

El objetivo de la politica en Argentina corresponde a las
expectativas sobre los fines de la politica como criterio para
analizar el cambio social (6); Chile y Uruguay centran el
objetivo de la politica nacional en la calidad de la educacion.
En particular, la situacion chilena evidencia la tendencia
de realizar acciones que apuntan a mejorar los estandares
de calidad que se restringe a mediciones de pruecbas que
determinen indicadores cuantitativos en la ensefianza primaria,
secundaria y superior.

El objetivo de la politica institucional en Chile es crear un
cupo especial de ingreso para las personas con discapacidad,
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objetivo que no se proyecta mas que en la accion afirmativa
y, en especial, centrada en el acceso, sin dar cuenta de los
procesos de permanencia y egreso, por nombrar algunos. En
Uruguay, el objetivo de la Red Tematica de Discapacidad tiene
fines académicos e investigativos, los cuales evidencian la
intencion de sensibilizar e informar por medio de la catedra
académica lo relacionado con la tematica de la discapacidad.

La politica nacional de Argentina centra su objetivo en
garantizar el derecho a la educacion superior publica para
todos, incluyendo las personas con discapacidad, situacion
que evidencia una posicion politica del pais hacia el enfoque
de derechos para todos y todas y el desarrollo de politicas
generalizadas, en este caso la educativa y la de personas con
discapacidad. Asimismo, la politica sectorial, en sintonia
con el enfoque de derechos, define sus objetivos a la defensa
del principio constitucional de derechos a favor de los
discapacitados (Tabla 2).

Tabla 2. Diferencias en el analisis politico de educacion superior
en los paises del Cono Sur.

Sensibilizacion y formacion
con el proposito de eliminar
las barreras de accesibilidad
fisica, comunicacionales, ac-
titudinales, académicas y cul-
turales hacia las personas con

Politica nacional: garantizar
el derecho a la educacion
superior publica para todos
incluyendo a las personas
con discapacidad.

Argentina . :
PP discapacidad y con ello lograr
Politica institucional: . -2
S la equiparacion de oportu-
defensa del principio . o
oo nidades; si bien son avances
constitucional de derechos o . .
hacia la inclusion educativa,
a favor de las personas con . .
. . mantiene las acciones de
discapacidad. SRR e
discriminacion positiva.
- . . Acciones afirmativas de
Politica nacional: calidad de i .
- acceso a la educacion superior,
la educacion.
por una parte se encuentran
P los ingresos especiales para
n Politica institucional: crear 9 p 12
Chile A personas con discapacidad
cupo especial de acceso
y por otra parte el acceso
para una persona con by b
: . de jovenes con excelencia
discapacidad. o
académica de los sectores
socioeconémicos bajos.
Politica nacional: calidad de
la educacion.
Politica institucional: fines
académicos e investigati- Sensibilizacion y extension
vos, los cuales evidencian de la informacion frente a la
Uruguay

la intencion de sensibilizar
e informar por medio de

la catedra académica lo
relacionado con la tematica
de la discapacidad.

tematica de la discapacidad a
través de la catedra.

Fuente: (11).

Analisis conceptual e interpretativo de la politica de educacion
superior en el Cono Sur

Como segunda parte del andlisis de la politica se encuentra
lo referente a la forma en que son entendidos e interpretados
los conceptos de discapacidad, inclusion, equiparacion y
diversidad en cada pais.

Respecto la categoria de discapacidad y la nocion
de inclusion, Argentina lo aborda desde el enfoque de
derechos para personas con discapacidad; en Chile
subsiste el modelo biomédico de la discapacidad, por lo
que se ven obstaculizados el desarrollo de los términos
conceptualizacion de la discapacidad y nocion de la inclusion
principalmente, sumado a esto, la constante reiteracion del
término necesidades educativas especiales; en Uruguay,
estas categorias estan abordadas desde un enfoque social,
se tiene una politica educativa que busca dar respuesta a
las necesidades sociales del pais, alli también se aborda
la tematica desde lo social y los grupos vulnerables de la
sociedad (Tabla 3).

Respecto a la categoria de equiparacion, Argentina
tanto en su politica nacional, como institucional se asocia
a un proceso democratico en la educacion superior y busca
asegurar la igualdad de oportunidades; del concepto de
diversidad no hay disposiciones al respecto, sin embargo
se aleja el concepto “diferencia”. En Chile la equidad
en la politica nacional propende asegurar que todos los
estudiantes tengan las mismas oportunidades de recibir
educacion de calidad, sin embargo, en la practica estos no
se acogen a los términos de igualdad de oportunidades, en
los ambitos civil, politico, econéomico, social y cultural
que establece la Convencion, mas bien mantienen la
equiparacion de oportunidades y la discriminacion positiva
en sus acciones frente a la discapacidad. Uruguay, en su
politica nacional, sefiala la igualdad de oportunidades para
el acceso, permanencia y logros de aprendizaje; la politica
institucional no explicita la equidad, pero sin embargo su
normativa se traduce en acciones tendientes a la igualdad
de oportunidades.

Finalmente, en la categoria diversidad, Argentina, en
su politica nacional, no tiene disposiciones al respecto, sin
embargo, aparece el concepto de “diferencia”. En Chile, tanto
la politica nacional, como la institucional se refieren a los
términos de interculturalidad, principalmente considerando
la referencia de las etnias Mapuche, Aymara y Rapa-nui del
pais. En Uruguay, en su politica nacional, esta relacionada con
las diferentes formas de expresion y el desarrollo potencial de
cada persona; la politica institucional, por su parte, reconoce la
variedad humana como un valor social y no como un problema.
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Tabla 3. Cuadro resumen analisis interpretativo y conceptual de la politica de educacion superior en el Cono Sur.

Conceptualizacion de la

discapacidad

Abordada desde el enfoque de derechos

Argentina h . Inclusion social y educativa
de las personas con discapacidad.
Abordada desde el enfoque médico Inclusioén educativa como un fin
Chile asociandose al concepto necesidades para atenuar las desigualdades
educativas especiales sociales y econoémicas
Uruguay Abordado desde el enfoque social como  Politica educativa que responde

grupo desfavorecido de la sociedad.
Fuente: (11).
Conclusiones

Argentina posee una articulacion de su politica nacional
e institucional, asi mismo la orientacion de la normativa
evidencia una postura politica hacia el enfoque de derechos
de las personas con discapacidad en directa relacion con la
Convencion (15).

Chile mantiene un doble discurso al tener politicas
sectoriales: por un lado, las educativas con un enfoque mas
bien biomédico y diferencial y, por otro, la politica nacional
de discapacidad con un enfoque de derechos para personas
con discapacidad, esta situacion hace que se mantengan las
acciones afirmativas como el ingreso especial y las becas
para personas con discapacidad. En la actualidad es la
politica nacional de discapacidad la que se utiliza para avalar
el acceso de estudiantes con discapacidad a la educacion
superior; a partir del afio 2014 se esta replanteando una
nueva reforma educacional en el congreso, que incluiria la
terminacion de los sistemas de seleccion en todos los niveles
educacionales, gratuidad de la educacion y el fin al lucro, lo
que permitiria politicas educativas mas universalistas para
todos y todas sin distincidn, incluyendo a las personas con
discapacidad.

Uruguay es congruente en la articulacion de ambas
politicas, sin embargo la orientacion de la normativa posee un
enfoque social con una postura politica hacia la mejora de los
grupos vulnerables de la sociedad en los que se consideran a
las personas con discapacidad.

Chile y Uruguay garantizan el acceso a la educacion de las
personas con discapacidad mediante la politica nacional de
discapacidad, la cual no se desprende de la politica nacional
de educacion como sucede en Argentina.

Nocion de la inclusion

a las demandas sociales.

Diversidad

Equidad

Maneja el concepto de diferencia;
reconoce la diferenciay los
mismos derechos para todos

Igualdad de oportunidades

Interculturalidad principalmente
referida a las etnias Aymara,
Mapuche y Rapa-nui.

Equiparacion de oportuni-
dades

Variedad humana como valor so-
cial. Diferente forma de expresion
de cada persona.

Igualdad de oportunidades

En Argentina, la Universidad Nacional de La Plata
se posiciona como una institucion que propende el
desarrollo de politicas de educacion superior inclusiva (Ver
http://168.83.80.177/7page_id=142), acciones que se han
extendido a nivel nacional e internacional a través de la Red
Interuniversitaria. En Chile, la Universidad de Santiago de
Chile —a partir del afio 2014, con el Programa de Acceso
Inclusivo, Equidad y Permanencia, perteneciente a la catedra
Unesco sobre Inclusion en Educacion Superior— asume dar
respuesta a las necesidades de los estudiantes con discapacidad
pertenecientes a esa casa de estudio. Finalmente, en Uruguay,
la Universidad de La Republica ha extendido un programa de
accion asociado a la formacion académica en la tematica y
generacion de vinculos de cooperacion con otras instituciones
y organismos.

La existencia de redes en el Cono Sur es un antecedente
beneficioso para la construccion de una politica de educacion
superior inclusiva. La reciente construccion de la Red en
Chile permitira la sintonia y la articulacion de experiencias y
acciones de esta tematica.

Finalmente, para el desarrollo de una politica de educacion
superior inclusiva en el Cono Sur, es necesario potenciar
las fortalezas existentes, como, por ejemplo, la autonomia
que presentan las instituciones de educacion superior en la
medida en que estas pueden establecer y disefiar sus propias
politicas, lo que va en directa relacion con los actores politicos
administrativos pertenecientes a la institucion, quienes deben
asumir un compromiso y responsabilidad frente a la situacion
actual de sus estudiantes. Comprender que hablar de educacion
superior inclusiva en el contexto de la discapacidad implica
acciones que van mas alla del acceso a la universidad requiere
también de un trabajo que apunte no solo a la eliminacion de
barreras arquitectonicas, de comunicaciones, curriculares y



40

Politicas de educacion superior en paises del Cono Sur: S33-40

sociales que se encuentran al interior de las casas de estudios,
sino que incluya politicas hacia los procesos de egreso de los
estudiantes con discapacidad, quienes al terminar sus estudios
se ven obstaculizados por las barreras ya enunciadas.
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| Resumen

Antecedentes. La Rehabilitacion Basada en Comunidad,
en el caso de Chile, destaca por ser una politica publica,
de caracter estatal y asumida directamente por instancias
gubernamentales, tales como el Ministerio de Salud de Chile-
MINSAL y el Sistema Nacional de Discapacitados-SENADIS.
De esta forma, la evaluacion de la estrategia de RBC en Chile
es necesaria desde el punto de vista programatico por su
impacto nacional o regional. Por lo anterior, y considerando
que la estrategia de RBC en Chile comenz6 a implementarse
de forma vinculada a los centros de atencion primaria desde
el afio 2008 sin haber sido evaluada atin al inicio del presente
estudio (enero de 2011), a través de esta investigacion se buscd
evaluar, desde la perspectiva de la comunidad y los equipos
locales de rehabilitacion que implementan actualmente esta
estrategia, los distintos niveles de intervencion expresados
principalmente a través de los componentes de intervencion
comunitaria y de gestion.

Objetivo. El objetivo que guio esta investigacion fue evaluar el
impacto social percibido y la aceptabilidad social de la estrategia
de rehabilitacion de base comunitaria desde la perspectiva de la
comunidad y los equipos locales de rehabilitacion.

Materiales y métodos. El marco metodolégico fue definido
bajo los parametros de una investigacion cualitativa de caracter
descriptivo y transversal. El universo de estudio correspondid
a las comunas que contaban con programas de RBC que se
desarrollan a nivel nacional como parte de la politica nacional
de discapacidad y rehabilitacion en salud. Los criterios que
guiaron el proceso de muestreo fueron los de pertinencia
y suficiencia de la informacion, por lo que se optd por un
muestreo estructural. El procesamiento de los datos se realizd
mediante el analisis de contenido semanticamente orientado,
siguiendo una estrategia intensiva, es decir, se analizo6 toda la
informacion producida durante la fase de terreno.

Resultados. Los resultados dan cuenta de la RBC como una
estrategia con variadas formas de implementacion y desarrollo
que se relaciona con la historia local, el perfil de la comunidad,
del centro, de usuarios y las caracteristicas de vinculacion
municipal con el programa de rehabilitacion.

Conclusiones. El estudio identifica, en la estrategia de
RBC, tres modelos de accion: biomédico, biopsicosocial y
comunitario.
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Palabras clave: Servicios de salud comunitaria; Rehabilitacion;
Personas con discapacidad; Evaluacion de programas y
proyectos de salud; Participacion comunitaria. (DeCS).
Guajardo-Cérdoba A, Recabarren-Hernandez E, Asun-Salazar D,
Zamora-Astudillo C, Cottet-Soto P. Evaluacion de la estrategia de
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y los equipos locales de rehabilitacion. Rev. Fac. Med. 2015;63:S41-50. Spanish.
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Summary

Background. The Community-based rehabilitation, in the
case of Chile, stands out as a public policy of government’s
agencies and assumed directly by governments authorities
such as the Chilean Ministry of Health-MINSAL and the
National System of Disabled People-SENADIS. Thus,
the evaluation of the RBC strategy in Chile is needed
from the programmatic point of view due to its national
or regional impact. Based on the foregoing reasons, and
considering that the RBC strategy in Chile began to be
implemented linked to the primary care centers, since 2008,
without having been assessed even at the beginning of the
present study (January 2011), through this research it was
sought to assess, from the perspective of the community
and the local teams of rehabilitation that currently
implement this strategy, the different levels of intervention
mainly expressed through the components of communal
intervention and management.

Objective. Thus, the main purpose of this investigation was to
assess the social impact perceived and the social acceptability
of the CBR strategy from the perspective of the community
and the local rehabilitation teams.

Materials and Methods. The methodological framework
was defined within the parameters of a qualitative study
of descriptive and transversal nature. The study’s universe
corresponded to the municipalities that counted with the CBR
programs that are being developed nation-wide as part of the
national disability and health rehabilitation policy. The criteria
that guided the sampling process were those of relevance and
information sufficiency, therefore a structural sampling was
chosen. The data processing was conducted by a semantic-
oriented content analysis, following an intensive strategy;
all the information that was produced during the field phase
was analyzed.

Results. The obtained results demonstrate CBR as a
strategy that involves various forms of implementation
and development that is related to the local history, the

community’s profile, the users’ profiles and the relationships
between the municipality and the rehabilitation program.
Conclusions. The study identifies, within the CBR strategy,
three action models; the bio-medial, bio-psychosocial and
communal one.

Keywords: Community Health Services; Rehabilitation;
People with Disabilities; Program Evaluation; Community
Participation (MeSH).
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Antecedentes

La estrategia de RBC se ha constituido en una practica
de salud de alcance mundial y regional. Todos los paises
latinoamericanos cuentan con diferentes grados de desarrollo
y una variedad de actores en su diseflo e implementacion.

La RBC, en el caso de Chile, destaca por ser publica,
de caracter estatal y asumida directamente por instancias
gubernamentales, tales como el Ministerio de Salud de
Chile-MINSAL y el Sistema Nacional de Discapacitados-
SENADIS, lo que la hace relevante en consideracion a
que, ademas de Chile, paises como Argentina, Colombia y
actualmente Ecuador disponen de un rol sustantivo desde
el aparato del Estado, en el resto de los paises de la region
esto no es asi.

De esta forma, la evaluacion de la estrategia de RBC en
Chile es necesaria desde el punto de vista programatico por
su impacto nacional o regional, ademas de que también una
adecuada implementacion podria permitir una mejor y mayor
adherencia a los tratamientos (1), asi como una importante
reduccion de los costos de rehabilitacion (2) seglin estudios
que se han realizado al respecto.

Un estudio realizado por la Organizaciéon Mundial de
la Salud evalué el impacto de la estrategia de RBC en tres
paises utilizando una metodologia cualitativa, la cual rescatod
principalmente la percepcion de la comunidad, las familias y
las personas con discapacidad (2). El estudio arrojé evidencia
de muchos efectos positivos alcanzados por los programas
de RBC, aun cuando expresd preocupacion acerca de la
eficiencia y sustentabilidad de los programas, en tanto, si bien
la RBC habria impactado positivamente sobre la calidad de
vida de las personas con discapacidad (principalmente sobre
la autoestima, el empoderamiento, la autonomia personal y
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la inclusion social), su impacto seria limitado en lo relativo
al bienestar fisico y la confianza en que la sociedad permita
satisfacer todas sus necesidades y derechos. Seria, por tanto,
en el empoderamiento y la incorporacion de la comunidad
donde la RBC se ha visto mas cuestionada desde el punto de
vista de su efectividad.

Por lo anterior, y considerando que la estrategia de RBC
en Chile comenzo a implementarse vinculada a los centros de
atencion primaria desde el ailo 2008, sin haber sido evaluada
atn al inicio del presente estudio (enero de 2011), a través
de esta investigacion se busco evaluar, desde la perspectiva
de la comunidad y los equipos locales de rehabilitacion que
implementan actualmente esta estrategia, los distintos niveles
de intervencion expresados principalmente a través de los
componentes de intervencidon comunitaria y de gestion.

A lo anterior, se deben sumar los propios estudios sobre
discapacidad y rehabilitacion realizados en Chile los ultimos
afios.

El primer Estudio Nacional de Discapacidad (3) establecid
que el 12.9% de la poblacion presenta alguna discapacidad,
es decir, 2,068.072 personas. Estas cifras se orientan a las
estimadas por la OMS para todo el mundo, en las que se
aproximan al 15% y que, de acuerdo a este organismo,
debieran aumentar progresivamente con los afios producto de
los cambios demograficos y epidemiologicos de la poblacion,
transformandose la discapacidad en uno de los principales
desafios que debieran afrontar las naciones desde el punto de
vista sanitario (4).

Lasintesis del estudio del Fondo Nacional de la Discapacidad-
FONADIS entrega los argumentos necesarios para comprender
esta condicion presente en una parte importante de ciudadanos
de nuestro pais. La discapacidad se asocia a pobreza, exclusion
educacional y laboral, menor participacion en la sociedad
y en la familia y a personas y ciudadanos con menores
oportunidades, independientemente de sus capacidades. Las
enfermedades fisicas son las mds prevalentes, las mujeres
son levemente mas afectadas que los hombres y, a diferencia
de lo que el sentido comun establece, no es la tercera edad el
grupo con mayor discapacidad, sino la poblacion entre 20-64
afios con discapacidades moderadas, en plena vida laboral y
socialmente activa.

En relacion a estos datos, durante el afio 2009 el Ministerio
de Salud y el Instituto Nacional de Estadisticas realizaron la
Encuesta de Calidad de Vida y Salud (5), basandose en una
muestra representativa de todo el pais y encontraron que un
21.7% de la poblacion mayor de 15 afios presenta alglin tipo

de discapacidad: el 13.8% para ver, el 5.9% para oir, el 2.1%
para hablar y el 3.9% para caminar.

En un estudio sobre carga de enfermedad ejecutado por
la Escuela de Salud Publica de la Pontificia Universidad
Catolica de Chile, durante el afio 2007 (6), es posible observar
que, de los afios de vida saludables perdidos por enfermedad
(AVISA), el 54.7% corresponde a discapacidad, porcentaje que
aumenta en las edades medias afectando, por tanto, a poblacion
laboralmente activa y traduciéndose como una progresion en
el impacto econémico de la discapacidad.

Finalmente, la Encuesta Nacional de Salud 2009-2010
(7) ha venido consultando por dificultad de movilidad en los
altimos 30 dias y sus resultados expresan: 75.5% ninguna
dificultad, 10% poca dificultad, 8.8% moderada dificultad,
4.6% mucha dificultad y 1.1% demasiada dificultad. En
relacion a la distribucion por género, el 4.3% de los hombres
y el 7.1% de las mujeres encuestadas refiere haber tenido alto
grado de dificultad para desplazarse.

Los datos son contundentes en cuanto a la imperiosa
necesidad de articular estrategias de intervencion socio-
sanitarias y socio-comunitarias orientadas a mejorar cobertura,
acceso, promover intersectorialidad y facilitar procesos de
inclusion social de personas con discapacidad y sus procesos
de rehabilitacion. En este sentido, la estrategia de RBC ha
mostrado ser la mas recomendada para tales fines.

Asi, la pregunta que guia la presente investigacion se ha
definido como: ;Cual es el impacto social percibido y la
aceptabilidad social de la estrategia de rehabilitacion de base
comunitaria-RBC que se configura desde la perspectiva de la
comunidad y los equipos locales de rehabilitacion en Chile?

El impacto social percibido de la estrategia de RBC se
definid de acuerdo a tres componentes que guian los objetivos
de la estrategia —los cuales se apoyan en las orientaciones
dadas por la OMS en las Guias para RBC 2012 referidas a
inclusion, participacion y fortalecimiento de personas con
discapacidad, familias y comunidad (8)—, asi como las
lineas programaticas con la incorporacion del enfoque de
equidad de los programas de salud ptiblica del Ministerio de
Salud (9); estos son la disminucion de brechas de equidad, el
fortalecimiento de los canales de participacion comunitaria
y la integracion social y comunitaria propiamente.

El propésito de la investigacion es aportar en la generacion
y definicion de recomendaciones destinadas a mejorar el
proceso de implementacion de la estrategia de rehabilitacion
basada en la comunidad.
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Objetivos
Objetivo general

Evaluar el impacto social percibido y la aceptabilidad social
de la estrategia de rehabilitacion de base comunitaria-RBC
desde la perspectiva de la comunidad y los equipos locales
de rehabilitacion en Chile.

Objetivos especificos

Identificar y analizar los niveles de aceptabilidad y
validacion social de los centros, las prestaciones y las
estrategias de RBC implementadas a nivel local.

Analizar el impacto social percibido por la comunidad de
la estrategia de RBC para la disminucion de las brechas de
equidad, el potenciamiento de la participacion e integracion
social y comunitaria de las PSD y de la comunidad.

Identificar y describir los componentes y recursos criticos
percibidos por las comunidades, los actores y equipos de los
programas.

Disefiar y operacionalizar las recomendaciones derivadas
y realizar las sugerencias para su alcance e implementacion.

Materiales y métodos

Elmarco metodologico fue definido bajo los parametros de una
investigacion cualitativa, de caracter descriptivo y transversal. La
investigacion cualitativa se caracteriza por trabajar sobre disefios
de investigacion abiertos, flexibles y progresivos, en tanto, el
disefio se va adecuando al contexto y el proceso investigativo.

Poblacion objetivo y muestra

El universo de estudio correspondio a las 179 comunas
que cuentan actualmente con programas de RBC que se
desarrollan a nivel nacional como parte de la politica nacional
de discapacidad y rehabilitacion en salud.

Para estudios cualitativos, los criterios que deben guiar el
proceso de muestreo son los de pertinencia y suficiencia de
la informacion; para respetar estos criterios antes definidos,
se optd por un muestreo estructural, guiado tedricamente a
través de dos etapas, la primera, que identificod los centros a
ser incorporados al proceso de investigacion, y, la segunda, de
los actores que fueron invitados a participar en cada centro.

En la primera etapa de muestreo se identificaron los centros
comunitarios de rehabilitacion que fueron incorporados al

estudio, los cuales se clasificaron de acuerdo a criterios de un
muestreo estructural y al caracter geografico de estos, senalandose
como principal categoria de interés su caracter urbano o rural.

Ademas, se definié una segunda categoria de muestreo en
funcién del tiempo de implementacion de los centros, ya que
para evaluar adecuadamente el proceso de implementacion de
la estrategia, y considerando que esta se basa en la intervencion
de las redes comunitarias, se requiere al menos dos afios de
implementacion para poder estimar el impacto social percibido
por la comunidad y la aceptabilidad social de la estrategia de
RBC. Por ello, quedaron excluidos del estudio los centros que
no contaban con un funcionamiento sostenido del programa en
al menos 2 anos (al afio 2010). Segin registros del Ministerio
de Salud, 26 centros cumplieron con este criterio de inclusion
al momento de inicio del estudio.

De acuerdo a lo anterior y buscando respetar el criterio de
pertinencia, se seleccionaron 6 comunas, buscando incorporar
variabilidad geografica a nivel pais; por ello, se analizaron 2
centros pertenecientes a la zona norte, 2 de la zona centro y
2 del sur del pais, seleccionandose para cada zona al menos
un centro rural y otro urbano.

En funciéon de lo anterior, los centros que cumplen los
criterios corresponden a los siguientes:

Tabla 1. Centros seleccionados.

Region Servicio salud Comuna Caracter
1l

Atacama Vallenar Urbano
\% Coquimbo Monte Patria Rural
V Aconcagua San Felipe Rural
RM Metropolitano Sur Lo Espejo Urbano
X Reloncavi Puerto Montt Urbano
X Reloncavi Puerto Montt Rural

Una segunda etapa del muestreo se defini6 a partir de una
tipologia de actores dentro de cada comuna incorporada al
estudio. Dada la diversidad de significados y perspectivas que
se buscé incorporar con esta investigacion, se conformoé una
muestra integrada por equipos de RBC locales, conformados
por los profesionales, técnicos y personal de los centros de
RBC, los cuales se integraron en su totalidad al estudio, puesto
que los equipos se componen de 4-5 profesionales por centro;
actores comunitarios, considerandose dentro de ellos actores
de organizaciones sociales vinculadas y no vinculadas a las
estrategias de RBC locales; personas en situacion de discapacidad
y sus familiares, y actores comunitarios locales relevantes.

Para esta segunda etapa de muestreo, se estimé entonces el
tamafio muestral de los distintos dispositivos de produccion de
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la informacidn a utilizar, de acuerdo al cruce de los criterios
de zona de ubicacion del centro —norte/centro/sur—; el
caracter geografico del centro —urbano/rural—, y el tipo de
actor (profesionales y equipos locales/actores comunitarios).

Técnicas de produccion de la informacion

Para incorporar la multiplicidad de métodos se definieron
como técnicas para la produccion de la informacion las
siguientes:

Dispositivos grupales, especificamente grupos focales para
indagar la conformacion de significados colectivos en torno
al impacto social percibido y la aceptabilidad social de la
estrategia de RBC anivel local. Cada grupo estuvo conformado
por 6 a 8§ participantes que fueron integrados respetando los
criterios de heterogeneidad interna para cada actor relevante
de la tipologia (10). Los grupos se diferenciaron por usuarias/
os, familiares y profesionales. Cada persona participante dio
su consentimiento, pudiéndose retirar en cualquier momento.
Las entrevistas tenian caracter privado.

Dispositivo de observacion, aplicado a través de la
observacion de campo, entrevistas informales y la incorporacion
de documentos relevantes, informacion que fue registrada a
través de un “Diario de campo” y que buscd documentar el
proceso de interaccion de los investigadores con el contexto del
estudio, su territorio, estructura, actores y relaciones.

Dispositivos individuales, aplicado a través de entrevistas
semiestructuradas a los distintos actores comunitarios, busco
indagar y profundizar elementos relevantes surgidos de la
observacion y de los grupos focales, o en aquellos casos que
por condiciones de factibilidad no fue posible incorporar a las
familias o las personas con discapacidad a los grupos focales.

Plan de analisis de los datos

El procesamiento de los datos se realizd mediante analisis de
contenido semanticamente orientado, siguiendo una estrategia
intensiva, es decir, se analiz6 toda la informacién producida
durante la fase de terreno. Se opto por esta estrategia puesto que
la informacion fue producida por los propios investigadores, por
tanto, fue informacion util para el proceso de analisis de los datos.

Ademas, se trabajo con una estrategia intertextual de
caracter subjetiva, en tanto cada enunciado fue interpretado en
funcion de las caracteristicas del sujeto que produce el discurso,
caracteristicas que fueron identificadas de acuerdo a las categorias
muestrales. Por tltimo, se utilizo una estrategia agregativa, en
tanto se agruparon las distintas subjetividades y percepciones por
tipo de actor para el proceso de interpretacion (11).

Enun primer momento de analisis los datos fueron transcritos
de forma textual, lo que dio origen a un primer texto que fue
codificado de acuerdo a una matriz de codigos basada en las
categorias analiticas definidas tedricamente en las categorias
muestrales. Luego se identificaron aquellas categorias que
emergieron durante el proceso del estudio, momento en que se
generd un segundo texto sobre el cual se interpretaron los datos.

El proceso de codificacion y analisis fue apoyado por el
software Atlas-Ti y buscd trabajar sobre la base de categorias
tematicas, ancladas sobre las dimensiones de impacto social
percibido y la aceptabilidad social siguiendo un plan de
analisis que parte desde la definicion de las categorias,
avanzando hacia la descripcion para luego entregar insumos
para el analisis y posterior interpretacion.

Resultados
Sintesis del panorama de resultados

El analisis e interpretacion de la conversacion entre equipos
profesionales y actores comunitarios permite reconocer un
conjunto de factores cuya concurrencia permite proponer
tres posiciones del habla evaluadora del dispositivo centro
de rehabilitacion comunitaria (CCR) y la RBC, segliin un
espectro decreciente de satisfaccion (mayor, medio y escasa).
Cada una de estas posiciones encontraran cumplimiento
dispar de condiciones claves para la RBC (Tabla 2). Cada
posicidn encuentra casos paradigmaticos en la muestra del
estudio: Monte Patria (mayor satisfaccion), Puerto Montt
(mediana satisfaccion), Lo Espejo (escasa satisfaccion),
aunque el cumplimiento de las condiciones claves para la
RBC se encuentre presente en las tres posiciones, pero en
combinatorias dispares.

Tabla 2. Condiciones claves para la evaluacion CCR-RBC.

Concepcion e identificacion
de practicas comunitarias

Relaciones entre modelo
de salud familiar y la red
de salud

Relaciones entre modelos
de rehabilitacion riesgo/vul-
nerabilidady la necesidad
de interdisciplinariedad

Capacitacion/sistematiza-
cion en RBC a equipos-
comunidad
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Concepcion e identificacion de practicas comunitarias

La posicion de habla evaluadora con mayor satisfaccion
reconoce una anterioridad de la comunidad a los procesos
de implementaciéon del dispositivo CCR-RBC. Se trata
de un reconocimiento de organizaciones sociales y de
proactividad familiar con la que la implementacion del
dispositivo se encuentra al comienzo y con quienes establece
relaciones de intercambio de capacidades segun necesidades
comunitarias. La comunidad se concibe e identifica
practicamente con actores territoriales a quienes les interesa
y desean participar del mejoramiento de su calidad de vida
comun. Es interesante el caso de Monte Patria, porque su
dispersion geografica favorece la organizacion de pequefas
comunidades y el CCR-RBC trabaja con las comunidades
a través de estrategias de potenciamiento de cada una
(descentralizacion) y articulacion entre ellas (estrategias
de comunicacion). Se trata de “comunidades para si” mas
alla de la rehabilitacion de las discapacidades, siendo esta
identificada como una dimension mas de mejoramiento de
la calidad de vida comunitaria.

En cambio, la misma dispersion geografica sin actores
organizados con independencia y anterioridad a la
implementacion del CCR-RBC, genera una concepcion e
identificacion practica de “la comunidad” mas restringida,
aunque valorada por la especializacion focalizada en tareas de
rehabilitacion. La comunidad es identificada con las familias
de los usuarios residentes en lejanas y dispersas localidades
rurales sin articulacion entre si; familias solo concebidas e
identificadas por los equipos de profesionales de los CCR-
RBC que realizan atenciones a domicilio y trabajan con cada
familia; y familias de usuarios de prestaciones que buscan
ser transferidas a tales unidades familiares, habilitandolas
en rehabilitacion del miembro familiar usuario. Se trata de
“comunidades familiares de rehabilitacion”. Esta concepcion
e identificacion practica de comunidades es propia a un nivel
del habla evaluadora de satisfaccion media.

En el otro extremo del espectro donde la evaluacion
de satisfaccion del dispositivo CCR-RBC es escasa, la
concepcion e identificacion practica de las comunidades se
asocia a poblacion de usuarios con grados de aproximacion
precarios a las unidades familiares. Esta es una comunidad
de usuarios de prestaciones médicas, la cual, al mismo
tiempo, se figura como anhelada de actores sociales,
siempre faltante, inoperativa, pasiva. La comunidad se
concibe ¢ identifica como una por llegar a generar, que
exigiria un trabajo especifico del dispositivo CCR-RBC
agobiado por las coberturas exorbitantes de la demanda
creciente y las exigencias de cumplimiento de metas
sanitarias.

Relaciones entre modelo de salud familiar y red de salud

El modelo de salud familiar encuentra un punto critico en
la articulacién de los CCR y los Centros de Salud Familiar
(CESFAM): la dependencia ambigua tanto en orientaciones
tedrico-operativas, como en metas por cumplir de los
ministerios de salud (modelo socio-sanitario) y SENADIS
(modelo socio-comunitario). La inscripcion de los CCR-
RBC en la red de salud aparece en relacion con derivaciones
y capacidad de actuacion conjunta, como una oportunidad
de vinculacion, pero también como una amenaza por ser una
red cerrada y poco flexible al modelo. Se reconocen ventajas
(aportes a la RBC) y desventajas (costos para la RBC)
asociadas a la inscripcion en la red de salud.

Asi, en la posicion de habla evaluadora de mayor
satisfaccion, la denominacion de salud integral se asocia a
la activa participaciéon de las organizaciones sociales y de
las familias en los procesos de diagnoéstico, al igual que la
deteccion de casos que las propias organizaciones presentan
al CCR. En este proceso de actualizacion de un modelo RBC
ampliado, los cuidadores adquieren un lugar de articulacion
colectiva entre organizaciones comunitarias y CCR: la
adquisicion de habilidades y formacion continua, el encuentro
de los cuidadores en el CCR como espacio de comunicacion,
asi como el apoyo de las autoridades municipales a estas
actividades y actores, el acceso a fondos concursables por parte
de organizaciones sociales del propio CCR o de iniciativas
comunes entre ambos; entre otras condiciones hacen que
se evaluen las normas técnicas de la red de salud desde la
experiencia comunitaria. Por ejemplo, en el caso de Monte
Patria se informa de una peticion de los usuarios de retirar
el CCR del CESFAM vy de la red de salud porque retardan la
vinculacion de usuarios con el CCR.

Para la posicion de habla evaluadora de satisfaccion
media, la figuracion de las relaciones con la red de salud
adquiere la forma de una insistente diferenciacion del CCR
con CESFAM, la demanda de regular las funciones diferentes
de cada instancia, asi como de las modalidades especificas
de complementacion. La conversacion pasa por un reclamo
de especificidad y de defensa del enfoque comunitario ante
la demanda de la red de salud de que el equipo CCR amplie
la cobertura —visitas a domicilio—, como si la red de
salud buscase incluir al CCR como un dispositivo clinico
mas, amenazando el caracter RBC y sus posibilidades de
despliegue.

En cambio, la demanda de la posicion de habla evaluadora
con escasa satisfaccion es que se le otorgue algun espacio
minimo para lograr iniciar estrategias RBC ante la
colonizacién absoluta de la red de salud. Se trata de CCR
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que estan en zonas urbanas de alta demanda sanitaria en
que la red de salud constituye todo el soporte del centro de
rehabilitacion comunitaria; de su inscripeion y adscripcion
alli depende su existencia. Por ejemplo, el CCR nace en
una sala del Programa de Atencion Musculo-Esquelético
(sala PAME). Asi, en esta posicion del habla evaluadora
de escasa satisfaccion, los CCR se ven obligados a cumplir
con compromisos administrativos y técnicos que impone la
red de salud, tanteando biisquedas de iniciativas cercanas a
la RBC como identificar patologias de baja complejidad en
las que pudiesen participar familiares, o haciendo firmar a
los usuarios una carta de compromiso en la que se establece
cierta participacion autovalente de los usuarios en su proceso
de rehabilitacion, o privilegiar la busqueda de usuarios
desertores derivados del CCR por convenios y decretar
administrativamente el abandono y desvinculacion con el
tratamiento a usuarios inasistentes por mas de quince dias.

Relaciones entre modelos de rehabilitacion riesgo/vulnerabilidad
y la necesidad de interdisciplinariedad

Los CCR sostienen modelos de salud y rehabilitacion
distintos, un modelo sanitario enfocado en recuperar la
salud desde la enfermedad y un modelo socio-comunitario
enfocado en la vulnerabilidad y la habilitacion de capacidades.
Ambos tienen gravitaciones e incidencias, distintas en los
CCR, que siempre generan una zona de tension y son fuente
de situaciones criticas diversas. De alli que se requiera
promover la interdisciplinariedad en distintas zonas de
configuracion organizacional, administrativa y ejecutiva de
los CCR. Interdisciplinariedad que debe tener como base las
orientaciones generales de la RBC.

En la posicion de habla evaluadora de mayor satisfaccion, el
modelo de integracion social en la vida cotidiana de personas
viviendo con discapacidad se considera fuera del alcance
del modelo sanitario, cuyos dispositivos son auxiliares al
trabajo comunitario que articula CCR-familias-organizaciones
sociales. La promocion de organizacion de redes de voluntarios
—que obtienen reconocimiento como retribucion—; contar
con sedes del CCR en diferentes localidades geograficamente
distantes; la utilizacion de tales espacios para la reunion
de familias de personas en situacion de discapacidad que
comparten experiencias, y la concepcion compartida por el
CCR, familias y organizaciones respecto en la rehabilitacion
interviene un periodo de interrupcion de una modalidad de
vida para pasar a otra representan algunas de las condiciones
asociadas a una satisfaccion con las estrategias RBC. En
este contexto, la interdisciplinariedad es una exigencia que
los equipos de profesionales subordinan al conocimiento y
practica de rehabilitacion que subyacen a las coordinaciones
de CCR-familias-organizaciones comunitarias.

En cambio, las tensiones entre los modelos socio-sanitarios
y socio-comunitarios, en el caso de la posicion de habla de
satisfaccion media, son fuente de grandes tensiones. La falta
es nombrada como una de formalizacion; formalizacion de
un modelo RBC que los equipos deben defender y negociar
con el modelo socio-sanitario, actuando suplementariamente
con tal modelo a través de la entrega de prestaciones clinicas,
al mismo tiempo que buscan sobreponerse al asistencialismo,
promoviendo la autovalencia de los usuarios y negociando
con ellos sus resistencias administradas por un trato cercano.
Las lejanias geograficas establecen una condicionante que
atentia las tensiones entre los modelos, toda vez que las visitas
residenciales de los profesionales de CCR les otorga relativa
autonomia, la cual busca ser fortalecida por la demanda de
mayor interdisciplinariedad.

En la posicion de habla de escasa satisfaccion, las relaciones
entre el modelo socio-comunitario y el socio-sanitario estan
decididas por la supremacia del tiltimo. Tanto usuarios, como
equipos profesionales mencionan posibilidades lejanas y
condiciones actuales precarias para hacerle espacio a la RBC.
Los usuarios estan capturados por una logica de demanda
privatizada de atencion asistencial clinica (acostumbrados
al modelo biomédico), los equipos CCR lo estan por las
logicas socio-sanitarias de cumplimiento de metas de
cobertura y calidad de atencidn clinica. La conversacion
reconoce cierto aire de familiaridad de sus practicas con la
RBC, en algunos indicios de eficacia al trabajar con familias
en casos de baja complejidad, o en la identificacion del
modelo socio-comunitario con talleres —psicoeducativos, de
cuidados, etc.— o la colaboracion con politicas territoriales
de promocion de vida saludable. Aunque estos minimos
indicios de inscripcion en estrategias de tipo RBC quedan
siempre bajo la pesada sombra de una demanda de atencion
que sobrepasa a los CCR, condiciones laborales desmejoradas,
alta rotacion de profesionales que pasan por el CCR,
invisibilizacion comunitaria y falta de apoyo de autoridades
locales. La interdisciplinariedad queda localizada muy lejos
de una estrategia RBC y mas bien absorbida por la necesidad
de mayor eficacia en procesos clinicos, propios al modelo
socio-sanitario.

Capacitacion y sistematizacién en RBC a equipos-comunidad

A la condicion de novedad de los CCR-RBC y a las
necesidades de ajuste con el quehacer instalado en rehabilitacion,
aparece una demanda por incorporar sistematicamente
conocimiento aplicado al trabajo, la demanda por capacitacion
y también por sistematizacion.

La capacitacion aparece como realidad efectiva realizada,
pero también como necesidad y promesa incumplida. Los
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equipos reconocen y valoran capacitaciones en practicas y
acciones, que le han permitido aprender a realizar talleres
para transferir competencias de rehabilitacion; pero, acusan
ausencia de capacitacion en cuestiones que les parecen
centrales para comprender lo que hacen y se les pide que
hagan. ;Cual es la comunidad con la que deben trabajar? ;Qué
tipo de actores, organizaciones sociales, familias, vecinos?
(Qué tipo de vinculo se establece con la comunidad? Si
el CCR se apoya en organizaciones, ;cOmo se apoyan las
organizaciones en el CCR? ;Qué lugar ocupan las tecnologias
asistivas en el despliegue de estrategias RBC?

En la posicion de habla evaluadora de mayor satisfaccion, la
capacitacion es una necesidad reconocida como efectuada con
actores comunitarios y familias, asi como una demanda para
los profesionales de los equipos del CCR. La transferencia de
habilidades es considerada una retribucion al trabajo voluntario y
socio-comunitario por la validacion que otorga a sus receptores,
asi como al prestigio que adquiere al constituirse en un voluntario
para otros residentes en el territorio. La sistematizacion de
experiencias satisfactorias que emergen de la practica cotidiana
son una especial demanda por conocimiento aplicado en la
posicion de habla evaluadora de mayor satisfaccion asociada
al mejoramiento y extension del modelo RBC.

En cambio, la sistematizacién para el caso del habla
evaluadora de media satisfaccion constituye un recurso de
validacion y visibilizacion de acciones eficaces asociadas a
la RBC por los equipos profesionales. La capacitacion, en
esta posicion, estd fuertemente marcada por su destinacion
a la figura de cuidadores, quienes capacitindose liberarian
a los profesionales de tiempo para llegar a lugares que no
alcanzan. Por otra parte, en esta posicion de habla evaluadora,
los profesionales manifiestan su sospecha de que la estrategia
RBC consista inicamente en un buen trato, calido y proximo,
apareciendo asi una demanda por capacitacién en conocimientos
que superen las habilidades blandas y transfieran habilidades
técnicas exigidas por un modelo socio-comunitario.

Para el caso de la posicion de habla de escasa satisfaccion,
la capacitacion esta asociada a liberar espacio y tiempo de
atencion, a disminuir la demanda agobiante de prestaciones
de salud, entregando conocimientos basicos y auxiliares a
familiares que puedan aumentar el tiempo de interconsulta,
o larealizacion de talleres de insercion laboral o a otras areas
de desempefio ocupacional.

Conclusiones
En el presente estudio se logra obtener informacion

y una mirada general transversal de la estrategia de
rehabilitacion basada en comunidad-RBC, tanto en el disefio

e implementacion de la misma, asi como en los aspectos
especificos a los cuales se orienta el estudio.

La estrategia se desarrolla de modo diverso en el cual
se articulan los ejes de lo rural-urbano, las formas de
administracion local de la estrategia de RBC, la realidad
local y comunitaria pre existente, la formacion de los equipos
profesionales, el perfil de los usuarios, la vinculacion o tipo
de dependencia con la red de salud, las maneras de vincularse
con espacios institucionales como MINSAL o SENADIS
y el tipo de gestion del programa, el peso financiero del
mismo, entre otros aspectos, trasformando la RBC en un
espacio en disputa de caracter hibrido que se mueve entre
enfoques biomédicos (Vallenar-Lo Espejo-Puerto Montt), de
caracter fundamentalmente urbano y enfoques de orden socio
comunitario en experiencias expresadas en el plano rural o
urbano (Monte Patria-Pedro Aguirre Cerda). En posicion
intermedia encontramos los desarrollos de los programas de
San Felipe y Puerto Montt, rural. Asi, emergen claramente
tres modelos de trabajo: de tipo biomédico, centrados en la
atencion; biopsicosocial, con foco en la atencion de salud y
articulacion de redes focales e intersectoriales, y el modelo
comunitario, que comprende la comunidad como sujeto, como
territorio con enfoque de derecho en el cual la intervencion
clinica queda situada en el marco del enfoque de desarrollo
social, territorial, con perspectiva de redes, con flujos de
informacion, con presencia importante de actores locales
y gestion de orden participativo, quedando establecida una
prioridad de orden mas socio comunitario.

Desde esta perspectiva, la estrategia de RBC se asienta
en lo fundamental de la rehabilitacion, la cual adquiere
un orden mas funcional. Se estructuran al interior de los
centros comunitarios de rehabilitacion (CCR) estrategias de
intervencion colectiva e individual, con una aproximacion
y vinculacion mas personalizada de orden psicosocial,
que contribuye a generar soportes afectivos y emocionales
en las intervenciones realizadas. Este aspecto psicosocial
es altamente valorado por las familias, los usuarios y los
propios miembros de los equipos, otorgando una cercania
y un sentido personal al trabajo clinico, ademas de generar
ciertos apoyos sociales que permiten fortalecer vinculos
en los espacios focales. A partir de lo anterior se generan
talleres y agrupaciones que, desde una perspectiva de red
inmediata, contribuyen a los procesos clinicos y de cuidado
sanitario. De esta forma, la accion de la RBC-CCR adquiere
claramente un perfil socio-sanitario, centrado en la atencion
y en la continuidad en comunidad de aspectos asistenciales y
clinicos. Este adecuado funcionamiento clinico ha permitido
mejorar el acceso y la cobertura, lo que contribuye a una
buena valoracidn y aceptacion por parte de usuarios y grupos
cercanos de la estrategia de RBC.
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Sin embargo, este buen resultado, de lo llamado clinico, se
aprecia trunco en el marco de una estrategia mas global de lo que
constituye la RBC, donde lo central es el desarrollo comunitario
para favorecer los procesos de inclusion social. Al respecto,
los aspectos de comunidad y desarrollo comunitario tienden a
ser limitados por la demanda y programacion del sistema de
salud que sitia a los CCR como un centro estandar de salud,
equivalente a un CESFAM, a las metas y financiamiento que
se vinculan con casi plena exclusividad a las atenciones por
patologias, el circunscribir lo comunitario a prestaciones, entre
ellas la visita domiciliaria. Lo que subyace es una vision de
comunidad como territorio, sector o domicilio con articulacion
con actores o personas individuales, centradas en las prestaciones
de rehabilitacion. De esta forma, la RBC-CCR adquiere mas
una forma de externalizacion de acciones hospitalarias y una
descentralizacion a nivel local de los sistemas de rehabilitacion
mas que un proceso de inclusion y trabajo comunitario, donde se
comprenda a la comunidad como sujeto actor. Esto puede estar
traduciéndose en que los actores que mas reconocen la estrategia
de RBC-CCR son los usuarios, familiares y redes inmediatas a
estos, ademas de actores locales que se sittian en la inmediatez
del trabajo del centro; sin embargo, por las limitaciones en el
quehacer comunitario como tal, la RBC es desconocida para
instancias y actores que no tengan una vinculacion directa y se
encuentren fuera del marco del sector salud.

A lo sefialado en los puntos anteriores se proponen las
siguientes recomendaciones:

Diferenciar el papel que cabe al sector salud en la RBCy
la estrategia global de RBC que en el fondo se constituye en
un conjunto de politicas, programas y acciones orientadas al
desarrollo inclusivo de personas con discapacidad. El sector
salud debe dar continuidad al desarrollo de la rehabilitacion,
pero articulado fuertemente con un enfoque comunitario y lo
clinico inserto en ella. Para estos efectos se deben repensar los
modos de gestion y compromisos sanitarios para los equipos
de RBC en los CCR en que lo comunitario sea validado, no
desde la prestacion, sino desde un nivel de enfoque.

En consideracion a lo anterior, también cabe plantearse
una discusion respecto a si la estructura de la matriz de RBC,
en el marco de las politicas publicas en Chile y el desarrollo
del sistema sanitario, pueda tener una articulacion diferente,
llevando el componente comunitario y el fortalecimiento a un
eje transversal de toda la estrategia.

Ademas, se debe avanzar a una profundizacion de la
evaluacion de la estrategia desde los actores locales y no solo
desde el nivel institucional central; asi mismo, se deben generar
mecanismos locales y regionales de evaluacion territorial con
un fuerte componente participativo e intersectorial y esto debe

traducirse en una reconstruccion de la estrategia de RBC desde
los actores locales y territoriales a fin de superar la asimetria
entre el disefio e implementacion.

Los CCR deben profundizar su caracter de instancia local,
territorial, en articulacion con diferentes niveles y actores de
la comunidad y deben promover planes de accidn o politicas
locales que tengan sentido con el desarrollo local y también
con el desarrollo individual. Aqui también se puede hablar
en términos de la gobernabilidad que tengan como actores
sociales locales sobre su territorio y el reconocimiento social
que puedan tener en ese mismo sentido.

En cuanto al fortalecimiento de capacidades y capital humano
de los equipos de RBC se debe promover la vinculacion de
distintas disciplinas, incluyendo personas desde las ciencias
sociales: comunicacion social, sociologia, trabajo social,
antropologia, etc., sin perder el nivel de atencion primaria en el que
se situa la estrategia. En este sentido, resulta aconsejable convertir
la practica en construccion de conocimiento, transformarla en un
ejercicio investigativo, de formacion continua, becas, pasantias,
foros y congresos para participar y presentar los desarrollos
y el reconocimiento de los profesionales como los llamados
policymakers o hacedores de politica.

El enfoque territorial resulta trascendente para el desarrollo
de laRBC; en este sentido, se debe considerar el territorio como
unidad psicosocial, socio-historica, anclado a una perspectiva de
recursos. Este enfoque permite ampliar la salud publica como
un asunto no exclusivo del sector salud, evita duplicar acciones
y permite la construccion de una instalacion progresiva en la
conversacion social local de temas como la discapacidad.

Finalmente, se hace imperiosa la re-conceptualizacion de
lo comunitario y es necesario establecer distinciones a partir
de la re-conceptualizacion contemporanea de los territorios y
comunidades rurales en el disefio de politicas publicas, que
siguen estando ligadas a las categorias de la sociologia de la
modernizacion de los afios 50, lo urbano y lo rural como tipos
ideales contrapuestos. Categorias para pensar lo rural insertas
en politica ptblica no contemplan las distinciones del nuevo
escenario y de la variabilidad de expresiones locales en lo rural.
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| Resumen |

Antecedentes. Este articulo se encuadra en una investigacion
sobre las villas de la ciudad de Buenos Aires llevada a cabo en
la Universidad Catolica Argentina y orientada a indagaciones
epistemoldgicas y empiricas referidas a la relacion entre la
pobreza y la existencia de discapacidad en los sectores mas
pobres entre 2011-2012, y como reflejo de los efectos de la
creciente urbanizacion que caracteriza a América Latina.

Objetivo. El objetivo central de este articulo ha sido conocer
como afectan estos entornos urbanos fragmentados, altamente
carenciados y con restringidas oportunidades de participacion,
la vida de las personas con discapacidad y de sus hogares.

Materiales y métodos. Se trabajo con datos cuantitativos
de fuentes primarias y secundarias, siendo la principal
unidad de analisis los hogares con al menos un miembro con
discapacidad.

Resultados. Se compararon hogares con y sin presencia de
discapacidad, estableciéndose semejanzas y diferencias, y
se obtuvieron resultados en relacion al clima educativo y
a la educacion, a la atencidon de la salud, a la vivienda, al
saneamiento, a factores referidos al hambre, la violencia y las
adicciones, el rechazo y la discriminacion, asi como a la ayuda
prestada por distintas organizaciones.

Conclusion. Se concluy6 en el sefalamiento de tendencias
diferenciales por edad en la manifestacion de la discapacidad

asociada a la pobreza y algunas consideraciones referidas a la
investigacion social en este campo.

Palabras clave: Discapacidad; Pobreza; Urbanizacidn;
Diversidad cultural; Derechos humanos (DeCS).
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Summary

Background. This article is part of an investigation about
the slums in Buenos Aires City held by Universidad Catolica
Argentina. Its aim is the epistemological and empirical research
related to the relationship between poverty and disabilities in
poor areas, in 2011 and 2012, as a consequence of the increase
in urbanization that characterizes Latin America.

Objective. The main objective of this research was to determine
how the restricted and poor environments affect the lives of
people with disabilities and their homes.

Materials and methods.With this purpose, quantitative data
from primary and secondary sources were used; with the main
unit of analysis being households with at least one member
with a disability. Homes with and without presence of disabled
people were compared to establish similarities and differences.
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Results. Results were obtained with respect to the educational
environment and education, health care, housing, sanitation,
factors relating to hunger, violence and addiction, rejection
and discrimination, as well as the assistance given by different
organizations.

Conclusions. Finally, as conclusions were pointed out
differential trends in terms of age in the manifestation of the
disability associated with poverty and considerations related
to social research in this field.

Keywords: Disability; Poverty; Urbanization; Slums; Cultural
Diversity; Human Rights (MeSH).
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Introduccion

Dos observaciones centrales orientan la realizacion de este
articulo, basado en una investigacion cuyo objetivo ha sido
conocer empiricamente, con datos cuantitativos, como afectan
los entornos urbanos altamente carenciados de la ciudad de
Buenos Aires (conocidos como villas) la vida de las personas
con discapacidad y sus hogares.

La primera observacion, de caracter epistemologico, esta
referida a la conceptualizacion de la discapacidad contenida
en documentos internacionales, actuales, reconocidos y
también discutidos en la Clasificacion internacional sobre
el funcionamiento, la discapacidad y la salud —en adelante
la CIF— (1) y la Convencion Internacional sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad —en adelante
la Convencion— (2) referenciados en el Informe Mundial
sobre la Discapacidad (3). Ambos documentos —aun con
diferencias— ponen el acento en definir el fendmeno de la
discapacidad como fruto de la interaccion de personas (segiin
sus expresiones originales) con algun estado negativo de salud
(1) o deficiencia (2) y los entornos; esto puede expresarse
también como una interaccion entre el funcionamiento
humano y un ambiente que no tiene en cuenta los diferentes
niveles de funcionamiento (4,5).

Este sefialamiento es, en criterio del autor de este texto, uno
de los aportes mas contundentes de los ultimos tiempos: orienta
a buscar soluciones mas realistas y estructurales, superando
ciertos reduccionismos medicalistas en la comprension de la
discapacidad como fendémeno complejo, y a conducir a una
mayor visibilizacion de los protagonistas y de sus escenarios,
los mitos y prejuicios enraizados y la exclusion o la falta de

oportunidades para el desarrollo de las capacidades. En este
sentido, también es importante interpretar la discapacidad
como parte de la diversidad y de la condicion humana (3).

La segunda observacion, asociada a la deteccion de
factores contextuales en relacion a la construccion social de la
discapacidad, se refiere a la creciente urbanizacion de América
Latina y sus profundas consecuencias en los lltimos afios. Segtin
Deneulin (6), América Latina se ubica como el continente mas
urbanizado: al comenzar el tercer milenio su poblacion residente
en areas urbanas habia duplicado la proporcion de 1950,
alcanzando mas del 80% del total. También se multiplicaron las
ciudades de mas de un millon de habitantes: de s6lo 8 en 1950
pasaron a ser 56 en 2010 y cuatro de ellas—M¢xico, San Pablo,
Rio de Janeiro y Buenos Aires— superan ya los diez millones de
habitantes. Como sefiala la autora, este proceso de urbanizacion
no es integrado y esté caracterizado por numerosas fracturas,
con gran parte de su poblacion viviendo en asentamientos
informales y con un precario acceso a bienes y servicios. Suarez
(7) senala, precisamente, que el area metropolitana de Buenos
Aires, que observa un 35% de crecimiento de su poblacion
total entre 1981-2000, muestra un aumento de mas del 200%
de la poblacion radicada en estos asentamientos informales, lo
que redunda negativamente en las posibilidades de vivir bien
de lo que disponen.

De tal suerte, la pregunta de indagacion que surge de las
observaciones precedentes es ;como afectan estos entornos
urbanos la vida de las personas con discapacidad y la de sus
hogares?, y esta pregunta surge con una discapacidad interpretada
no desde la deficiencia, sino desde la interaccion en entornos
urbanos altamente carenciados y con restringidas oportunidades
de participacion (acceso, uso y permanencia), en distintas esferas
(civicas, sanitarias, educativas, recreativas, laborales, politicas,
etc.) y en organizaciones sociales (publicas o privadas), realidad
que —Ccomo se mostro en unos pocos datos— representa a gran
cantidad de ciudades de Latinoamérica.

Mucho se ha reiterado sobre la relacion pobreza-discapacidad
desde aspectos teoricos y politicos y poco, quiza, es lo que se ha
aportado desde los datos cuantitativos (3,4). Esta insuficiencia
de estudios puede deberse a la ausencia de indicadores de
discapacidad y sus dimensiones en los censos y evaluaciones de
la pobreza mas amplias, las encuestas de hogares y otras medidas
de bienestar —por ejemplo, los indicadores de desarrollo
humano— (4); asi como a la falta de diagnodsticos en general
que monitoreen (2) la relacion de personas con discapacidad con
entornos carenciados y a la falta de visibilizacion y conciencia
social de la existencia de este colectivo (8).

En relacion a lo expuesto, la pobreza, en lineas generales,
es considerada en esta investigacidn como un factor contextual
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global, es decir, un factor multidimensional y complejo que
tiende, no solo a limitar el funcionamiento y a restringir la
participacion, sino también a generar inequidades en las
respuestas al desarrollo humano, individual y social.

Larelacion bidireccional pobreza-discapacidad es reconocida
en todo el mundo, asi como el hecho de que las personas
con discapacidad obtienen resultados mas bajos en el
ambito educativo y en el mercado laboral (3). Asimismo, es
paradigmatica la referencia casi obligada a un trabajo de Elwan
(10), de 1999, para el Banco Mundial —citado recurrentemente
y ampliado por distintos autores (11-14)— donde la autora
generaliza que la pobreza causa discapacidad a través de la
malnutricion, el mal cuidado de la salud y “las condiciones
de vida peligrosas (sic)” (10). Y que también la discapacidad
puede provocar pobreza al impedir la participacion completa
de las personas afectadas en la vida econdémica y social de
sus comunidades, especialmente si los apoyos y asistencia
adecuada no estan disponibles (10).

Tanto la Organizaciéon Mundial de la Salud, como el
Banco Mundial (3) coinciden en sefialar que las personas
con discapacidad representan un 15-20% de los pobres en los
paises en desarrollo —o en lo que Barnes denomina “Mundo
Mayoritario” (15), término con el que se sustituye al de “Tercer
Mundo” para indicar que se trata de los paises que aglutinan
la mayoria de la poblacion del planeta—.

La pobreza afecta a las personas con discapacidad no solo en
paises en desarrollo, sino también en los desarrollados (16-19),
y las pruebas empiricas sobre la relacion discapacidad-pobreza
en sus diversas dimensiones (pobreza de ingresos y pobreza
no vinculada a los ingresos) difieren considerablemente entre
los paises desarrollados y los paises en desarrollo, y, por lo
general, no es facil su obtencion (3,9).

La pobreza esta relacionada con aspectos materiales
como el umbral de pobreza, ¢l empleo, los ingresos, los
costes extraordinarios (19,20), las deudas, los bienes en
propiedad, el consumo y la vivienda, pero también se asocia
con la calidad de servicios en todos estos o6rdenes y con
otros elementos ligados a aspectos sociales y psicologicos
como la autoestima, el contacto social, la violencia, el
poder y la autoridad (19,20,42). A su vez, estos factores
estan interrelacionados entre si, por lo cual seria un sesgo
reduccionista considerar solo el ingreso y el consumo ya
que es indispensable tener en cuenta las capacidades reales
para transformar los ingresos en bienestar (21,22). Estudios
cualitativos variados en el tiempo ponen de manifiesto, desde
el sentir de las propias personas con discapacidad, como
pobreza y discapacidad son identificadas por ellos como
factores de exclusion (4,23,42) y que la relacion pobreza-

discapacidad, en la practica, se entiende mas como una
asociacion que como un proceso de causa y efecto (4,24).

En tal sentido, la discapacidad, en relacion a la pobreza,
estd siendo entendida como un “problema de desarrollo” (3).
Metts (11) lo sefala ya en un documento de antecedentes
preparado para la Reunién de la Agenda de Investigacion
sobre Discapacidad y Desarrollo en Washington, con una
marcada interpretacion de lo econdomico como potenciador del
desarrollo. Sin embargo y afortunadamente, se reconocen de
manera creciente aspectos culturales, sociales y psicoldgicos
que son hoy objeto de observacion, estudio e intervencion y se
interpreta la pobreza de las personas con discapacidad como
el resultado de aspectos tanto individuales, como ambientales.
Toda la linea del enfoque de las capacidades cualifica
este aporte analizando las formas en que las capacidades
pueden ser efectivamente protegidas y fomentadas por
las diferentes instancias constitucionales y judiciales y
detectando concretamente qué capacidades pueden ayudar al
cumplimiento de los derechos humanos (25).

De tal suerte, se manifiesta el interés por abordar
informacion sobre los que se denominaran en este articulo
hogares con presencia de discapacidad —siguiendo la
terminologia empleada en Argentina desde la primera
medicion empirica registrada de hogares con al menos una
persona con discapacidad en 2002/3 (27), que permitid
diferenciar operacionalmente “hogares con” y “hogares sin”
miembros con discapacidad—, en las villas de la Ciudad
Autonoma de Buenos Aires (en adelante la Ciudad o CABA),
con datos cuantitativos de dos fuentes principales, a partir
de 2011 y, segun se resefia en el punto siguiente, de manera
transversal al estudio general de aspectos sociales en las villas
(26). La indagacion ha sido realizada por la autora como parte
de su labor como investigadora del Consejo de Investigaciones
Cientificas y Técnicas, en el Centro de Investigaciones
Sociolégicas de la Pontifica Universidad Catodlica Argentina,
en Buenos Aires durante 2013 y 2014, en articulacion con
la labor del Programa Interdisciplinario sobre Desarrollo
Humano e Inclusion Social de dicha universidad (26,33,36).

Aspectos metodolégicos

Se eligi6é un ambito urbano como la ciudad de Buenos
Aires y se trabajo con datos de la Encuesta Anual de Hogares
de esta ciudad en 2011 (28) —en adelante, EAH— y la
Encuesta de Condiciones de Vida Familiares (29) —en
adelante, ECVF—, aplicada en una muestra de las villas de la
zona sur de la CABA en 2011-2012. Si bien se usan algunos
datos de poblacion, lo que finalmente se contrasta son los
hogares con presencia de discapacidad, lo que le otorga una
magnitud més contundente al fenomeno de la discapacidad.
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Partir de estos hogares como unidad de analisis, lleva al
reconocimiento de que son parte de la situacion y muestran
que la discapacidad alcanza e involucra no solo a personas
directamente afectadas, sino también a los convivientes y a
sus espacios como contexto inmediato (30).

En relacion a los instrumentos mencionados, la EAH es
realizada por la Direccion de Estadistica y Censos de la Ciudad
Auténoma de Buenos Aires entre octubre-diciembre de cada afio,
y brinda informacion sobre la situacion socioecondmica de la
poblacién de la ciudad, sus hogares y sus viviendas. La poblacion
bajo estudio estd constituida por los hogares particulares de
la Ciudad de Buenos Aires, quedando excluida la poblacion
residente en hogares colectivos, los pasajeros de hoteles turisticos
y las personas sin residencia fija. Es un estudio por muestreo —en
dos etapas— de viviendas en las que se encuesta a la totalidad
de los hogares que las habitan. En oportunidad de la realizacion
de la EAH 2011, se aplicé un modulo especifico para personas
con discapacidad, cuyos datos fueron elaborados en dos informes
por Pantano y Rodriguez Gauna (31).

La ECVF (32), es un relevamiento del Programa
Interdisciplinario sobre Desarrollo Humano e Inclusion Social
de la Universidad Catolica Argentina ya mencionado, el cual
recoge informacion que permite evaluar la calidad de vida de
las familias que habitan en las villas de la CABA, a las que el
programa define como urbanizaciones informales, producto de
ocupaciones de tierra urbana vacante o de la afectacion de tierras
fiscales por el Estado para asentar provisoriamente a familias que,
entre otros aspectos, se caracterizan por producir tramas urbanas
muy irregulares, contar con buena localizacion en relacion a los
centros de produccion y consumo en zonas donde es escaso el
suelo urbano, asentarse prioritariamente en tierras de propiedad
fiscal, responder a la suma de practicas individuales y diferidas en
el tiempo, rasgos que diferencian a las villas de los denominados
asentamientos precarios (34).

La ECVF fue aplicada en los afios 2011 y 2012 a una muestra
de 650 hogares familiares residentes en 7 villas de la Ciudad
de Buenos Aires: 1-11-14 de Bajo Flores, 21-24-Zavaleta de
Barracas, la 6 Cildafiez, 9 INTA, 3 Fatima, la de Piletones y
el barrio precario Ramoén Carrillo. Indaga aspectos objetivos y
subjetivos de las condiciones de vida y el vinculo de las familias
con las organizaciones de la sociedad civil (OSC). El bloque de
preguntas para detectar hogares con personas con discapacidad
fue disefiado por esta investigadora y Rodriguez-Gauna (31),
el mismo se incluyo en la dimension que indaga sobre la salud.

La similitud de los marcos conceptuales utilizados para
medir la discapacidad en ambas encuestas permitio realizar
comparaciones con la tranquilidad de no producir resultados
espurios.

Principales resultados

En cuanto a resultados referidos a la discapacidad en la
Ciudad

Los datos de la EAH 2011, tanto los diferenciados por
zona (norte, centro y sur), como por dominio (marco general
de domicilios, viviendas en villa y viviendas en inquilinatos,
hoteles familiares, pensiones y casas tomadas) ponen de
manifiesto como la discapacidad se distribuye de manera
diferencial segtin el medio geografico y socioeconémico.

Se establecié que la prevalencia de poblacion con
discapacidad para el total de la ciudad alcanza a 10 de cada
100 personas (9.9%) que habitan en poco mas de la quinta
parte de los hogares de la CABA (21.3%)).

Detras de los datos generales, la distribucion geografica
muestra diferencias destacables. Al ser el promedio de hogares
de la ciudad con presencia de discapacidad el 21.3% del total
de los hogares, la zona sur —mas pobre y desfavorecida que
las centro y norte—, concentra la mayor proporcion (30%), la
zona norte (15.6%) aparece por debajo del promedio y la zona
centro (20.5%) casi en coincidencia con el mismo.

Al igual que los hogares, pero en menor magnitud, la
prevalencia de poblacion con discapacidad es diferencial por
ubicacion geografica: mientras que la zona sur (12.1%) supera
en mas de dos puntos a la prevalencia promedio (9.9%), la
zona norte (7.7%) se encuentra dos puntos por debajo y la
zona centro coincide casi en su totalidad (9.8%).

La distribucion por comunas (unidades administrativas en
las que se divide la ciudad, segtin lo establece la Ley organica
1777 de la CABA de 2005) reafirma lo observado. Las
comunas de menor prevalencia son la Comuna 12 (7.2%) y la
Comuna 14 (7.0%) en zona norte y las de mayor prevalencia
la Comuna 9 (12.8%) y la Comuna 8 (12.6%) ubicadas en el
extremo sur de la CABA.

Se aprecia lo mismo en la distribucion por dominios,
especificandose el porcentaje mas elevado (25.7%) en hogares
con poblacidon con discapacidad en inquilinatos, hoteles,
pensiones, casas tomadas y en villas de la ciudad.

Enrelacion con la prevalencia de personas con discapacidad,
la proporcion no varia en los tres tipos de dominios, siendo
de 9.9% en cada uno de ellos. Ello puede obedecer muy
probablemente a la composicion por sexo y edad de cada uno
de los dominios: mientras que en las viviendas particulares de
la ciudad los nifios entre 0-14 afios constituyen el 15.8%, en
inquilinatos, hoteles, pensiones, casas tomadas y villas superan



Rev. Fac. Med. 2015 Vol. 63 Supl. 1: S51-60

55

el 30.0%, esto podria explicar la menor cantidad de personas
con discapacidad, ya que muchas veces la deficiencia no se ha
producido atn o se detecta pasado mas tiempo, cuando llega
la adolescencia o la adultez, o bien que las de las villas son
poblaciones jovenes donde no se observan gran cantidad de
adultos mayores limitados a causa del deterioro natural de la
edad u otras causas mas especificas.

En cuanto a la discapacidad en las villas

Si bien el relevamiento de la ECVF no aporta informacion
sobre la poblacion con discapacidad en particular, permitid
comparar hogares con y sin presencia de discapacidad
en las villas y en la ciudad, lo que ofrece un panorama
contrastante. Los principales resultados de esta comparacion
se resumen a continuacion, segin el analisis mas amplio
realizado por Pantano (37), en articulacion con el Programa
Interdisciplinario de la UCA:

Segtn los datos recogidos en 2011 y 2012 por la ECVF,
del total de hogares de las villas considerados en la muestra
—como ya se dijo, 650—, 35% albergan al menos un miembro
con discapacidad, superandose ampliamente el promedio de
hogares con presencia de discapacidad de la CABA (21.3%) e
incluso de la zona sur (30%) dentro de la cual se encuentran.
Recuérdese que esta ya duplica los hogares de la zona norte
de la CABA (15.6%) y es un tercio mas abultada que la zona
centro (20.5%).

En las villas, los hogares con y sin personas con
discapacidad muestran tener cantidades similares de
miembros, aunque varia la composicion por edades de los
hijos. Mientras que casi tres cuartas partes de los hogares
sin discapacidad tiene o bien hijos pequenos (24.8%), en
edad escolar (27%) y/o adolescentes (19.0%), solo la mitad
de los hogares con discapacidad estd en esta situacion, y
casi la cuarta parte de los hogares sin discapacidad (24%)
tiene hijos mayores en contraste con el 41% de hogares con
discapacidad. Este no es un dato facilmente interpretable y
posiblemente esté asociado con la escasa sobrevida de nifios
que nacen con ciertas dificultades de salud, mientras que para
el caso de miembros adultos, la discapacidad probablemente
haya aparecido asociada a deficiencias acumulativas de salud
y nutricion, a los llamados accidentes, etc.

En relacion al clima educativo o nivel educativo de la
familia —medido bajo ese nombre por la ECVF y por el
que se interpreta operativamente los afos promedio que los
mayores de 18 afios del hogar hayan cursado estudios— y a
indicadores educativos seleccionados, entre los hogares sin
discapacidad, poco mas de la mitad tiene un clima educativo
bajo (hasta nueve afios de educacion promedio), mientras esta

caracteristica trepa a la tres cuartas partes de los hogares con
presencia de discapacidad, lo que evidencia que quienes por
edad pueden estar a cargo cuentan con menor preparacion
basica. Igualmente, en estos hogares hay mayor tendencia a
que un nifio o adolescente haya repetido grado o afio escolar:
mientras ocurre con cuatro de cada 10 nifios, en los hogares
sin discapacidad no llega a dos de cada 10, lo que de alguna
manera evidencia posible falta de acceso y permanencia con
calidad educativa, entendida como aquella que aporta los
apoyos o la asistencia escolar especifica, necesaria en el marco
de la educacion general gratuita. Y el abandono escolar alcanza
amas de dos nifios de cada 10 en hogares con discapacidad y a
menos de uno de cada 10 en hogares sin discapacidad. También
parece haber mayor dificultad para conseguir vacantes entre
nifios de hogares con discapacidad, aspecto que claramente se
da entre los nifios con discapacidad del resto de la ciudad, mas
alla de que en los tltimos afios se han ido tomando previsiones
para hallar soluciones al respecto. Puede considerarse que la
inclusion educativa—entendida como ingreso, permanencia y
egreso fluidos— en los distintos niveles es todavia un proceso
complejo en transicion en la ciudad y el pais, por lo que no
llama la atencion —como dato, aunque si como realidad— que
aqui también se verifique, cuando a la discapacidad se suma la
carencia material, la falta de conocimiento y de informacion
respecto de los derechos de acceso a la educacion general
publica y gratuita, a los apoyos y dispositivos especificos, etc.

En contraste, se observa en las villas que hay mas hogares
con discapacidad donde al menos un mayor de 18 afios
retomd los estudios (25%) o realiz6 estudios de capacitacion
(25%) que en los de hogares sin discapacidad (13% y
14%, respectivamente). Esto puede obedecer mas bien a
ofertas especificas propias de la zona, provenientes de las
organizaciones de la sociedad civil o de instituciones oficiales
y al interés en encontrar alguna salida ocupacional desde
hogares donde la discapacidad puede producir demandas
mas altas e intensas, mayores gastos, etc. En rigor de verdad,
esto no deja de ser una hipdtesis sujeta a contraste mediante
un relevamiento cualitativo especifico, ya que es un dato que
practicamente no se ha visto relevado en otros estudios y sobre
el que no se conocen antecedentes.

Mas alla de que las viviendas de las villas, comparadas
con las del resto de la Ciudad, tienen deficitarios niveles de
saneamiento y hacinamiento, la situacion de los hogares con
presencia de discapacidad es mas marcada en ese sentido,
con mayor proporcion de hogares que declaran problemas
habitacionales (64% vs 57%), precariedad de sus viviendas
(48% vs 39%), déficit de saneamiento (23% vs 14%) y falta
de conexidn a redes cloacales (23% vs 14%), aunque con
un relativo menor hacinamiento (35% vs 41%). Este tltimo
dato puede ser atribuible a que la presencia de alguna persona
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con discapacidad en el hogar requiere, por lo general, mayor
espacio para ella o una mayor disponibilidad de recursos
de la vivienda, por lo cual quiza albergue menor niimero
de miembros en espacios similares. (Se aclara que el dato
colocado en segundo lugar corresponde a hogares sin presencia
de discapacidad).

Respecto al uso de tipos de transporte disponible, que la
ECVF registro como la dimension Movilidad Fisica, los datos
recogidos ponen de manifiesto que practicamente la mitad de los
hogares con y sin presencia de discapacidad eligen el “colectivo”
(52% y 48%, respectivamente) y en bastante menor proporcion
(7% y 16%, respectivamente) el pre-metro, subte o tren, quiza
por una razon de costos, horarios o de distancia. Alrededor de
una cuarta parte de cada grupo (24% y 28%) no usa ninguno
de los medios indicados y en su lugar se traslada caminando,
probablemente para evitar gastos, por falta de accesibilidad para
personas con dificultades de movilidad y sus acompafiantes o por
no responder a los circuitos que necesitan recorrer para llegar a
sus destinos. Una muy pequeia proporcion de ambos hogares
(2% y 4%) usa taxis o vehiculos de alquiler o autos, resultado
atribuible en ambos casos al alto costo de estos servicios, pero,
curiosamente, son mas usuarios los hogares sin miembros con
discapacidad que los que poseen uno (algo no esperable porque
este transporte suele ofrecer mayor accesibilidad fisica o tiempo
de espera). Dada la baja representatividad de este porcentaje de
respuestas huelga hacer otras interpretaciones pero deja abierto
el interrogante para posibles estudios cualitativos y abonar la
especulacion de que también por motivos de costos, muchas
personas con discapacidad (con problemas de movilidad, de
orientacion, dependencia, etc.) no salen de su casa.

En cuanto a la dimension salud de la poblacion total en
las villas, practicamente un 80% (27-28) no tiene cobertura
médica, lo que obliga a que la mayoria de estos hogares —el
78% de los hogares sin discapacidad y el 77% de los hogares
con discapacidad— recurra a hospitales publicos, por lo cual
esta oferta debe cubrir la atencion de todo tipo: emergencias,
agudos y también rehabilitacion y tratamientos de larga
duracion. Poco mas de la mitad de ambos grupos de hogares
asiste también a un establecimiento para la atencion en salud
ubicado en el barrio (51% y 54% respectivamente) y se constata
que en las tres cuartas partes de los hogares con discapacidad
alguna persona fue diagnosticada con una enfermedad. Si bien
no se aclara si el miembro de referencia es la persona con
discapacidad, el dato es revelador de los problemas de salud
en el hogar con presencia de discapacidad, dato reforzado por
gran parte de la literatura cuantitativa y cualitativa revisada,
referente a distintos contextos (3,4,13,14,17,20,38).

Otros indicadores seleccionados por la ECVF en la
dimensién salud muestran que de los hogares con presencia de

discapacidad en el 31% alguna persona es adicta o alcohdlica,
mientras que en el 10% alguna sufre de violencia familiar,
desconociéndose —como también se indic mas arriba— si son
personas con o sin discapacidad. Estos porcentajes disminuyen
practicamente a un tercio (10% adicciones) y a 3% (violencia)
en hogares sin presencia de discapacidad, siendo de por si
diferencias importantes en cuanto a una posible asociacion con
la situacion de discapacidad y con las consecuencias que plantea
en la convivencia cotidiana, tales como el estrés o las diferentes
reacciones que pueden generarse a causa de la intolerancia o
el rechazo familiar, la baja autoestima y la falta de apoyos o
contencion y que Festa denomina “efecto rebote” (42).

También las condiciones de alimentacion son mas
deficitarias en hogares con presencia de discapacidad, pues
mas de la tercera parte de estos hogares (39%) declara que
algun miembro no come por falta de dinero, mientras que
en los hogares sin discapacidad esto ocurre en una cuarta
parte (24%), y alli hay mas niflos para los que, a lo mejor, se
reserva el alimento disponible. Probablemente este aspecto
esté relacionado con los mayores costes de la discapacidad
(20,21) y los recursos que deben desviarse (42) de la atencion
a la alimentacion familiar y ser trasladados a otros rubros
asociados a la atencion de salud, rehabilitacion, ayudas
materiales, etc.

En relacion con la situacion especifica de pobreza, se
sabe que en las villas se encuentran los hogares mas pobres
e indigentes de la ciudad. Segun la medicion realizada por la
ECVF, el 64% de los hogares con presencia de discapacidad
estaria por debajo de la linea de pobreza y el 27% por
debajo de la de indigencia, mientras que estas proporciones
son del 54% y del 17%, para los hogares sin discapacidad,
respectivamente. En sintesis, segun estos datos, los hogares
con presencia de discapacidad son mas pobres e indigentes que
los que no cuentan en su haber con personas con discapacidad,
siendo esto atribuible probablemente a que algiin miembro
con discapacidad en edad de hacerlo no pueda aportar sueldo
o haberes al hogar, o que algin miembro sin discapacidad
es afectado al deber cuidar del familiar con discapacidad
y no puede salir a trabajar (3,10,27,28,38), o por el gasto
superior que cominmente conlleva la condicion y situacion de
discapacidad, lo que supone costes diferenciales destacables
(20,21,38). Aunque no se dispone del dato actualizado, se sabe
que también hay hogares —en la Ciudad y en las Villas— que
viven de alguna pension o ingreso a causa de la discapacidad
de alguno de sus miembros (27,28).

Un dato muy revelador es que en ambos tipos de hogares
de las villas se recibe casi en igual proporcion ayuda del
Estado (74% a hogares con discapacidad y 76% a hogares
sin discapacidad) y de las organizaciones de la sociedad
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civil (48% y 41%, respectivamente). Esto muestra que los
hogares con discapacidad no reciben proporcionalmente mas
ayuda, aunque realmente la necesiten. En gran medida, esto
puede atribuirse, por un lado, al desconocimiento por parte
de estos hogares, tanto de sus derechos, como de programas
y de mecanismos de gestion y obtencion de ayudas, apoyos
o0 especies que si bien existen, no los alcanzan y, por otro, a
que muchas veces la homogeneizacion a que lleva la pobreza,
la falta de atencion médica y de diagnosticos, etc. oculta o
invisibiliza situaciones concretas de discapacidad, no siendo
detectadas por agentes de las OSC o del Estado. Quiza la
combinacion de ambos factores y el solapamiento consecuente
sean la explicacion mas realista de por qué la ayuda no sea
demandada u ofrecida, ni llegue a quienes realmente la
necesitan.

Respecto a distintas circunstancias que ponen de relieve
actitudes o actos de discriminacion o de falta de inclusion,
llama la atencion un alto nivel de no respuesta a la consulta
de la ECVF en ambos tipos de hogares, pero atin mayor en
aquellos con presencia de discapacidad (63% vs 48%), quiza
motivado por una autopercepcion negativa, vergiienza o baja
autoestima. También se muestran bastante homogéneos los
resultados en relacion con los motivos que se perciben como
rechazo (hostilidad verbal y miradas) en ambos grupos.
Los hogares con discapacidad sefialan en mayor proporcion
(35%) haberse sentido discriminados, lo cual es bastante
corriente en estos hogares en cualquier jurisdiccion debido al
prejuicio, burla o sefialamiento que generan distintos tipos de
discapacidad (3,4,20), aunque también lo percibe mas de la
cuarta parte (27%) de los hogares sin discapacidad. Estos, en
una proporcion importante sefialan también que experimentan
rechazo (26%), lo que solo es declarado por poco mas de la
décima parte (12%) de los hogares con discapacidad, tal vez
ligado, por ejemplo, al ejercicio de la mendicidad en general,
mas socialmente reconocida o aceptada entre personas con
discapacidad que sin esta. Ambos tipos de hogar perciben en
igual proporcion la hostilidad verbal (19%). Estas similitudes
en el contexto de las villas, con poca variacion, senalarian mas
la diferencia por pobreza o carencia que especificamente por
discapacidad (4,20,33,34,42).

Por otra parte, porcentajes importantes de hogares con y
sin discapacidad muestran conformidad con la satisfaccion de
distintas necesidades segun sus posibilidades en el entorno.
Sin embargo —y en todos los rubros—, estos porcentajes
son mayores en los hogares sin presencia de discapacidad.
Los rubros que presentan mayor conformidad (enunciados
en orden decreciente) son: salud, educacion, vivienda y vida
social. La conformidad con la vivienda y el trabajo es menor
en los hogares con discapacidad (43% y 42% con cada rubro
respectivamente) que en aquellos sin discapacidad (54% y

56%), lo que también puede ser generalizable con lo que
manifiestan otros hogares de la ciudad. El acceso laboral es
muy dificil tanto para personas con discapacidad (con menor
educacion relativa y dificultades de movilidad), como para sus
familiares, que suelen estar afectados a su cuidado o atencion
y apoyo, y cuentan con menor disponibilidad o continuidad
para el trabajo, especialmente las mujeres, cuidadoras por
excelencia. Con lo que ambos grupos muestran menor
conformidad es con la seguridad (16% y 20%), extrapolable
también a otros hogares con y sin discapacidad del resto de
la ciudad, segun manifestaciones generalizadas a través de
distintos medios de informacion y comunicacion.

Como sintesis de lo expuesto se aprecia que en los
hogares con presencia de discapacidad y en comparacion
con los hogares sin presencia de discapacidad, el nivel
educativo (familiar e individual) suele ser mas bajo y se
duplica la tendencia a la desercién y al abandono escolar; la
atencion de la salud depende, para la gran mayoria, de los
hospitales publicos, por lo que no necesariamente se cuenta
con la atencion especializada requerida en muchos casos de
discapacidad. Estos hogares experimentan mayor déficit de
saneamiento y precariedad de la vivienda; entre sus miembros
hay mayor tendencia al alcoholismo, la drogadiccion y a
sufrir violencia y hambre; no se registra acceso diferencial
a la ayuda tanto de las OSC como del Estado; suelen ser
mas pobres e indigentes que los hogares sin presencia de
discapacidad, ya de por si pobres y algunos indigentes;
experimentan discriminacion y rechazo y, si bien muchos no
manifiestan sus opiniones, los que si lo hacen muestran bajos
niveles de conformidad con las condiciones de vivienda, la
situacion laboral y la seguridad. Se puede decir que, sobre
una situacion ya fuertemente deficitaria en los hogares de las
villas, la presencia de discapacidad en mas de la tercera parte
de ellos pareciera agudizarla.

A todo esto se suma un resultado que llama la atencion y
que cabe analizar con detenimiento ya que no emerge con
esta contundencia en estudios cualitativos. La prevalencia
de la discapacidad en la poblacion de la ciudad tiene mayor
incidencia a partir de las edades adultas, lo cual se verifica
también internacionalmente (3,40), mientras que esta
importante presencia de discapacidad en los hogares de las
villas ocurre en una poblacion joven, segtin los datos censales
de Argentina de 2010, que arrojan que en la CABA la edad
promedio es de 39 afios y en las villas, de 24. Solo el 2% de
la poblacion de las villas sobrepasa los 65 anos y el 44% son
nifios o adolescentes menores de 17 afios (41).

(Como opera entonces su manifestacion en la poblacion
considerada por edades en las villas? ;No es que la condicion
de discapacidad aumente con la edad? Para dar respuesta, se
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calculo en la CABA (total y por zonas) y en las villas, con datos
dela EAH y de la ECVF, respectivamente, la proporcion de los
hogares con miembros con discapacidad, seleccionados segiin
tuvieran todos sus integrantes entre 0-29 afos. Y el resultado
aparece como uno altamente revelador: mientras estos hogares
en la CABA (total) resultan ser cuatro de cada 100, en la zona
sur —la mas pobre de la ciudad— alcanzan a mas de seis de
cada 100, superando la zona centro y triplicando la zona norte;
en las villas —la porcion mas pobre de la zona mas pobre de
la ciudad— llegan a 20 de cada 100.

Se aprecia con claridad que, de arranque, la quinta parte
de los hogares con poblacion en etapa de infancia y juventud
de las villas esta afectada por la discapacidad de alguno
o algunos de sus miembros, y se quintuplica (20 a 4) el
porcentaje que alcanzan estos hogares en la ciudad, lo que
resulta un dato estremecedor, ya que pone de relieve que hay
hogares que parten con alta desventaja muy temprana para
afrontar su vida cotidiana y su desarrollo, sin contactos con
organizaciones, programas del Estado o de la sociedad civil
o recursos suficientes seglin los datos cuantitativos revisados.

En lineas generales, se comprueba, ademas y de manera
preocupante, como los promedios de prevalencia—y esto vale
para hogares y para poblacion— encubren diferencias muy
importantes que, si no son detectadas debidamente, pierden
toda posibilidad de ser atendidas en su especificidad si solo se
planifica desde los promedios o las cifras generales.

Se ha puesto de relieve como el analisis y la reflexion
sobre la influencia de entornos fuertemente caracterizados
y definidos como los de la pobreza aguda permiten ver mas
alla del peso de la deficiencia. Se puede arriesgar y entonces
decirse que no solo hay discapacidad porque no se atiende,
apoya o rehabilita la deficiencia, sino porque el entorno
obstaculizante no permite habilitar las capacidades y contar
con libertad con los medios para poder aspirar a una vida de
calidad.

Consideraciones finales en relacion al objetivo y a los
resultados de la indagacion

Los datos cuantitativos analizados permiten describir
semejanzas y diferencias entre hogares con y sin presencia de
discapacidad en entornos de pobreza, y resultan coincidentes con
las tendencias de los escasos estudios u operativos estadisticos
existentes al respecto en América Latina, al menos detectados
en esta investigacion (3,38,40). Estos datos también revelaron
una asociacion compleja de discapacidad-pobreza, mas que una
relacion de causalidad (4,23,24,42). Se arrib6 a la conclusion
de que los hogares con presencia de discapacidad son mas

deprimidos y que, al parecer, la circunstancia de la discapacidad
agudiza la situacion de pobreza, ya sea por los costos
diferenciales que supone la atencion a la discapacidad (20,21),
por la falta de capacitacion y acceso al trabajo o por el desaliento
al trabajo de familiares (3), pero también, por la falta de redes
sociales o asistencia y el apoyo de organismos del Estado y
de la sociedad civil (4,9,16,42). En este sentido, al menos los
resultados obtenidos apuntan a confirmar o complementar, desde
una perspectiva cuantitativa, lo que sostienen otros autores de
trabajos cualitativos reiteradamente referenciados en este texto
y que podria ser resumido muy graficamente en los aportes de
Festa (42). La autora sefiala, como resultado de entrevistas a
familias pobres con presencia de discapacidad, que la situacion
de pobreza puede incidir mas negativamente que la propia
discapacidad, en cuanto afecta cuestiones sensibles para la
dignidad de la persona y estima que la discapacidad en estos
marcos puede llevar a la destitucion social, es decir. que el sujeto
quede por fuera de todo y a merced de lo que puedan darle, sin
demasiado margen para el ejercicio de sus derechos. La autora
entiende la destitucion social como una operacion mental del
otro para la persona con discapacidad y por la cual se lo piensa
mas desde la asistencia o beneficencia que desde los derechos
de los que se lo deshabilita (33,34), y refiere también situaciones
de degradacion que aparecen en los lugares que habitan estas
personas, generalmente en casas muy precarias, en condiciones
de aislamiento social, etc.; se piensan estas como situaciones
limites, que se inscriben en un continuo de posiciones que
ponen en cuestion la cohesion y la inclusion del conjunto de
la sociedad. Encuentra también lo que llama efecto rebote en
el resto de los miembros del hogar, como hambre o problemas
de alimentacion, abrigo, etc., porque generalmente se prioriza
al miembro con discapacidad. Por otra parte, se aprecia que
estas familias cuentan con poca informacion sobre los derechos
que los asisten o como tramitar beneficios y ayudas que les
corresponden y, por lo general, la informacion les es dada antes
que sea solicitada por alguien del grupo familiar.

Por otro lado, se rescato a lo largo del trabajo el interés por
distinguir y probar empiricamente (3,4,8) la comprension de
la discapacidad en construccion cotidiana, en contextos con
barreras, excluyentes, opresivos y/o discriminadores, ya que
cuentan como obstaculos tanto lo material, como lo actitudinal
y cultural (2,3,4,12,14,16,20,21); tales obstaculos se dan en los
sectores urbanos fragmentados donde la pobreza opera como
un factor contextual global. Si bien es siempre necesario y
destacable escuchar y dar espacio a la voz de las personas con
discapacidad, también es muy importante trabajar en el disefio
conceptual de datos cuantitativos (8), inspirados en la observacion
de los fenomenos culturales y sus representaciones sociales. Es
importante hacer uso de la experticia y de los testimonios, pero
también provocar cierto distanciamiento epistémico, pre-teorico
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(39,43), que permita problematizar adecuadamente y orientar
relevamientos situados historica y geograficamente.

La discapacidad no solamente tiene que ser estudiada por
sus especialistas, sino que también puede ser abordada en
distintos estudios de poblacion, de organizaciones, de grupos,
etc. Por ello es urgente transversalizar operativos estadisticos,
registros generales, etc., referentes a estudios sociales de
poblacion, con datos de discapacidad.

Como sostiene la Convencién (2), el concepto de la
discapacidad es uno que evoluciona, y esa evolucion revela
cambios de mentalidad, variacion de las representaciones
sociales y de los modelos de gestion, por lo que debe ponerse
cada vez mas el ojo en los contextos circundantes.

Por otra parte, hay aspectos que aparecen en estudios
cualitativos y que aqui no emergieron, lo que muestra
la necesidad de continuar trabajando, por ejemplo, en la
profundizacion del lugar de la mujer en estos procesos, en
distintas estrategias de trabajo comunitario, en el relevamiento
de programas de desarrollo de capacidades en entornos de
deprivacion y pobreza, en la generacion de redes de soporte
y asistencia con participacion de todos los actores, etc.

Haber investigado hogares con y sin presencia de discapacidad
refiere a una magnitud rica y reveladora. La discapacidad se
instala en cantidad y muy tempranamente en las villas y los
apoyos no llegan (al menos, no con celeridad), las capacidades no
se apuntalan ni se fortalecen al menos desde la oferta existente, ya
sea por falta de conocimiento de derechos o de visibilizacion. Y
esto nos permite visualizar a la discapacidad como un problema
de desarrollo y de caracter social, para una poblacion que, desde
temprano, es sujeto de destitucion social (16,42).

Romper la exclusion debe ser un objetivo compartido,
generando redes y vinculos con otros grupos diversos que
reclaman acceso a una vida de calidad en los grandes ambitos
urbanos (33). La investigacion social debe incursionar en estos
espacios comunes que deben ser explorados con datos y certezas
y cuyos resultados deben ser muy tenidos en cuenta al ensayar
cambios y actualizaciones en los documentos internacionales
abordados y en la planificacion y aplicacion de politicas (44).
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| Resumen

Antecedentes. Este articulo es resultado de un proceso
investigativo de dos afios que hace parte de la tesis: Del
escenario teatral al escenario social: teatro, discapacidad e
inclusion social. Se realiz6 un estudio exploratorio en torno a
las practicas teatrales de la poblacion con discapacidad visual
y la comunidad de sordos identificados en México hasta el afio
2013, centrandose en dos experiencias: compaifiia de teatro de
sordos Sefla y Verbo y la puesta en escena de La casa de los
deseos. El presente escrito aborda las implicaciones sociales
de esta puesta en escena.

Objetivo. Identificar los ambitos en los que tiene impacto el
teatro producido desde la poblacion con discapacidad visual,
o0 para esta, a partir del analisis de la obra teatral La casa de
los deseos, obra realizada con la técnica de teatro ciego y
presentada en México desde hace 15 afios.

Materiales y métodos. Estudio exploratorio con método
cualitativo a través de entrevistas semiestructuradas y
semidirigidas, asi como observacion directa.

Resultados. Tras el trabajo de campo realizado y las entrevistas
con actores clave de La casa de los deseos, se encontraron
constantes en cuanto al impacto de esta experiencia en la vida de
los actores ciegos y el acceso a sus derechos econdmicos, sociales
y culturales, agrupandose en las siguientes categorias: inclusion
laboral y econdmica, desarrollo profesional y capital cultural.

Conclusiones. Las propuestas estéticas y artisticas desde la
discapacidad aportan e impactan positivamente en las vidas
de quienes las crean o participan de ellas, asi como en la

comunidad a la que pertenecen y, por ende, en la cultura.
La perspectiva latinoamericana sobre teatro y discapacidad
consiste en que cada vez se amplian las propuestas interesadas
en este tema, haciendo teatro con personas ciegas o para cllas
donde es frecuente el uso de la técnica de teatro ciego o teatro
a oscuras.

Palabras clave: Arte; Distancia social; Personas con discapacidad
(DeCS).

Pérez-Delgado H. Teatro, discapacidad e inclusion social. Un acercamiento
desde la obra de teatro ciego La casa de los deseos. (México). Rev. Fac.
Med. 2015;63:S61-6. Spanish. doi: http://dx.doi.org/10.15446/revfacmed.
v63n3sup.49342.

Summary

Background. This article is the result of a two year research
process and is part of the thesis “From the theatrical stage
to the social scene: theater, disability and social inclusion”,
An exploratory study was conducted around the theatrical
practices of people with visual disabilities and the deaf
community identified in Mexico up till 2013; focusing on
two experiences: Deaf Theatre Company Sefia y Verbo and
the staging of The Wish House. This paper discusses the social
implications of this staging.

Objective. To identify areas in which theater produced by
or for people with visual disability has an impact, from the
analysis of the play The Wish House, play of blind theater that
has been presented in Mexico for 15 years.
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Materials and Methods. Exploratory study with a qualitative
approach using semi-structured and semi- directed interviews,
as well as non-participant observation.

Results. After the fieldwork and interviews were done with
key actors of the play The Wish House, constants about the
areas of impact of this theatrical experience on the lives
of blind actors and their access to economic, social and
cultural rights were found. These constants can be classified
in the following categories: economic and labor inclusion,
professional development, and cultural capital.

Conclusion. The aesthetic and artistic proposals from a
disability perspective contribute and have a positive impact in
the lives of those who create or participate in such proposal, as
well as in the community to which they belong and, therefore,
in their culture. The Latin-American perspective about theatre
and disability shows that proposals interested on this topic are
wider, producing theatre plays by or for blind people, where the
use of blind theater or theatre in darkness techniques is frequent.

Keywords: Art; Disabled Persons; Social Distance (MeSH).
Pérez-Delgado H. [Theater, disability and social inclusion. An approach
from the play of blind theater ‘The Wish House’. (México)]. Rev. Fac.
Med. 2015;63:S61-6. Spanish. doi: http://dx.doi.org/10.15446/revfacmed.
v63n3sup.49342.

Introduccion

Destaca el Informe Mundial sobre la Discapacidad 2011
que en el mundo las personas con discapacidad tienen “peores
resultados sanitarios, académicos, una menor participacion
economica y tasas de pobreza mas altas que las personas sin
discapacidad” (1, p. 5),

Esto ubica a la discapacidad como uno de los temas
prioritarios en nuestros paises latinoamericanos ante las
desigualdades sociales, las brechas pendientes en salud y
educacion que agravan las condiciones de desigualdad y
marginacion que dia a dia vive esta poblacion.

El campo cientifico de la discapacidad se encuentra
en constantes debates, las reconceptualizaciones sobre la
comprension de esta han dado paso a un modelo social desde
un enfoque de derechos y ciudadania, aunque en la practica es
una transicién que ocurre paulatinamente en nuestros paises
latinoamericanos. Este repensar perenne de la discapacidad se
mueve principalmente en dos ambitos: “la consideracion de la
causa de la discapacidad como a la manera en que la ciencia
enfoca los problemas de la discapacidad y la privacion de los
derechos civiles de esta poblacion” (2, p. 11).

Es por ello que se considera importante que se investiguen
y se comuniquen aquellas experiencias que interrogan a la
normalidad desde el arte, asi como cuales son los mecanismos
y alcances en la inclusion social de esta poblacion. El acceso al
arte y la cultura es un tema plasmado en la Convencion sobre
los Derechos de las Personas con Discapacidad de la ONU,
la cual, en el articulo 30, destaca el arte como bien comun
y el derecho de las personas con discapacidad a participar
en igualdad de condiciones a fin de desarrollar su potencial
creativo, artistico e intelectual en su propio beneficio y en el
enriquecimiento de la sociedad.

La casa de los deseos es una obra de teatro de la compafiia
teatral Carlos Ancira; fue pensada y creada en 1999 por Pablo
Moreno Viveros para un publico ciego en la ciudad de Puebla,
Meéxico, y es un melodrama que estimula los sentidos con una
historia desarrollada en un circo, por esto pueden participar de
esta puesta en escena personas ciegas, mientras que las que no
son ciegas entran a presenciarla a ojos vendados.

Si el teatro es concebido fundamentalmente en su
dimension espectacular, para ser mirado y observado, esta
obra ha cruzado las fronteras del teatro tradicional, planteando
una poética sensorial y muy personal.

En términos del director Pablo Moreno, es un proyecto
filantropico de sensibilizacion, pero el enfoque de esta
investigacion fue ir mas alld: desentrafiar como esta
experiencia forma parte de la democratizacion de los bienes
simbdlicos con miras a la construccion de un mundo artistico
y estético inclusivo, pensando en la relevancia y la diversidad
de los publicos en las artes escénicas. Este es el valor artistico
y social de la obra y su relevancia en la escena contemporanea.

La casa de los deseos es una experiencia pionera en México
y Latinoamérica y da pie para realizar reflexiones en el marco
de un arte, un teatro inclusivo. Esta obra teatral forma parte
del repertorio de instituciones de teatro que, desde y para
la poblacion con discapacidad, emergen cada vez mas en
la region latinoamericana, tales como el Centro Argentino
de Teatro Ciego, fundado en 2004, con sede en la ciudad de
Buenos Aires, el cual se ha constituido como un importante
referente escénico que se configura como un teatro/escuela
para actores ciegos, donde ofrecen todo el afio propuestas
en total oscuridad: obras musicales, cenas gourmet, obras
teatrales, entre otras actividades. La caracteristica importante
de este centro es que la mayoria son actores y artistas ciegos,
ellos son los creadores y protagonistas de su arte.

Tanto La casa de los deseos como el Centro Argentino de
Teatro Ciego tienen en comutn haber tenido como referente
importante al movimiento teatral de la Organizacion Nacional
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de Ciegos de Espaia-ONCE, que tomd forma a principios de
la década de los 90 y esta constituido por distintas compaiiias
teatrales integradas por personas ciegas, débiles visuales
y otras mas sin alguna discapacidad a lo largo y ancho del
territorio espafiol. Este no es un teatro a oscuras o a 0jos
vendados, es un teatro para publico en general en donde las
personas ciegas actiian con apoyos determinados que permiten
que su desenvolvimiento en el escenario sea el de una persona
que ve, hacer personajes que ven y lograr que el publico no
se percate de que los actores son ciegos.

Material y métodos

La investigacion de la que se derivo este articulo es de
caracter exploratorio y cualitativo, tiene la finalidad de abrir
el campo y familiarizar con algunos elementos, actores
y nociones encontradas, ademas de determinar algunas
tendencias, marcos de estudio, cruces e intersecciones
pendientes. Se destaca entonces uno de los casos identificados
mas sobresalientes, vinculado con distintas aproximaciones
teoricas a fin de explicar de mejor manera las relaciones
entre teatro y discapacidad. Teniendo en cuenta la tematica
de la presente investigacion, se ponderaron técnicas
de recopilacion de datos cualitativos, a fin de tener un
acercamiento vivencial con los individuos con discapacidad
visual, asi como actores implicados en estas experiencias
teatrales.

Se agruparon las siguientes secciones de estudio y analisis:

Analisis de las técnicas y metodologias de teatro utilizadas:
las técnicas y metodologias de teatro utilizadas al trabajar
con personas ciegas como poblacion fueron: adecuaciones
de acceso, caracteristicas del espacio fisico, adaptaciones
en el quehacer artistico, juegos pre-teatrales y teatrales, la
puesta en escena, asi como las concepciones de teatro de los
creadores escénicos.

Analisis de actores primarios-actores con discapacidad
visual: se analizaron las experiencias, vivencias y sentires
de la poblacidn ciega respecto a su participacion en el teatro
como creadores en el escenario.

Andalisis de actores secundarios: se analizaron las vivencias
y perspectivas de distintos actores sociales que participan en
estas experiencias teatrales de ciegos. Los actores sociales
analizados fueron: maestros de teatro, directores de compaiiias,
encargados de instituciones artisticas y culturales, etc.

Andlisis de escenarios: se documentaron y se analizaron
los diferentes espacios en los que las personas ciegas aprenden
y viven la experiencia teatral.

Instrumentos de la observacion y recopilacion de datos:
se utilizo también la observacion directa, participando como
publico en las obras teatrales y en otros espacios de su
quehacer artistico.

La entrevista: fue el método de recoleccion de datos
mas utilizado en esta investigacion, siendo semidirigidas
o semidirectivas, caracterizadas por un “contacto directo
entre el investigador y sus interlocutores y también por una
direccion debil” (4), esta se utiliz6 para el acercamiento con
los directores escénicos, fundadores de las compaiiias y actores
con discapacidad.

Diario de campo: se utilizo con la finalidad de hacer las
anotaciones pertinentes y hacer una descripcion profunda,
empleando y profundizado en técnicas de observaciéon
etnografica.

Resultados

Impacto social e individual del teatro desde y para personas
ciegas

El elenco de La casa de los deseos esta conformado por
personas sin ceguera pues, como se ha sefialado anteriormente,
el principal interés de su creacion era atender a ese publico que
no habia sido contemplado en las obras teatrales, el pablico
ciego. No obstante, a lo largo de sus mas de mil quinientas
representaciones han participado personas ciegas, con dos
musicos en escena, uno de ellos también actor, con el personaje
de “Stper Macho”.

A 2014 el trabajo de bienvenida a la obra y su explicacion
(presentacion en braille de la obra, colocacion de antifaz,
formacion de una fila y entrada al espacio escénico) lo realiza
la actriz ciega Rosa Gonzalez.

Aaron Vega es quien participd en La casa de los deseos
como musico y posteriormente como actor, compartid su
experiencia con esta obra en la revista mexicana Paso de Gato
con el dossier “teatro y cambio social” en el ntimero 46. Habld
de la trascendencia de esta puesta para la poblacion ciega y el
impacto en sus propias vidas:

“En el ario 2000, cuando vivi esta experiencia, me
parecio interesante, con mucho potencial y con elementos
fuertes para llegar a ser mas que un entretenimiento o una
simple accion social aislada. Al integrarme en el 2004 a
sus filas de trabajo, comprendi lo que realmente contenia
esta obra de teatro: no solo intentaba lograr presentarse
v someter a los asistentes a una experiencia fuera de lo
comun, sino que comenzo a proporcionar posibilidades
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de dialogo entre los asistentes videntes y yo, un ciego
total con experiencias diarias de conflicto y necesidad de
solidaridad visual” (6).

También en entrevista, Rosa Gonzalez (actual actriz ciega
de la compaiiia) nos cuenta su experiencia:

“El hablar con muchas personas no se me daba y la
primera vez que yo me enfrente a esto era mucho el miedo
de que la gente a lo mejor no me escucha y ese es el impacto
para mi, la seguridad que ahora ya me dio. Es un gran paso,
un logro para nosotros que haya esa inclusion laboral, porque
te permite demostrar a la sociedad que el que tu tengas un
impedimento visual de todas maneras no quiere decir que ti
no puedas desarrollar otras cosas, como en este caso el arte
pues lo puedes desarrollar”.

Rosa agrega que el teatro le permite desarrollar las
posibilidades expresivas en general de la gente ciega,
seguridad de si al hablar fuerte y claro frente a un publico
y es una forma de demostrar a la sociedad sus capacidades.

En cuanto al impacto social, la obra fue planteada
en sus inicios para la poblacidon ciega Gnicamente, pero
posteriormente se valordé ampliar el publico a personas sin
discapacidad que entraran a la funcion con ojos vendados.
Entonces la poblacion de alcance se amplid, a pesar de ello
sigue siendo un publico reducido si pensamos que en promedio
quince personas asisten a la obra una vez a la semana, esta
es la razoén por la que es complicado medir el impacto que
la obra ha tenido en Puebla, México, o en el pais. Algunas
apreciaciones al respecto:

“Siento a la gente en general con respecto a la
discapacidad... mas consciente que cuando empezamos el
proyecto [...] cuando empezamos el proyecto era muy dificil
habia mucho mas insensibilidad, en muchos lugares. Entonces
creo que el publico si ha cambiado, no sé si por la obra o no
pero si creo que ha habido varias acciones, que socialmente
han hecho que la gente reflexione y que sea un poquito mds
consiente de todo esto [ ...] yo no recuerdo mucho pero ahora
ya es mas claro, la sefializacion de rampas, braille, de lugares
para sillas de ruedas [ ...] ya la gente hace mds conciencia
de eso”.

Alo largo de los catorce afios han tenido anécdotas variadas
como, por ejemplo, que, a partir de la obra, grupos estudiantiles
hacen determinadas creaciones con esta tematica o con la
técnica de teatro ciego. Asi también han recibido cartas,
cuentos y poesias en donde el publico cuenta sus vivencias con
respecto a la obra e incluso han escrito algunas para incluirlas
en la misma.

Prosiguiendo con estas reflexiones, Aarén Vega identifica
que la incidencia de la obra se cristaliza fundamentalmente
en la sensibilizacion de la poblacion sin ceguera:

“Aquellos seres cercanos han modificado su concepto del
ciego como ser inferior y totalmente dependiente, asi como
su comportamiento descuidado para abrirse a la necesidad
de ser inclusivos aceptando los niveles reales de necesidad
v productividad. [...] La obra de La casa de los deseos ha
cumplido con su objetivo primordial de ofrecer una opcion
de cultura y ha rebasado las expectativas al constituir un
puente entre discapacitados visuales y normovidentes, ademds
de enseniar y profundizar en los conceptos de capacidad y
discapacidad, impulsando una actitud de inclusion con base
en capacidades en lugar de la tradicional discriminacion por
discapacidades. [ ...] este proyecto esta fuertemente cimentado
en aquello que comunmente hace una sociedad humana, hacer
arte, cuestionar lo establecido, ofrecer estimulos diferentes,
proporcionar ambientes integradores, definir claramente
conceptos propios del tema, evitar trabajos efimeros basados
en agentes ajenos al objetivo original, abrir un camino
de acercamiento entre grupos sociales tradicionalmente
separados por diferencias fisicas. [...] Porque una sociedad
humana inclusiva inicia con la conciencia de que debe tomar
en cuenta a todos sus miembros”.

Es dificil medir exactamente en qué grado La casa de los
deseos participa en todas las transiciones sociales y culturales
que en materia de discapacidad, en este caso visual, se estan
viviendo en el pais. Lo que si es indudable es el papel que
tiene, ya que hasta hace muy poco tiempo era la tinica obra
de referencia mayormente conocida dentro de la comunidad
con discapacidad visual y de las organizaciones de la sociedad
civil que trabajan el tema. Actualmente hay otras propuestas
de teatro ciego y con ciegos: Compaiia Teatro Ciego MX y
Compaifiia Mira lo que Veo.

En relacion al publico, en una visita a La casa de los
deseos se tuvo oportunidad de entrevistar a publico ciego que
participé en la funcion del sébado 21 de junio de 2014 y que
ademas fungen como servidores publicos en Puebla México,
obteniendo interesantes apreciaciones sobre el impacto social
de la obra:

Omar Martinez, encargado del area de tecnologia de la
biblioteca central de la Benemérita Universidad Autobnoma
de Puebla, México, sefnalo:

“Hay una palabra que se llama inclusion, que la inclusion
te dice bueno, no solo vamos a hacer algo entendible sino
que sea todo interactivo, que literalmente interactuas con
los actores. Entonces eso si ha reivindicado el acceso a la
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cultura de la persona ciega o sordos dependiendo del caso.
[...] Creo que se rompe la brecha social (con la obra) porque
hablando de inclusion dices tii, el punto es que se pongan
las cosas para todos, a lo mejor no nada mas para ciegos.
Esta obra incluye a toda la gente. Ya no es especifica para
ciegos, porque a lo mejor hablar de especificamente para
ciegos quiere decir que los que si ven no le van a entender
o no es para ellos o puede malinterpretarse por el publico y
decir ‘ah no, pues es para ciegos, yo para que voy’, esto es
para todos. Y cuando tu hablas de una reivindicacion de los
derechos de las personas con discapacidad visual, es mds que
nada conjuntar los conceptos para que todos puedan disfrutar
teniendo o no discapacidad”.

Un apunte desde el contexto colombiano

Un aspecto que frecuentemente asombra a quienes
han asistido a obras de teatro con personas ciegas pero
para un publico no ciego, es que es sorprendente que no
parecen ciegos, la magia desde el punto de vista de muchos
espectadores es que esos actores en escena actian normal
(con ayudas de apoyos auditivos y guias en relieve en
el suelo). Al respecto, el activista, académico, escritor y
comunicador colombiano ciego Dean Lermen nos lleva al
cuestionamiento sobre este tipo de teatro, que se observa
en la mayoria de las producciones que desde la poblacion
ciega han existido, al destacar que este puede tener objetivos
normalizadores en el sentido que pretende hacer invisible
o desaparecer la discapacidad en escena: “un doble teatro
porque la celestina jno puede ser ciega! [...] es un teatro
normalizador desde la segregacion y la exclusion, cerrado
sobre si mismo y es la representacion de la representacion
de la representacion [...]”. Los actores ciegos no solo
representan al personaje teatral, sino que requieren aprender
las caracteristicas y referentes de las personas que no son
ciegas, a esto refiere Lermen con un doble teatro.

Por otro lado, la técnica de teatro ciego nos introduce
al mundo de las personas con discapacidad visual,
confrontdndonos hasta cierto punto, pretendiendo dejar
de lado ese virtuosismo de los ciegos o el endiosamiento
al que se tiende, esto queda rebasado. Existen también las
obras que, con formato convencional, hacen propuestas
teatrales, no obstante los personajes en vez de ocultar sus
caracteristicas fisicas las reivindican, crean a partir de ellas
y asi pueden ser algin personaje campesino o burdcrata
que ademas es ciego.

Un ejemplo de ello es una experiencia teatral que el mismo
Lermen nos comparte: trabajé con un grupo formado a partir
del Instituto Nacional para Ciegos de Colombia-INCI, pero
que después se torn6 en una propuesta independiente, alli se

montaron, a lo largo de 10 afios de trabajo, las obras El monte
calvo del escritor colombiano Jairo Anibal Nifio, El rostro de
la esperanza como creacion colectiva del grupo y Esparia
en el corazon de América como adaptacién de un poema de
Pablo Neruda.

“El sello caracteristico es que el militar asi fuera militar
era un militar ciego, el otro militar el de la muleta también
era un militar ciego, nosotros entendiamos que era un montaje
que tbamos a contar pero muchos estabamos comprometidos
politicamente en el discurso, o sea no es ‘renuncia a la ceguera
porque tienes que parecerte a los demds’ jno!, cuando nos
metimos en El Monte Calvo es porque estamos convencidos
que el mensaje es ese, que el discurso es ese y que el debate
es ese y lo queremos evidenciar en la crisis de una sociedad.
jOjo! no es el teatro de denuncia [ ...] no es el panfleto, tenia
un valor artistico pero si con discurso en especifico muy
claro: Somos un dispositivo, entonces ahi no esta el tema
de la ceguera ni de la denuncia ni de la reivindicacion, jno!
nosotros antes de ciegos y antes de la ceguera éramos un
producto social y politico, éramos eso antes]”.

Destaca entonces que experiencias como estas han existido
en toda la region latinoamericana desde ya hace varias
décadas. Cada una de ellas ha tenido diferentes tintes sobre
los que no se ha escrito y que vale voltear la mirada por sus
grandes cuestionamientos desde nuestro contexto.

Discusion y conclusiones

En el transito de este estudio, a manera de esbozo
exploratorio en torno al teatro y la discapacidad visual, se
destaca que principalmente se habia hecho desde una escuela
normalizadora en donde se debe disfrazar el ser ciego y que
son pocos los proyectos que crean y reivindican su peculiar
forma de experiencia humana. Actualmente, la mayoria de
los montajes que surgen lo hacen fundamentalmente con la
técnica de teatro ciego como La casa de los deseos, o como el
teatro del Centro Argentino de Teatro Ciego, y se reivindica el
sentido social de presentarse en el escenario con sus maneras
de acercase al mundo e interpretar la realidad.

La casa de los deseos ha tenido importante impacto a
nivel del colectivo de personas ciegas, en la esfera teatral,
en donde también se ha visibilizado el tema, y en la vida de
quienes han participado como actores ciegos en la puesta en
escena. No obstante, se requiere partir de esto para plantear
nuevas y variadas ofertas de teatro para la poblacion ciega,
retomarla a manera de catalizador para echar a andar proyectos
que favorezcan a esta poblacion como publico: como la
implementacion de sistemas de audiodescripcion en los teatros
y otros recintos culturales.
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Es realmente importante el tema de acceso a la cultura de
esta poblacion, no solo por la normativa internacional que
lo sustenta, sino por ser esta una necesidad inherente a las
personas. En aras de una sociedad cada vez mas incluyente
y respetuosa, se hard mas comun hablar de estos y muchos
otros temas interrogando los paradigmas, interpelando tanto
a la realidad, como a la academia sobre la atencion a otras
creaciones o elaboraciones de la realidad desde lenguajes y
miradas que no habian sido consideradas. Este fue solo un
camino de muchos otros que logran un agenciamiento poético-
politico de la poblacion con discapacidad.

El campo del teatro desde las poblaciones con discapacidad
es un espacio en construccion, una veta fértil para innovar,
proponer, tomar accion, investigar, fundar y re-significar. E1
tema de la discapacidad, los estudios con los que intersecta
y las multiples y diversas comunidades que lo componen
siguen ofreciendo nuevas respuestas, pero también cada vez
mas preguntas.

Se augura el surgimiento de un niimero cada vez mayor
de experiencias artisticas desde y para la poblaciéon con
discapacidad, que nos sigan dando mas temas de los cuales
hablar desde diversas disciplinas y muy distintos enfoques.
El contexto latinoamericano es de caracter peculiar para estos
estudios.
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| Resumen

Antecedentes. Historicamente los estudios sobre discapacidad
han contado con diferentes racionalidades epistemologicas
que, a su vez, han permeado discursos y practicas sociales
sobre las realidades de las personas con discapacidad y sobre
la forma y contenido como un Estado enuncia sus politicas
publicas. Categorias como opresion, exclusion y marginacion
han sido constantes en la representacion que hacen las
sociedades de la discapacidad, asi como en la emergencia
de modelos tedricos que intentan interpretar su complejidad
como un asunto de impacto econdémico, politico, cultural y
social. El papel de las narrativas se convierte en un recurso
de analisis para contribuir a la comprension de la situacion.

Objetivo. Describir narrativas de nifios y nifias en relacion
con la situacion de discapacidad.

Materiales y métodos. A partir de un taller pedagdgico,
se exploraron percepciones de nifios y nifias en cuatro
instituciones educativas en la ciudad de Bogota, D.C. a través
del analisis de contenido del discurso.

Resultados. La implicacion de los nifios y nifias, en relacion
con las realidades de las personas con discapacidad, fue
una constante: la racionalidad de sus narrativas refleja las
posibilidades de contar con formas de vida en comun.

Conclusion. El sistema de valores y las subjetividades se
convierten en movilizadores en las formas en que un Estado
representa igualdad y realizacion humana. Las narrativas
empleadas en concertacion y orientacion de politicas publicas
ocultan contenidos de discriminacidon y generan sesgos que

afectan la calidad de vida de las personas con discapacidad,
sus familias y la sociedad misma.

Palabras clave: Narrativas personales; Nifios; Personas con
discapacidad; Politica publica (DeCS).
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Summary

Background. Historically, disability studies have had different
epistemological rationalities which have permeated speeches
and social practices about the realities of persons with
disabilities and about the form and content in which a State
enunciates its public policies. Categories such as oppression,
exclusion, and marginalization have been a constant in the
representation that societies make about disability, as well as
the emergence of theoretical models that attempt to interpret
its complexity as a matter of economic, political, cultural and
social impact. The role of narratives becomes a resource of
analysis to contribute to the understanding of the situation.

Objective. To describe narratives of children with respect to
disability situations.

Materials and Methods. From a pedagogical workshop,
perceptions of children were explored in four educational



68

Narrativas de nifios y nifias sobre discapacidad: S67-74

institutions in Bogota city through the analysis of the speech
content.

Results. The involvement of children in relation to the realities
of people with disabilities was a constant; the rationality of
their narratives reflects the possibilities of considering life
styles in common.

Conclusion. Values system and subjectivities become a
dynamic role in the ways in which a State portrays equality and
human accomplishment. Narratives used in the establishment
and guidance of public polices hide contents of discrimination
and create biases that affect the quality of life of disabled people,
their families and society itself.

Keywords: Personal narratives; Childhood; People with
disabilities; Public policy (MeSH).
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Introduccion

Las transformaciones y expansiones del pensamiento en
relacion con el fendmeno de la discapacidad son reconocidas
socialmente y han sido documentadas ampliamente por
académicos, organizaciones de personas con discapacidad,
organizaciones de la sociedad civil, del gobierno y diferentes
movimientos sociales (1-8).

Estas transformaciones pueden ser evidenciadas tanto
por los discursos, como por la accion social que contienen;
discursos que han emergido principalmente a partir de
tendencias disciplinares médicas, juridicas, econdmicas,
politicas, de la salud (9), culturales, sociales, humanistas,
o ingenieriles (10); y accion social por la forma como las
sociedades representan no solo el concepto de discapacidad
sino por el reconocimiento que hacen a las personas con
discapacidad en el curso de vida.

Mas que referir el caracter multidimensional de la
discapacidad, es importante reconocer las racionalidades
con que cada disciplina orienta sus discursos, los intereses
que representan dependiendo del lugar que ocupen (11) y las
valoraciones sociales que desencadenan (12).

Cierto es que la discapacidad historicamente ha estado
permeada de menosprecio y ha transitado de explicaciones
centradas en carencias de individuos a otorgar responsabilidades

sociales; sin embargo, el estado de la cuestion sigue abierto, en
tanto no se resuelva con naturalidad el ejercicio de derechos
de las personas con discapacidad.

La teoria critica de la discapacidad ha impulsado
la indagacion y la problematizaciéon de orientaciones
epistemoldgicas de corrientes tedricas que han buscado
presentar aproximaciones o formas de interpretacion
de la situacion de discapacidad. Entre otros argumentos
estan los ejercicios de poder, la tendencia a representar
dependencia de las personas con discapacidad a voluntades,
decisiones politicas y practicas sociales que otros hacen, en
funcion de sus realidades (13), a la tendencia por partir de
conceptualizaciones que sefialan fragmentacion de los sujetos,
ubicacion en el lugar del caos, en lo abyecto, en lo marginal y
en las clasificaciones que supuestamente declaran superadas
atribuciones de desviacion de lo considerado normal, pero
que siguen perpetuando la distincion con el uso de pseudo-
lenguajes (14).

Las personas con discapacidad han sido objeto del uso de
términos ofensivos que han producido significados sociales
de infravaloracion, padecimiento, conmiseracion, y las
sociedades han actuado como consecuencia de ello a través
de la discriminacion, la exclusion y la falta de sincronia
de enfoques y discursos. Estas marcaciones han actuado
como mediaciones en la construccion de politicas, planes,
programas, servicios e incluso han sido empleadas para
obtener beneficios de lucro cuando se perpetta la perspectiva
de caridad.

Existen movimientos sociales que intentan proponer nuevas
nomenclaturas hacia las personas con discapacidad bajo la
premisa de emplear términos positivos. Sin embargo, en su
contenido siguen perpetuando la perspectiva de distincion
entre lo considerado normal y lo que se aleja de la media de
la poblacion.

Con la entrada en vigor de la Convencion de las Naciones
Unidas de Derechos de las Personas con Discapacidad y su
Protocolo Facultativo (15), se ha estimulado. por una parte.
el cambio de paradigma y. por otra. el compromiso que hacen
los estados que se suscriben a ella a través de procesos de
ratificacion.

En relacion con la Convencion, se alcanza a identificar
movilizacion social y abogacia, principalmente de organizaciones
de personas con discapacidad y entornos académicos de
educacion superior, pero atn falta mayor grado de implicacion
de la sociedad civil y de los gobiernos en torno a la urgencia por
la informacion, diseminacion, articulacién, emprendimiento y
transformaciones sustanciales que implica.
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Sobre el Protocolo Facultativo, llama la atencion su grado
de invisibilidad en términos del reconocimiento que hacen
los gobiernos y la sociedad civil hacia este. Pocos reconocen
que es un tratado paralelo a la Convencidn y que requiere de
su ratificacion de forma independiente.

El Protocolo Facultativo en su articulo 1 cita:

“Todo Estado Parte en el presente Protocolo (‘Estado
Parte’) reconoce la competencia del Comité sobre los

@Eendble

Derechos de las Personas con Discapacidad (‘el Comité’)
para recibir y considerar las comunicaciones presentadas por
personas o grupos de personas sujetos a su jurisdiccion que
aleguen ser victimas de una violacion por ese Estado Parte
de cualquiera de las disposiciones de la Convencion, o en
nombre de esas personas o grupos de personas” (15, p. 1).

A través de las Naciones Unidas es posible monitorear el
comportamiento que han tenido los estados en estos procesos
de firmas y ratificaciones de los tratados en referencia (16);

CRPD and Optional Protocol Signatures and Ratifications

M Ratified Convention M Ratified Convention & Protocol

I Not Signed Signed Convention Signed Convention & Protocol
E 3
: 158 signatories to the Convention

92 signatories to the Optional Protocol
| R4 nd
. d

reee

The

Figura 1. Firmas y ratificaciones Convencion de Derechos de las Personas con Discapacidad y Protocolo Opcional. Fuente: (17).

igualmente, esta institucion nos ofrece un mapa que muestra
la situacion graficamente; la Figura 1 lo presenta para efectos
de esta comunicacion.

Las razones por las cuales un Estado decide ratificar
la Convencion y no el Protocolo Facultativo podrian ser
objeto de futuras investigaciones (16,17). Sin embargo, se
alcanzan a evidenciar contradicciones en las formas como
un estado representa la orientacion de sus politicas publicas;
un ejemplo es que si bien Colombia declara su adhesion a la
Convencion de las Naciones Unidas a través de su ratificacion
en el afio 2011 (16), asi como la necesidad de hacer transitar
la perspectiva de la discapacidad desde enfoques de manejo
social del riesgo hacia enfoques centrados en la perspectiva de

derechos humanos (18), sigue empleando términos que aducen
perspectivas individuales y funcionales de la discapacidad,
como es el caso de su Ley de Salud Mental cuando refiere,
entre otros aspectos, que una persona con discapacidad
mental es aquella que: “padece limitaciones psiquicas o de
comportamiento que no le permiten en multiples ocasiones
comprender el alcance de sus actos [...]” o rehabilitacion
psicosocial como “la oportunidad a individuos que estén
deteriorados, discapacitados o afectados por el handicap o
desventaja de un trastorno mental para alcanzar el maximo
nivel de funcionamiento” (19, p. 3).

Este tipo de definiciones disienten del significado o
interpretacion que hace la misma Convencion, por cuanto
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ella pone acento a las barreras sociales que impiden su
participacion plena en la sociedad en igualdad de condiciones
con las demas (15).

De otra parte, por el hecho de afiliar la rehabilitacion
psicosocial a una “oportunidad a individuos” se reduce
claramente el caracter que imprime la Convencién hacia
la perspectiva de derechos y perpetta las relaciones de
dependencia y poder, referidos particularmente a quienes
toman las decisiones, 0 a quienes asumen los destinos de las
personas con discapacidad.

En el campo de la discapacidad, es indudable el valor
que pueden otorgar las politicas publicas como procesos
deseables de transformacion social, pues vemos que, a pesar
de las constantes actualizaciones o reformulaciones, sigue
perpetuandose la tendencia por las enunciaciones que aluden
a lo que se encuentra por fuera de lo “normal”, a la perspectiva
de la restriccion personal, de la “afectacion” de ese otro distinto
ami; estos son solo algunos ejemplos que se pueden considerar
como el “ambiente determinado” de la discapacidad.

De ahi entonces el interés de presentar las implicaciones de
estos tipos de enunciaciones en los procesos de analisis de las
politicas publicas sobre discapacidad y como se convierten en
el resultado, muchas veces fragmentado, de la forma en que se
“razonan los asuntos humanos” (20) y se reflejan, a su vez, en
la forma en que se modelan y presentan las politicas; vistas,
segun Castoriadis, como “la posibilidad de crear instituciones
que interiorizadas por los individuos, facilitan en lo posible
el acceso a su autonomia individual y a su posibilidad de
participacion efectiva en todo poder explicito que existe en
la sociedad” (21, p. 16).

De acuerdo con la dimensiéon de las realidades que
comporta el analisis critico de la discapacidad, diferentes
enfoques y métodos de investigacion han estado involucrados
en el interés por la ampliacion de sus marcos comprensivos,
entre ellos el analisis narrativo del discurso, que se convierte
en potencial para los estudios sociales en discapacidad en
tanto su reconocimiento en la asignacion de significados y
construccion de realidades (22-27).

De acuerdo, entonces, con el interés por explorar
otros canales de argumentaciones sobre la concepcion de
discapacidad y sus posibles implicaciones en las logicas de
las politicas nacionales, y enmarcadas incluso en perspectivas
internacionales, el estudio se focalizd en hacer uso de los
discursos de nifios y nifias como “un eslabon en la cadena
historica de la comunicacion discursiva” (23); en busqueda
de otras sensibilidades y racionalidades que permitan que no

se vean tan distantes las politicas publicas en relacion con
la vida cotidiana de las personas con discapacidad y de su
implicacion en el desarrollo social de un Estado.

De igual forma, el significado que tienen los nifios y las
nifias en el cumplimiento de los Objetivos del Milenio desde
la perspectiva de su participacion y reconocimiento, cobran
sentido, no solo para pensar un mundo mejor para ellos, sino
con ellos (28).

Material y métodos

La valoracion por el lenguaje fue el eje de interés de
esta investigacion, por tal razon fue empleado el analisis de
contenido del discurso como metodologia para el estudio,
en tanto se focaliza en procedimientos interpretativos
de productos comunicativos que buscan la generaciéon
de nuevo conocimiento a partir de interpretaciones de
una realidad determinada, de tal manera que la realidad
pueda ser comprendida desde adentro, desde su contenido
y en la medida que supone ir al encuentro de sentidos y
significados que permitirian hacer emerger nuevas formas
de conocimiento a partir de dimensiones comunicativas,
cognitivas y sociales (29).

Cuatro grupos de nifios y nifias con y sin discapacidad,
escolarizados, tanto en instituciones publicas, como privadas
y que cursan entre tercero y quinto grado de primaria,
hicieron parte de este estudio. Tanto las entidades, como los
grupos aprobaron y respetaron su participacion en el estudio.

Como unidad de trabajo fue empleado un taller pedagogico,
a partir de una situacion evocadora afiliada a discapacidad,
la cual busco estimular la auto-reflexion y la produccion
espontanea de discursos. Entiéndase “taller pedagogico”
como la creacion y recreacion de un espacio de interaccion
con los participantes del estudio y que fue disefiado por la
autora, a través del cual se buscé la implicacion directa de
las audiencias que permitiera movilizacién de pensamientos
e ideas para orientar, de manera reflexiva, los didlogos que
surgieron en relacioén con el objeto de este estudio.

Fueron elaboradas unidades de muestreo y se emple6 el
recurso de la grabacion como fuente de complementacion y
aclaracion de textos por parte de la investigadora.

Para el analisis de la informacion se organizaron las
unidades de muestreo de forma independiente por grupo
a través de la transcripcidon de audios, se hizo lectura a
profundidad de los registros logrados y se definieron unidades
de registro a partir de segmentos especificos de contenido, los
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cuales fueron nominados en categorias emergentes mediante la
asignacion de codigos bajo criterios de frecuencia, intensidad
y contingencia (30).

Se realizaron aproximaciones sucesivas para definir
patrones de comunicacion, las unidades de muestreo fueron
agrupadas y contrastadas sin realizar distinciones por sexo,
edad, tipo de discapacidad o tipo de institucion educativa.

Resultados

De acuerdo con el proposito del estudio, las narrativas de
los nifios y nifias participantes, permitieron, por una parte,
identificar su sentido de incumbencia en la forma como
reconocen y justifican las realidades de las personas con
discapacidad y, por otra, la apuesta que hacen en la necesidad
de transformacion de estas realidades.

Las realidades de las personas con discapacidad

Se destaca, en sus narrativas, la orientacion que contienen:
los nifios y nifias hablan de realidades, de hechos que ponen
a las personas con discapacidad en interaccién permanente
con cualquier miembro o escenario de la sociedad, asi fue
expresado en una de las entrevistas:

“Pues obvio, no deberian existir tantas diferencias, estas
personas pueden ser muchas pero las vemos poco, entonces
Jdonde estan?, quizas aisladas, con temor a salir, entonces
deberiamos mejorar la educacion de la sociedad, deberiamos
aprender a estar y compartir en las escuelas, en los parques,
en los museos, aprender a no verlos diferentes a relacionarnos
de otra manera no solo para que ellos se sientan bien, sino
nosotros también”.

No hacen uso del recurso de la descripcion de falencias
o deficiencias fisicas, sensoriales o mentales, para justificar
diferentes situaciones de las que han sido testigos:

“[...] pero esa ignorancia también se puede ver en la calle,
porque por una parte siempre se miran esas personas como Si
fueran diferentes a nosotros, o incluso que deben andar por las
calles y no por los andenes porque no pueden subir o bajar de
ellos. [...] Si, una vez vi en Transmilenio que una persona en
silla de ruedas no pudo entrar porque el bus iba muy Ileno y,
aungque hay unas sillas o espacio para ellos, la gente no se bajo
para darle el espacio que necesitaba, entonces asi a la gente se le
quitan las ganas de salir a la calle porque sienten ese rechazo”.

Sin embargo, reconocen el factor de la distincion como
una de las restricciones que la sociedad impone a las personas
con discapacidad:

“[... ] Pues que lo mira distinto, como algo que no deberia
ser, como algo que causa un problema social, como una carga,
porque la sociedad no los trata como personas iguales, sino
que se fijan mas en el problema o en lo que les falta, pero es
por no tener una buena educacion y cultura”, “Lo rechaza,
lo aparta, cree que necesita otras cosas diferentes a las de
las personas normales”.

Asi mismo, identifican reacciones de las personas con
discapacidad frente a estos comportamientos sociales, “Se
siente solo, incomodo, sin oportunidades, diferente a los

demas”, “Inseguro, rechazado, con temor a que se burlen
deél”.

De otra parte, en sus discursos se identifica la reiteracion
o frecuencia de juicios que hacen los niflos y nifias a la
influencia del lenguaje oral empleado hacia las personas con
discapacidad como factores problematicos de la situacion:

““Si, ellos siempre se van a sentir extraiios, porque nosotros
los vemos y hablamos asi de ellos”, “El taller nos mostro que
es la misma persona, pero nosotros lo discriminamos solo
porque vemos que no tiene un brazo como nosotros, y decimos
cosas que nos hacen apartar de esa persona como ser humano,
0 sea que nunca va a ser igual a nosotros porque nosotros le

sentimos ldstima y decimos cosas que lo hacen ver distinto”.

Igualmente se reproduce esta percepcion a través de
lenguajes visuales, “Si, también yo he visto que en los centros
comerciales dice: prohibida la entrada de animales, pero
entonces una persona ciega que tenga un perro que le sirve
de guia, no puede entrar, entonces eso es como si le dijeran
a la persona: como usted no ve entonces no la dejo entrar”.

Oportunidades para el cambio en la situacion social de la
discapacidad

El caracter resolutivo permea los discursos de nifios y nifias,
enuncian alternativas de cambio que ubican las soluciones mas
alla de una aceptacion:

“Si, que la sociedad no solo aprendiera a aceptarlos,
que los hiciera sentir comodos, tranquilos, con las mismas
oportunidades que las demas”. “Que no se les mire con
pesar, pues eso no hace cambiar las cosas, se les debe
mirar como si fueramos cada uno de nosotros, porque esas
personas tienen derechos, por ejemplo un abuelito mio estd
en silla de ruedas, le tuvieron que amputar un pie porque
sufre de diabetes, pero él nos ha enseniado que no le gusta que
sintamos lastima por él, sino que lo tratemos como un igual
a nosotros y hemos aprendido a valorarlo y a divertirnos
mucho juntos”.
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Se presentaron igualmente alusiones a la importancia de
generar formas de vida en comun, no solo desde la perspectiva
de quien piensa en las personas con discapacidad para que
sean incluidas, sino en las posibilidades de compartir espacios
comunes:

“Que fuera mas comun que aprendamos a vivir con estas
personas, siempre los vemos como algo raro, como que tienen
algo que a nosotros no nos interesa porque no lo tenemos,
pero en el fondo tenemos lo mismo porque deberiamos ser
todos iguales aunque tengamos diferente estatura, color de
piel, o diferencias fisicas o mentales, pero la sociedad debe
ser para todos y si desde pequeiiitos nos ensefiaran eso, la
vida seria diferente”.

Para los nifios y nifias no es comprensible que las personas
con discapacidad sean consideradas como un grupo distinto
de la poblacion, pues para ellos “las personas no deberian ser
un problema, siempre y cuando el gobierno los tenga siempre
en cuenta, ellos no deberian luchar por poder ir al colegio,
deberia ser algo normal” y asignan valor a la sancion social
de la siguiente manera

“Claro, deberia haber mas educacion de la sociedad, que
existan normas o leyes que asi como los conductores que
cometen infracciones cuando manejan carros, pongan también
infracciones a las personas que no ayudemos a esas personas,
que la sociedad hiciera que estas personas se sientan seguras
y tranquilas cuando van por las calles”.

Discusion

El contenido de los discursos de nifios y nifias sefiala
posibles transitos de las concepciones de discapacidad
ancladas en marcacion de déficits y criterios de distincion
como puntos de partida, para la comprension de realidades de
personas con discapacidad, a presentar tensiones conceptuales
que apuestan a la pregunta por las personas como actores y
narradores de una realidad compartida y ofrecen la perspectiva
de habitar y ocupar lugares comunes, sin presagiar los destinos
que sefialan unos hacia otros.

El contexto de comprension de la discapacidad como
condicion humana puede superar los discursos que la afilian
a diversidad, en tanto no es la discapacidad la que marca esta
distincion, sino que la misma condicion humana la sefala per
se enrelacion a cualquier persona. La insistencia por emplear
nuevas y renovadas nomenclaturas hacia la discapacidad
o hacia las personas con discapacidad sigue perpetuando
la mirada de distincion cuando se intenta individualizar
una realidad determinada, puesto que aleja la pretension
de igualdad y, por tanto, refleja un “deterioro social” (31)

cuando se asume que esas realidades son externas de algunos
y propias de otros.

En la ideologia de los discursos sociales se tejen
relaciones de sentido que reflejan formas de dependencia o
desigualdad social (32,33) cuando se piensan realidades con
atributos orientados hacia la compensacion de deficiencias
y no a la expansion de formas de relacionamiento y
aprendizaje social entre sujetos que hacen parte de una
misma sociedad.

Las realidades de las personas con discapacidad no deben
limitarse a ser concebidas desde un caracter marginal o
individualizadas hacia un determinado grupo, deben ser
comprendidas y enunciadas a la luz de su implicacion
e impacto en procesos de desarrollo social general. El
lenguaje, y enunciados en los asuntos referidos a personas
con discapacidad, determinan la forma como una sociedad o
un estado comprende sus realidades y define sus actuaciones
politicas.

Si bien existe la Politica Nacional de Discapacidad en
Colombia, que “identifica un estancamiento en aspectos
relacionados con la oferta de servicios, politicas poco
estables y acciones sectoriales fragmentadas” (18, p. 8),
es significativo reconocer el valor que guarda la ideologia
con que son definidos sus enunciados y la posibilidad de
adjudicar a ella las razones por las cuales se evidencia dicha
problematica.

Aunque las politicas publicas declaran que deben partir de
una situacion definida como problematica, también es fundante
identificar quién define el problema y como el problema es
definido, y reconocer la forma en que son representados los
hechos en la sociedad a través del lenguaje para referirse al
caracter con que son descritos.

La conciencia sobre el lenguaje en discapacidad puede
ser un canal que permita la ampliacion de las formas como
una sociedad racionaliza los hechos y reacciona a través de
orientaciones estratégicas basadas en algo mas que el ejercicio
de multiples acciones que marcan fragmentaciones de sentido
a realidades basadas en escenarios donde se comparten
valores, independiente de las misiones o lugares institucionales
que se ocupen.

El analisis critico de la discapacidad debe transitar de su
caracter univoco y determinado a la pregunta por el sentido
que hacen sus enunciados. En palabras de Castoriadis “a/
estar determinado de manera univoca por lo ya pensado,
en consecuencia no se piensa nada, simplemente se esta
repitiendo” (21, p. 20).
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Un ejemplo de ello puede ser la pregunta por el concepto de
inclusion social en relacion con las personas con discapacidad,
concepto globalmente compartido desde el marco de la
Convencion de Derechos de las Personas con Discapacidad
y su Protocolo Facultativo (15) y cotidianamente empleado
en diferentes entornos politicos, académicos, agencias de
gobierno, entre otros.

El concepto genéricamente busca representar igualdad y
oportunidades de acceso a la vida economica, social y cultural
(33,34). Sin embargo, llama la atencion el caracter etimologico
que contiene la palabra incluir, proveniente del latin includere,
que significa “poner (algo o alguien) dentro de otra cosa o
dentro de sus limites” (35) o inclusién “accion y efecto de
incluir (cosa incluida o encerrada entre otras o dentro de
otra)” (36, p. 36).

En discapacidad, esta razon podria tener dos implicaciones:
la primera, referida a la accion de ubicar a las personas con
discapacidad dentro de los limites de otros, es decir, el hecho
de ser contenidas dentro de algo; esta perspectiva acentia
entonces la relacion de dependencia que ha prevalecido y
la falta de reconocimiento por el que aboga el principio de
igualdad, y la segunda referida a la intencion que guarda de
presagiar un sentido de acomodacion.

Las realidades de las personas con discapacidad superan
condiciones de acomodacion y representan la urgencia por
comprender que su condicion humana debe ser reconocida
como una identidad que cobra sentido en tanto se conciban y
agencien espacios de vida en convivencia (habitar-coexistir)
(37), para aprender a ser, a estar y a ocupar lugares comunes,
sin estar signados por la voluntad de algunos de hacerlos parte
de su espacio, por la existencia de reservas que se justifican,
no solo por la falta de informacion, sino por la ausencia de
disposiciones de hacer posible la coexistencia.

Con las racionalidades del discurso se abren oportunidades
de fundamentacion para los estudios sociales en discapacidad
y analisis critico de las politicas publicas, con el fin de abrir
horizontes de sentido que permitan descifrar ideologias,
compartir valores, focalizar realidades y producir sintonia en
la agencia social de la situacion de discapacidad.
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| Resumen |

Antecedentes. El incremento de personas mayores de 60
afios en Colombia, cuya cifra representa el 10% del total de la
poblacién (1), secundario al aumento de la esperanza de vida,
trae consigo nuevos desafios en las politicas de salud y evidencia
la necesidad de establecer nuevas estrategias de capacitacion,
especialmente en situaciones de dependencia o discapacidad en
las cuales el cuidado de los adultos mayores esta a cargo de un
familiar, quien asume el rol de cuidador informal. Lo anterior
impacta negativamente su calidad de vida.

Objetivo. Determinar el efecto generado en un grupo
de cuidadores informales de personas mayores con la
implementacion de un curso de capacitacion en la ciudad de
Bogota.

Materiales y métodos. El proyecto incluy6 cuatro fases: a)
Caracterizacion inicial y establecimiento de linea de base; b)
Implementacion del curso de formacion; ¢) Medicion final
que incluyo evaluacion de calidad de vida, dependencia y
satisfaccion con el programa, y d) Analisis de resultados
obtenidos. Los resultados se analizaron mediante estadisticos
descriptivos, mientras que para valorar las diferencias entre
las mediciones se utilizo la prueba no paramétrica de rangos
de Wilcoxon.

Resultados. Inicialmente se observo un alto indice de
sobrecarga de los cuidadores; al finalizar el programa se

reportaron cambios positivos en calidad de vida, dependencia
y mejor utilizacion de los tiempos dedicados al autocuidado
y al cuidado de los otros.

Conclusiones. Las estrategias dirigidas a la formacion de
cuidadores informales permiten el empoderamiento de los
cuidadores y una menor dependencia por parte de la persona
cuidada, lo que redunda en la mejora de la calidad de vida
de los dos.

Palabras clave: Cuidadores; Persona mayor; Calidad de vida;
Dependencia (DeCS).

Landinez—Parra NS, Caicedo—Molina 1Q, Lara—Diaz MF, Luna—Torres
L, Beltran—Rojas JC. Implementacion de un programa de formacion a
cuidadores de personas mayores con dependencia o discapacidad. Rev. Fac.
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v63n3sup.48178.

Summary

Background. The increase in the number of people over
60 years in Colombia, which represents 10% of the total
population (1) secondary to increased life expectancy brings
with it new challenges in health policy and highlights the
need for establishing new training strategies, especially in
situations of dependency and / or disability in which the care
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of the elderly is run by a family who assumes the role of
informal caregiver. This condition has a negative impact in
their quality of life.

Objective. To determine the effect caused in a group of
informal caregivers of dependent elderly and/or disabled in
Bogota.

Materials and Methods. The project included four phases:
(a) Initial characterization and establishment of baseline; (b)
implementation of the training; (c) final assessment, which
included measurement of quality of life, dependence and
satisfaction with the program, and (d) analysis of the obtained
results. The results were analyzed using descriptive statistics
and to assess the differences between measurements the
nonparametric Wilcoxon rank test was used.

Results. Initially a high index of overload in caregivers was
observed. At the end of the program, positive changes in life
quality, level of dependence and a better use of the times
spending in self-care activities and elderly caring routines
were observed.

Conclusions. The strategies focusing on educating informal
caregivers allow for their empowering and to lessen the level
of dependence of the elder person being cared, which in turn
increases the quality of life in both parts of the caring dyad.

Keywords: Caregivers; Aged; Quality of life; Dependency
(MeSH).

Landinez—Parra NS, Caicedo—Molina IQ, Lara—Diaz MF, Luna—Torres L,
Beltran—Rojas JC. [Implementation of an education program for caregivers
of dependent or disabled elderly]. Rev. Fac. Med. 2015;63:S75-82. Spanish.
doi: http://dx.doi.org/10.15446/revfacmed.v63n3sup.48178.

Introduccion

El aumento de la esperanza de vida y el consiguiente
incremento en el nimero de personas mayores a nivel
mundial (2) es un fendmeno sin precedentes, en el caso de
Colombia se registra un envejecimiento de la poblacion y un
incremento en la expectativa de vida que en la actualidad es
de 74.3 afios, siendo mayor en mas o menos 3-5 afios en la
mujer (3). Lo anterior evidencia la necesidad de establecer
nuevas estrategias de abordaje ante las situaciones en las
que se acrecienta la poblacion mayor, especialmente en las
situaciones de dependencia o discapacidad que afectan a gran
parte de las personas mayores y que generan un aumento en la
cantidad de personas que se dedican a su cuidado de manera
informal.

En la gran mayoria de los casos, el cuidado esta a cargo
de un familiar con un vinculo de parentesco o cercania, dicho
cuidador familiar asume la responsabilidad del cuidado de
un ser querido que vive con dependencia o discapacidad (4).

Al analizar la calidad de vida de los cuidadores de personas
mayores se encuentra que este grupo es vulnerable a padecer
problemas fisicos y psiquicos derivados, en gran parte, de
la labor de cuidado. Con respecto a los sintomas fisicos,
se evidencia cansancio, dolor de espalda, cefalea y algias
musculares; en la esfera psiquica hay aumento de expresiones
negativas de emociones como ansiedad, depresion y de otros
sintomas asociados como son alteraciones del suefio, apatia o
irritabilidad (5,6). De igual forma, los deterioros en la salud
fisica y mental del cuidador pueden influir negativamente en
la persona que necesita sus cuidados, constituyéndose en un
factor relacionado con la supervivencia del paciente (7).

Lo anterior denota la necesidad de implementar programas
que incluyan acciones multidisciplinarias encaminadas a
elevar la calidad de vida de los cuidadores tanto de forma
preventiva, como de soporte, lo cual a su vez redundara en un
mejor cuidado y en mayor bienestar de la familia.

A continuacion se ilustran algunas experiencias del trabajo
de cuidadores informales en el marco de las llamadas terapias
no farmacologicas (8). A nivel internacional se destaca la
iniciativa de una escuela de cuidadores de personas con
demencia disefiada por Espin en el 2009 (9); mientras que
a nivel nacional se han implementado programas como la
propuesta de Cuidando a los Cuidadores, la cual es una
iniciativa de la Facultad de Enfermeria de la Universidad
Nacional de Colombia y que ha tenido alto impacto, tal y como
lo documentan diferentes estudios (10,11,12).

Biurrun Unzué (13) resalta que las intervenciones de los
cuidadores deben abordar cinco tematicas: conocimiento
acerca de las enfermedades, informacidn sobre los recursos
sociales y sanitarios existentes en la comunidad, habilidades
de cuidado, habilidades relacionadas con el autocuidado y el
apoyo emocional. El contenido de la presente investigacion
se desarroll6 teniendo en cuenta estos criterios y atendiendo
a los referentes nacionales e internacionales.

Objetivo

Determinar el efecto generado, a partir de la implementacion
de un curso de capacitacion, en un grupo de cuidadores
informales de personas mayores con dependencia o
discapacidad en la ciudad de Bogota, localidad de Bosa, con
el propdsito de mejorar su calidad de vida y su desempefio
en la labor del cuidado.



Rev. Fac. Med. 2015 Vol. 63 Supl. 1: S75-82

71

Materiales y métodos
Participantes

Este estudio se realiz6 en la localidad de Bosa de la
ciudad de Bogota con 41 cuidadores de personas mayores
con dependencia o discapacidad, de las cuales 33 culminaron
el proceso debido a razones de salud o fallecimiento. Estas
personas estaban encargadas del cuidado no remunerado y no
vinculado a un servicio de atencion profesional, y las personas
cuidadas requerian ayuda en la ejecucion de las actividades
basicas de la vida diaria. Todos los participantes fueron
seleccionados por la entidad contratante del programa. Se
respetaron las normas éticas concordantes con la Declaracion
de Helsinki (actualizada en 2000) y con la Resolucion 8430
del Ministerio de Salud de Colombia. El estudio consider6 los
aspectos éticos referentes al costo-beneficio, el consentimiento
informado, la participacion voluntaria y el manejo confidencial
de la informacion.

Procedimiento
El proyecto incluyo cuatro fases diferenciales:

Fase 1: caracterizacion inicial y establecimiento de linea
de base mediante reuniones grupales y visitas domiciliarias,
en las cuales se aplicaron instrumentos; en esta fase se
determind el perfil de los participantes y los conocimientos
y habilidades que poseian, asi como el nivel de sobrecarga,
el nivel de dependencia y la calidad de vida de los cuidados
y sus cuidadores.

Fase 2: implementacion del curso de formacion adaptado
al nivel de escolaridad de los cuidadores; teniendo en cuenta
que los participantes fueron adultos, se opté por privilegiar el
desarrollo de talleres participativos con técnicas demostrativas
y expositivas. En lo que a materiales hace referencia, se
emplearon videos, laminas, objetos reales, diapositivas en
Power Point, modelos y maniquies, etc.

Fase 3: medicion de linea de base final mediante la
realizacion de nuevas visitas domiciliarias al finalizar el curso,
durante las cuales se realizaron nuevas evaluaciones que
incluyeron calidad de vida, dependencia y satisfaccion con el
programa. Para la evaluacion se utilizaron los instrumentos
descritos en la Tabla 1.

Fase 4: analisis y construccion de resultados, en esta Gltima
fase se analiz6 la informacion recolectada en las fases uno y
tres. Igualmente, se elabord un libro: “Manual del cuidador
de personas mayores con dependencia o discapacidad” (14),
el cual recopila la experiencia del curso a cuidadores.

Tabla 1. Instrumentos que fueron empleados en el proceso de
caracterizacion de los cuidadores.

Descripcion del instrumento

Sokssgfei? c;e del Valora el grado de sobrecarga percibida por el cuida-
- 9a %€ dor, es un instrumento que permite valorar el grado de
Cuidador de Zarit incluvendo dif |
(15) carga, incluyendo diferentes aspectos relevantes.
Incluye 36 items agrupados en 8 escalas: funciona-
miento fisico, desempefio fisico, dolor corporal, desem-
SF-36 (16,17) pefio emocional, salud mental, vitalidad, salud general

y funcionamiento social y uno adicional, el cambio de
la salud en el tiempo.

Permite valorar 10 actividades bésicas de la vida diaria
indice de Barthel (bafio, vestido, aseo, uso del rgtrg'te, deamt?l{lfacién,
(18) traslados, uso de escaleras, miccion, deposicion y
alimentacion) dependiendo de la necesidad de ayuda
en cada una de ellas.

Permite solicitarle a la persona que indique las

Cuestionario actividades en las que participa cada media hora en un
ocupacional dia laboral. Tras enumerar las actividades, la persona
(19,20) indica si la actividad es de trabajo, una tarea de la vida

diaria, de recreacion o de descanso

Incluyé preguntas con relacion a aspectos como
contenidos, metodologias y logistica. Su objetivo fue
evaluar la satisfaccion de los participantes y el impacto
del programa en su cotidianidad.

Encuesta de
satisfaccion de los
participantes

Implementacion del programa de formacion

Se desarrollo en 12 sesiones tedrico-practicas en las
cuales se abordaron temas referentes al cuidado y atencion al
adulto mayor, estos temas respondieron a los intereses de los
participantes y a la condicion de salud de las personas cuidadas
(ver Tabla 2). De igual forma, se incluyd un componente
flexible dirigido a fortalecer la ocupacion y recreacion de
los cuidadores, quienes eligieron entre diferentes ofertas de
formacion en artes/oficios y actividad fisica, como parte del
bienestar general (21).

Analisis de datos

Todos los resultados fueron digitados en una base de datos
en Excel para su posterior analisis en el programa SPSS 17.0.
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Se calcularon las medias, desviaciones estandar, asi como las
frecuencias de acuerdo a cada caso especifico. Para valorar
las diferencias entre las mediciones se utilizé la prueba de
rangos de Wilcoxon.

Tabla 2. Tematicas del programa.

m

Modelos de envejecimiento saludable y la importancia del
cuidador en la prestacion del servicio de salud.

2 Politica publica y modelos de atencion.

Visién psicolégica: necesidades y problemas en torno a los

cuidadores.
4 Acercamiento a las emociones.
5 El envejecimiento normal y la vejez. Particularidades y
reflexiones. Parte 1.
6 El envejecimiento normal y la vejez. Particularidades y
reflexiones. Parte 2.
Cuidados generales en la atencion de la persona mayor
7 afectada por enfermedades crénicas no transmisibles
(ECNT) 1.
Cuidados generales en la atencion de la persona mayor
8 afectada por enfermedades cronicas no transmisibles

(ECNT) 2.

Envejecimiento saludable: sindromes geriétricos. Medidas
9 preventivas para reducir su incidencia. 1 (tlceras por
presién-incontinencia)

Envejecimiento saludable: sindromes geridtricos. Medidas

[ preventivas para reducir su incidencia. 2 (alimentacion)

" Aspectos fisicos-movimientos (equilibrio-dismovilidad)

12 Accesibilidad y uso de tecnologias basicas
Resultados

Caracterizacion de los cuidadores

La Tabla 3 muestra las caracteristicas generales y el perfil
completo de los cuidadores; esta indica que, en su mayoria,
el cuidado esta a cargo de mujeres con una baja escolaridad y
déficit socioecondmico. En su gran mayoria se trata de hijas
que comparten el domicilio con la persona mayor.

Tabla 3. Perfil de los cuidadores.

Perfil de los cuidadores Porcentaje

Femenino 94%
Masculino 6%
Edad (media) 53.8

Escolaridad

Primaria incompleta 33%
Primaria completa 33%
Secundaria incompleta 12%
Secundaria completa 9%
Técnico-tecndlogo 6%
No reporta 6%

1 12%

2 85%

No reporta 3%
Conyuge 15%

Hijo/a 73%

Yerno o Nuera 6%

Tia 3%

Otro 3%

Trabaja fuera de casa 12%
Trabaja desde su casa 12%
No trabaja (busca empleo) 60%
No reporta 16%

Si 88%

No 6%

No reporta 6%

Enfermedad o discapacidad de la persona cuidada

Movilidad 27.2%

Respiratoria 18.1%
Sistémicas 27.2%
Cognitivas 24.2%
Sensoriales 3%

Valoracion inicial de la sobrecarga

En el cuestionario de sobrecarga del cuidador, disefiado por
Zarit, se observa un alto indice de sobrecarga de los cuidadores.
Para el analisis se revisaron las frecuencias de respuestas mayores
a 3 y 4 en la escala Likert. Se observa una percepcion de alta
dependencia, preocupacion por el futuro y por la financiacion del
cuidado. La valoracion inicial se presenta en la Tabla 4.
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Tabla 4. Valoracion inicial de la sobrecarga.

Porcentaje de
personas con
respuesta >3

item del cuestionario de sobrecarga de Zarit

1. ¢Cree que su familiar le pide mas ayuda de la que

0,
realmente necesita? (0525
2. ;Cree que debido al tiempo que dedica a su familiar o
: s . 72.7%
no tiene suficiente tiempo para usted?
3. ¢Se siente agobiado entre cuidar a su familiar y tratar
de cumplir otras responsabilidades en su trabajo o su 63.6%
familia?
4. ;Se siente avergonzado por la conducta de su o
- 6%
familiar?
5. ¢Se siente enfadado cuando esta cerca de su familiar? 18%
6. ¢Piensa que su familiar afecta negativamente a su
s . - 24%
relacion con otros miembros de su familia?
7. ¢Tiene miedo de lo que el futuro le depara a su
e 72.7%
familiar?
8. ;Cree que su familiar depende de usted? 100%
9. ¢Se siente tenso cuando esta cerca de su familiar? 39%
10. ;Cree que su salud se ha resentido por cuidar a su o
= 54.5%
familiar?
11. ¢Cree que no tiene tanta intimidad como le gustaria 5
¢ - 51.5%
debido a su familiar?
12. ;Cree que su vida social se ha resentido por cuidar a 5
. 51.5%
su familiar?
13. ¢Se siente incomodo por desatender a sus amistades 21.29%
debido a su familiar? e
14. ;Cree que su familiar parece esperar que usted sea
la persona que le cuide, como si usted fuera la tnica 81.8%
persona de la que depende?
15. ¢Cree que no tiene suficiente dinero para cuidar a su o
= . 87.8%
familiar ademas de sus otros gastos?
16. ¢ Cree que sera incapaz de cuidarle por mucho mas o
1 ? 30%
tiempo?
17. ¢Siente que ha perdido el control de su vida desde la o
o 45%
enfermedad de su familiar?
18. ¢Desearia poder dejar el cuidado de su familiar a 27%
alguien? ’
19. ¢Se siente indeciso sobre qué hacer con su familiar? 30%
20. ;Cree que deberia hacer mas por su familiar? 81.8%
21. (Cree que podria cuidar mejor de su familiar? 72.7%
22. Globalmente, ;qué grado de carga experimenta por 66.6%

el hecho de cuidar a su familiar?

Posibles respuestas:
0=nunca; 1=rara vez; 2=algunas veces; 3=bastantes veces; 4=casi siempre.

Calidad de vida

Los resultados en el cuestionario de calidad de vida indican
cambios positivos en todas las categorias, excepto en funcion
fisica. Esto podria explicarse porque al administrar la prueba se
indago acerca de la percepcion de salud del ultimo aflo y el lapso

entre las dos evaluaciones fue inferior a siete meses, lo cual
hace que se presenten datos de sobreposicion de informacion.

Latnica caracteristica que arrojo diferencias estadisticamente
significativas fue salud mental, tal y como se muestra en la
Tabla 5; alli se evidencian cambios desde el punto de vista de
satisfaccion y percepcion de calidad de vida por parte de los
cuidadores, como se describira mas adelante.

Tabla 5. Resultados del SF36.

" cunaeisia | p | pon | siitcncn-

Salud en general 45.8 (25.2) 52.7 (25.1) 0.10
Cambio de salud 31.8(20.9)  44.9(48.6) 0.12
Funcion fisica 76.2(21.2)  69.5(26.5) 0.75
Desempeiio funcional 32.5(39.7) 41.1 (41.7) 0.26
Desempefio emocional 50.3 (44.1) 56.8 (41.9) 0.44
Funcidn social 59.9 (30.9) 68 (25.6) 0.18
Dolor fisico 53.1 (31.4) 53.9 (35) 0.69
Vitalidad 50.9 (21.5)  54.9(23.8) 0.33
Salud mental 53.3(21.7)  59.7 (23.5)* 0.04*

Resultados en medias, entre paréntesis desviaciones. p<0.05
Nivel de dependencia (Indice de Barthel)

La informacion extraida a partir del Indice de Barthel
permite evidenciar que el nivel de dependencia disminuy6 de
forma significativa (Z=-2.319; Sig. Asintot=0.02), de acuerdo
con la prueba no paramétrica de rangos de Wilcoxon con nivel
de significancia p<00.5. Los resultados del pre y post en esta
prueba se muestran en la Tabla 6.

Tabla 6. Resultados en frecuencias pre y post del indice de Barthel.

Dependencia total 45 27
Dependencia severa 24 18
Dependencia moderada 18 39
Dependencia escasa 6 6
Independiente 6 9

Es importante reportar el porcentaje de tiempo que los
cuidadores dedican, a lo largo del dia, a sus diferentes
ocupaciones o actividades. En este sentido, la aplicacion del
cuestionario ocupacional antes y después de la participacion en
el curso de cuidadores permite conocer el cambio vivenciado.
Se encontré que en promedio las personas disminuyeron el
porcentaje de tiempo dedicado a actividades de su vida diaria
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y aumentaron el porcentaje de tiempo dedicado a actividades
de descanso y recreacion. Esta informacion se presenta en la
Tabla 7.

Tabla 7. Porcentaje de tiempo segun ocupacion valorado en el cues-
tionario ocupacional.

Trabajo 12.81 (17.05)  14.17 (4.80)

Vida diaria 61.70 (20.70)  43.08 (18.48) 0.003*

Recreacion 9.66 (11.8) 11.88 (10.5) 0.50

Descanso 17.04 (12.80)  28.17 (15.3) 0.003*

Actividad de cuidado 15.97 (17.68)  20.75 (19.19) 0.331
*p <0.05

Finalmente, la escala de satisfaccion permitié evidenciar
que el 100% de los cuidadores consideran que el curso ha sido
util para su fortalecimiento como cuidadores, de igual forma,
el 100% reporta que el curso cambi6 alguna de sus acciones o
su forma de pensar y el 88% manifesto que el curso en general
llend sus expectativas.

Discusion y conclusiones

El programa fue creado con el fin de formar a los cuidadores
familiares informales de personas mayores. En un alto
porcentaje los cuidadores presentan disminucion en su calidad
de vida fisica, emocional y social, la cual esta asociada a una
mayor dependencia de la persona que cuidan (22); lo cual se
relaciona con otras investigaciones, las cuales afirman que
al brindar capacitacion para mejorar las habilidades en el
cuidado y el manejo de las condiciones especiales mejoran
las relaciones con la persona mayor y se fortalecen los lazos
familiares (23,24).

Uno de los principales retos del programa fue acercar el
conocimiento técnico y procedimental a personas con un
nivel educativo muy bajo. Para responder a esta condicion se
incluyeron, en todas las sesiones, ejemplos claros y ejercicios
de simulacion, igualmente, se ofrecid tiempo adicional para la
formulacion de preguntas. Otras condiciones del perfil, tales
como el género y el tipo de vinculo familiar, coinciden con
las de otros estudios con cuidadores de personas dependientes
(25,26) en las que se destaca el género femenino y el
parentesco de hija con la persona cuidada, al igual que la baja
escolaridad; estos factores se tuvieron en cuenta para el disefio
del componente flexible en el que los cuidadores tuvieron un
espacio de respiro a través de las artes, oficios y actividad
fisica. Muchas de las experiencias de dicho componente fueron
retomadas por los cuidadores con las personas cuidadas en
el ambito familiar.

No se realiz6 la medicion de la carga del cuidador al
finalizar el curso por cuestiones logisticas, sin embargo, es
muy interesante observar en los resultados de la escala de
Barthel como el nivel de dependencia de la diada cuidador-
cuidado disminuy¢ al finalizar el curso. Este es uno de los
principales factores en el analisis de la carga del cuidador. En
cuanto a la carga percibida, también se reportan similitudes
con otros estudios en los que, al igual que en este, la carga
del cuidador se relaciona con: sexo femenino, bajo nivel
educativo, residencia con la persona cuidada, mayor numero
de horas dedicadas a la prestacion de cuidados, depresion,
aislamiento social, estrés financiero y falta de eleccion en ser
un cuidador (27).

La comparacion entre la calidad de vida percibida antes y
después de finalizar el programa ofrece resultados positivos
aunque no estadisticamente significativos, probablemente
dada la heterogeneidad, el perfil de los cuidadores y las
condiciones asociadas de las personas cuidadas.

En cuanto al desempeiio fisico se reporta un cambio
negativo influenciado por problemas de salud en los
cuidadores, tales como algunas cirugias a las que fueron
sometidas las personas cuidadas durante el tiempo del curso.

Por su parte, la dimension de desempeiio emocional reporta
un aumento de los indices promedios expresados en el hecho
de que los cuidadores, después de la participacion en el curso,
no limitan sus actividades por dificultades emocionales como
depresion o ansiedad.

En este mismo sentido, la dimensién de salud mental
reporta mejoria, la cual se refleja en la disminucion de
situaciones como desanimo, nerviosismo y tristeza en el tiltimo
mes (28). También se evidencia mejoria en la vitalidad, ya que
muchos cuidadores refirieron no sentirse tan agotados como
antes de la participacion en el curso.

Las modificaciones en los porcentajes de tiempo que
los cuidadores dedican a lo largo del dia a sus diferentes
ocupaciones o actividades puede explicarse porque estos
entendieron la importancia de incluir actividades de
esparcimiento y descanso para beneficio de su salud fisica
y mental; durante la realizacion de las sesiones, varios
manifestaron haber iniciado rutinas de ejercicio durante la
semana, algunos se inscribieron en cursos técnicos y gran parte
busco apoyo en sus familias para que también participaran
en el cuidado del adulto mayor y asi tener mas espacios de
esparcimiento.

La re-significacion del cuidado es otro de los aspectos en
los que se evidencia una diferencia en comparacion con la
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primera valoracion, se observa que aumentan los porcentajes
de recreacion, descanso y trabajo, por lo que es posible deducir
que algunas de las actividades desarrolladas entre el cuidador
y el adulto mayor tomaron una nueva connotacion.

En este sentido, el aumento de los promedios de descanso
y recreacion puede deberse a que, segun comentaron los
cuidadores en muchas de las visitas, encontraron espacios
para compartir con la persona cuidada y pasaron a ser
placenteros y recreativos, valiéndose de juegos de mesa,
programas de television, espacios para el dialogo y tomar
onces. De igual manera, la categoria trabajo aumentd sus
indices en comparacion con la primera valoracion, es posible
que dicha diferencia se deba a la autoevaluacion que realizan
los cuidadores de sus labores, ya que muchos evidenciaban
sus actividades como obligaciones que debian desarrollar por
el vinculo afectivo que compartian con la persona mayor;
segun lo manifestaron, en algunas ocasiones generaba culpa
reportarlas como de trabajo. La creencia anterior se modificd
en algunos de los cuidadores después de la participacion
en el curso, ya que al reconocerse con otros valoraron las
actividades de cuidado como su trabajo cotidiano, asi no
fuese remunerado.

A nivel social también se reporta mejoria, lo cual puede
responder a que los cuidadores, después de la participacion en
el curso, retomaron espacios sociales que habian abandonado
por la labor del cuidado, recuperando espacios familiares
y con los vecinos; asi mismo, la participacion en el curso
implicé salir y compartir con personas que se encontraban
en situaciones similares, creando vinculos de amistad entre
los cuidadores.

La evaluacion general del curso realizada por los
participantes fue muy positiva, reportando cambios en las
actividades de cuidado, en la forma de pensar y actuar como
cuidadores.

Por otra parte, en el programa participaron 25 profesionales en
diferentes disciplinas (médicos, fisioterapeutas, fonoaudidlogos,
nutricionistas, enfermeras, terapeutas ocupacionales,
musicoterapeutas, psicologos), los cuales manifestaron
satisfaccion con el programa y encontraron que estrategias
como la ejemplificacion, simulacion y el disefio de material
especializado (cartillas y manual) facilitaron el logro de los
objetivos pedagdgicos.

Finalmente, se confirma que los programas de formacion
para cuidadores, en los cuales se brinda capacitacion en temas
que puedan ser aplicados en sus labores cotidianas y que
ayuden a cualificar la tarea del cuidado, contribuyen a mejorar
la calidad de vida y disminuir los problemas emocionales (29).
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| Resumen |

Antecedentes. Las habilidades de las personas sordas en
los procesos de comprension lectora son débiles debido a
elmentos relacionados con los procesos de adquisicion tardia
de la Lengua de Sefias.

Objetivo. Identificar, analizar y reflexionar sobre la utilidad del
empleo de las tecnologias de la comunicacion e informacion
(TIC) en los procesos de comprension lectora de los sujetos
sordos, caracterizada por ser una competencia bilingiie entre
L1 (lengua de sefias colombiana) y L2 (espafiol escrito).

Materiales y métodos. Se trata de un estudio de tipo
investigacion-accion realizado en una institucion educativa
privada de la Ciudad de Bogota, en la que se analizo el
desempefio de cinco estudiantes sordos en habilidades de
comprension lectora en L2 a partir del uso de las TICS.

Resultados. Cadauno de los sujetos aumento sus habilidades
en la comprension lectora, el porcentaje de incremento fue
heterogéneo tanto en los desempeiios iniciales, como en texto
superficie, mientras que la base, el modelo y la situacion
en cada escolar también fueron diferentes. De igual forma,
al comparar los resultados obtenidos por los sujetos en la
Prueba Saber 11, componente de lenguaje, con los obtenidos
en aflos anteriores, se observo un ascenso considerable en los
puntajes de los escolares que participaron en el programa de
comprension lectora a través del uso de las TIC.

Conclusiones. Las TIC dinamizan el proceso lector aportando
herramientas que incorporan e integran la utilizacion de todo
recurso sensorial, lo cual facilita e integra la informacion
grafica del texto con codigos de procesamiento viso-espacial
y viso-construccional, propios de los mecanismos del
procesamiento de la informacién de los sordos, facilitando
la flexibilidad y modificabilidad cognitiva e incrementando
el uso de las estrategias metacognitivas para la solucion de
problemas.

Palabras clave: Proyectos de tecnologias de informacion
y comunicacién; Personas con deficiencia auditiva;
Bilingualismo (DeCS).

Rincon-Bustos ML, Aguirre-Bravo A, Carmona SM, Contreras-Ruiz P,
Figueredo-Higera L, Guevara-Urrego C, Sosa-Sabogal SL, Uran-Loaiza
AJ. ;Como la comprension de lectura en estudiantes sordos se ve facilitada
por el uso de tecnologias de la comunicacion e informacion? Rev. Fac.
Med. 2015;63:S83-91. Spanish. doi: http://dx.doi.org/10.15446/revfacmed.
v63n3sup.50570.

Summary

Background. The skills of deaf people in reading
comprehension processes are weak due to elements related to
the own processes of the late acquisition of the Sign Language.
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Objective. To identify, analyze and reflect on the usefulness of
the use of communication and information technologies (TIC)
in the processes of reading comprehension of deaf subjects,
characterized by being a bilingual competition between L1
(Colombian sign language) and L2 (Spanish written).

Materials and Methods. Action research like study carried out
in a private educational institution in the city of Bogota, where
the performance of five deaf students in reading comprehension
skills in L2 was analyzed through the use of TIC.

Results. Each of the subjects increased their skills in reading
comprehension; the percentage increase was heterogeneous in
both the text initial performances and the surface text, while
the base, the model and the situation in each individual were
also different. Similarly by comparing the results obtained
by the test subjects in Saber 11 test, language component, to
those obtained in previous years, a significant increase was
observed in the scores of the students who participated in
the reading comprehension program through the use of TIC.

Conclusions. The ICT streamlines the reading process by
providing tools that incorporate and integrate the use of all
sensory resources, which facilitates and integrates the graphic
text information with visual-spatial processing codes and
visual-constructional codes inherent to the mechanisms of deaf
people information processing deaf, providing flexibility and
cognitive modifiability and increasing the use of metacognitive
strategies for solving problems.

Keywords: Reading; Deaf Persons; Bilingualism (MeSH).
Rincén-Bustos ML, Aguirre-Bravo A, Carmona SM, Contreras-Ruiz P,
Figueredo-Higera L, Guevara-Urrego C, Sosa-Sabogal SL, Uran-Loaiza
AJ. [How reading comprehension in deaf students is facilitated by the use of
information and communication technologies?] Rev. Fac. Med. 2015;63:S83-
91. Spanish. doi: http://dx.doi.org/10.15446/revfacmed.v63n3sup.50570.

Introduccion

El pensamiento y la comunicacion le permiten al ser humano
crear conceptos y representar el mundo a partir del entorno
sociocultural donde se encuentra inmerso; por tal motivo, es
de gran importancia que el medio le proporcione herramientas
facilitadoras para el desarrollo de habilidades cognitivas bajo
condiciones comunicativas, a través de las cuales pueda tener
el 6ptimo aprovechamiento de la informacioén. En sintonia
con lo enunciado y desde una vision socio-antropologica, es
importante analizar y entender las situaciones propias de la
comunidad sorda, reconocida como una minoria lingiiistica
usuaria de una Lengua de Senas (LS) (1).

Las LS son codigos lingiiisticos naturales que cuentan con
una estructura sintactica y un Iéxico propio, permiten expresar
una cantidad indefinida de enunciados con una intencionalidad
especifica, aunque carecen de un sistema de escritura
convencional (2). No se restringen al uso de gestos iconicos,
puesto que estan configuradas en planos tridimensionales y
para su adquisicion necesitan del desarrollo de unos dominios
cognitivos centrados en el procesamiento de informacion viso-
gestual y viso-espacial (3)

Cuando los sujetos sordos empiezan procesos de alfabetizacion
en contextos de educacion formal e informal se enfrentan a un
proceso educativo bilingiie-bicultural en el que, a partir del
dominio y uso de su lengua materna, la LS, se construyen
los soportes necesarios para el aprendizaje de una L2,
correspondiente a la modalidad escrita de la lengua convencional
empleada por una comunidad lingtiistica mayoritaria.

Los accesos tardios a las LS convencionales son barreras
que inciden en el desarrollo del lenguaje de la poblacion sorda;
no obstante, durante el tiempo de poco contacto lingiiistico,
las personas sordas desarrollan sistemas no convencionales
de comunicacion, basados en sefias caseras y simbdlicas que
les permiten desarrollar habilidades cognitivas y lingiiisticas
necesarias para representar y ampliar sus conocimientos.
Lo anterior desencadena un proceso de alfabetizacion,
paralelamente al desarrollo de un bilingiiismo simultaneo, en el
cual se adquiere una LS convencional y se aprende la modalidad
escrita del codigo lingiiistico dominante en su entorno (4).

Algunos instrumentos que responden a las necesidades
de los sujetos sordos son las tecnologias de la informacion
y la comunicacion-TIC, porque permiten el manejo, uso y
manipulacion de la informacion y comunicacion a través
de diferentes modalidades, respondiendo asi a sus diversos
mecanismos de aprendizaje. Estas emplean informacion
grafica, rica a nivel visual, espacial y temporal, permitiéndole
a la persona sorda usar sus propios dominios cognitivos
para acceder a la informacion y facilitar sus procesos de
aprendizaje; ademas, el uso de las TIC hace visible las rutas
de procesamiento y el uso de recursos simultaneos que pueden
permitir dar mayor claridad a textos escritos que, a pesar de
estar algunas veces acompaiados de graficas, parecen ser
parte de una sola dimension, pero, a su vez, detras de cada
palabra, conector y oracion se guardan relaciones no visibles
que a la luz del uso de las TIC pueden alcanzar panoramas
mas confiables de la informacion que guarda el texto y lo que
a partir de esta se puede inferir (5).

Considerando entonces la interesante relacion que puede
establecerse entre las TIC y el incremento de las habilidades
de comprension lectora se plante6 el presente estudio, el cual
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tuvo como objetivo analizar el impacto del uso de las TIC
en los procesos de alfabetizacion, especificamente en las
tareas de compresion lectora de los escolares sordos. Para la
consideracion de este objetivo se inici6 por plantear algunos
elementos fundamentales que orientan la propuesta.

La lectura establece unas exigencias de representacion
semantica, donde diversos procesos cognitivos operan sobre las
unidades de informacion (6). A partir de ello, desde la psicologia
cognitiva se han propuesto varios modelos teéricos que buscan
explicar el procesamiento textual, caracterizandolo como un
proceso complejo que permite la activacion e integracion de
los conocimientos previos, la extraccion de conceptos a partir
de la informacion explicita e implicita y la vinculacion de la
informacion a los esquemas ya existentes, potenciando asi un
aprendizaje significativo y la flexibilidad mental (7).

El modelo de comprension de textos tiene en cuenta unas
estructuras cognitivas y unos procesos psicologicos que
permiten su debida representacion mental (8). Las estructuras
cognitivas hacen referencia a los esquemas que tiene el
lector sobre el tema, que le ayudaran a la organizacion de
la informacion, la modificacion de algunos conocimientos,
la elaboracion de inferencias y la asimilacion de la nueva
informacion. Los procesos psicoldgicos que intervienen en el
procesamiento semantico del texto son aquellos que permiten
surepresentacion en diferentes niveles de complejidad (9); los
codigos a los que hace referencia son los siguientes:

Codigo de superficie: es el nivel de procesamiento mas
lingtiistico del texto, en este se analizan las estructuras
sintacticas y el léxico que es utilizado en forma exacta. La
duracion de esta informacion en la memoria es minima, porque
se extrae el contenido semantico, olvidando su configuracion
textual. Cuando hay una representacion semantica de la
informacion se accede al segundo nivel de representacion (7,8).

Cédigo proposicional o texto base: hace referencia a la
identificacion, extraccion y asociacion de proposiciones que
representan el significado que subyace al texto, es decir su
representacion semantica (9). Este nivel de representacion
comprende dos niveles de organizacion proposicional,
correspondientes a la microestructura y la macroestructura
textual.

Modelo de situacion: es la representacion del conocimiento,
en otras palabras, la activacion de la informacion relevante
para lograr la comprension y brindar un contexto. El modelo de
situacion integra la informacion textual con los conocimientos
previos del lector, construyendo un significado y estableciendo
relaciones abstractas a partir de las inferencias elaborativas,
que enriquecen ese modelo mental (9).

La comprension de lectura en los escolares sordos involucra
una competencia lingliistica-comunicativa en una L2,
caracterizada por su conocimiento, dominio y uso en diferentes
contextos, que necesita la presencia de L1 (LS) para su
aprendizaje. Investigaciones como las de Goldin y Mayberry
(10) reconocen que la mayoria de los nifios sordos con
padres sordos, al tener un desarrollo del lenguaje espontaneo
y natural, presentan mejores resultados en el aprendizaje de
una L2, en comparacion con sus pares de padres oyentes que
carecen de ambientes lingiiistico estimulantes para adquirir
una L1. La adquisicion temprana de la lengua de sefias, para
los sujetos sordos, garantiza mayor éxito en el aprendizaje
de un cdédigo convencional, estructurado y de otra modalidad
como el que maneja el Espafiol lecto-escrito.

Las razones por las que en la poblacion sorda se presenta
una decodificacion y comprension segmentada de los textos,
se explican a partir de los procesos 1éxicos, ya que el sujeto
sordo al hacer uso de una ruta directa (acceso al almacén
léxico directo sin la mediacion fonoldgica de las palabras),
tiene mayores exigencias de memoria léxica para acceder a
los significados de las palabras desde la forma ortografica
aprendida. En cuanto a los procesos sintacticos las lenguas
escritas —a diferencia de la LS— manejan varias reglas
que modifican las palabras de acuerdo a las funciones
sintagmaticas o paradigmaticas del texto (11).

Otro factor influyente en los proceso de comprension
lectora de los sordos incluye la conciencia fonologica,
reconocimiento de las palabras en sus equivalentes en sefias
y visuales, que les permite desempefiarse con mayor €xito en
el manejo de su L2. Sin embargo, cuando se enfrentan a un
léxico desconocido omiten mucha informacion relevante que
guarda la cohesion y coherencia de la informacion textual.
De esta forma, los requerimientos necesarios para establecer
relaciones continuas de la informacion global lecto-escrita,
presentan grandes dificultades, produciendo confusion
cuando se realizan tareas de decodificacion, analisis, sintesis
e interpretacion de la informacién textual.

Cuando hay grandes dificultades en los procesos sintacticos
de lectura los procesos semanticos se ven disminuidos,
ocasionando varios problemas en los accesos a los diferentes
niveles de representacion de los textos, es decir, las competencias
lingiiisticas-comunicativas necesarias para un 6ptimo desempefio
en la L2 disminuyen, porque el sujeto sordo Unicamente se
centrara en la informacion netamente lingiistica conocida sin la
capacidad de formar la base del texto que le ayudara a conectar
la informacion propia con la informacion nueva (12).

No obstante, las anteriores descripciones en torno a los
procesos involucrados en la comprension de lectura son
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los resultados de investigaciones en las cuales los sujetos
sordos presentaron un acceso tardio a una L1, ya que si la
adquisicion de la LS se da en forma en edades tempranas o
se adquiere a través de modelos lingiiisticos competentes, el
panorama cambia, puesto que las personas sordas empiezan a
establecer mapas visuales especiales en la construccion de la
informacion, empleando estrategias metalingiiisticas que les
hace conscientes del manejo de las dos lenguas, ayudandoles a
reducir el numero de formantes para el reconocimiento léxico
de una palabra, mejorando su memoria de trabajo. Igualmente,
factores como la digitalizacion, el contraste y la comparacion
entre las sefias y las palabras, mas la forma de trasmision de
un contenido en los dos sistemas, mejoran sus destrezas en las
dos lenguas, permitiéndoles acceder con mayor facilidad a un
texto base 0 a un modelo de situacion de lectura con diferentes
niveles de complejidad.

Ahora, comprender lo que se lee es una tarea que exige
un uso importante de la metacognicion, entendiéndola como
un proceso complejo, compuesto por dos dimensiones: la
primera refiere al conocimiento que se tiene sobre el propio
conocimiento y la segunda, a la regulacion de la cognicion.
Al hablar de metacognicion se habla de las operaciones
cognitivas que se llevan a cabo en la realizacion de una tarea,
estas operaciones son: la planeacion, la autorregulacion y la
evaluacion (13).

¢Como las TIC facilitan la comprension de lectura y
aprendizaje en el sujeto sordo? La principal dificultad que
presentan las personas sordas en el desarrollo y aprendizaje
de su L2 recae en los accesos tardios a la primera lengua,
ademas de los pocos elementos presentes en lengua escrita con
los que tienen real interaccion, dificultando los mecanismos
de analisis y sintesis necesarios para la compresion lectora.
Asi pues, para aumentar el éxito y facilitar el acceso a la
comprension de la lecto-escritura, los modelos educativos
dirigidos a la poblacion sorda deben tener en cuenta las
particularidades del aprendizaje, es decir, se deben apoyar
en la manipulacion de informacion desde el procesamiento
viso-espacial y viso-construccional.

El fortalecimiento del procesamiento de la informacion lecto-
escrita, a través del uso de las TIC, impacta significativamente
los niveles de representacion textual de los estudiantes sordos,
puesto que establece una interaccidn mas dinamica con los
contenidos, respondiendo a sus necesidades y generando
aprendizajes significativos.

Por lo tanto, las TIC son herramientas que facilitan y apoyan
el proceso de comprension lectora al impulsar el desarrollo de
dominios cognitivos y procesos psicologicos relacionados con
el aprendizaje que permiten la integracion de la informacion

del texto con los elementos complementarios a nivel visual,
espacial y organizacional, facilitando de esta manera la
comprension de la informacion textual (14).

Las TIC, igualmente, favorecen la construccion de
conocimientos por medio de las relaciones que se establecen
entre la informacion textual, la visual y la esquematica. Estas
relaciones continuamente generan conexiones entre dichos
conocimientos y favorecen la construccion permanente
de inferencias que ayudan a relacionar los conceptos
propios del sujeto con la informacion nueva, modificando
las representaciones anteriores a partir de la asimilacion e
integracion del nuevo saber (15).

En otras palabras, las TIC favorecen el aprendizaje
significativo usando la mediacion cognitiva, permitiendo asi
el cambio de las estructuras mentales del sujeto frente al texto,
facilitando el aprendizaje de tipo interno —activacion y uso
de la informacion relevante— y el aprendizaje externo —la
repeticion y el refuerzo— (16). Ademas, apoyan la construccion
de relaciones causales, ayudan a establecer vinculos entre
sucesos, personajes y la anticipacion de los sucesos, puesto que
la informacion visoespacial otorgada por estas herramientas le
permiten al sujeto establecer representaciones mas claras que
facilitan la comprension de lo escrito (15).

Las modalidades de las TIC como el hipertexto o la
hipermedia permiten tener una mayor interaccion con el texto
que fortalece la construccion de representaciones mentales y
promueve el establecimiento de juicios a partir del contenido
semantico que provee y facilita la comprension lectora, ya
que el texto escrito es acompafiado por material grafico que
recrea un ambiente flexible para el sujeto y le ofrece trabajar
la informacion a su ritmo (17).

Materiales y métodos

Se realizd un estudio tipo investigacion-accion de corte
trasversal que midio la efectividad del uso de las TIC como
facilitadoras de la comprension de lectura en un grupo de
estudiantes sordos de una institucion educativa de Bogota, D.C.

Se contod con la participacion de cinco estudiantes sordos
(una mujer y cuatro hombres) de una institucion educativa
privada con educacion regular y modelo bilingiie de la
ciudad de Bogota, D.C. Los antecedentes de los sujetos con
respecto a los procesos de adquisicion de la L1, aprendizaje
de la L2, inicio de escolarizacion y nivel de representacion
textual fueron heterogéneos. Todos los sujetos presentaron
un bilingiiismo subordinado, caracterizado por un dominio
de la lengua de sefias colombiana —LSC— y dificultades en
la comprension y uso del espafiol lecto-escrito.
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El estudio se llevo a cabo en un periodo de un afio y medio,
dividiéndose en tres periodos académicos de cuatro meses:
2012-11, 2013-1 'y 2013-II; durante dichos periodos se realizaron
sesiones de intervencion fonoaudiologica de manera individual,
centradas en el fortalecimiento de L2, de forma tal que todas
las sesiones contaban con el uso de las TIC, y en cada periodo
académico se selecciond una obra de literatura en torno a la cual
se desarrollaba el trabajo de comprension lectora.

Con el fin de establecer los niveles de comprension lectora a
nivel individual y grupal, se establecieron medidas dependientes
del modelo de comprension lectora; estos desempefios fueron
comparados con los resultados obtenidos en el componente
de lenguaje del Examen de Estado de la Educacion Media-
Saber 11, presentado durante el trascurso del Gltimo periodo
de intervencion fonoaudioldgica. Adicionalmente, la media
de los resultados obtenidos por el grupo en las pruebas Saber
11, fue comparada con la media de resultados del colegio en
ocasiones anteriores. Por ultimo, se cuantificaron y describieron
las estrategias metacognitivas desarrolladas durante el periodo
de intervencion y empleadas en las pruebas aplicadas.

Considerando las metas especificas para cada uno de
los participantes, se trabajo a partir de sus capacidades y
necesidades frente a los procesos de comprension lectora, y
con el fin de realizar un seguimiento de los avances obtenidos
en todos los periodos se desarrollaron y aplicaron evaluaciones
de comprension de lectura antes y al finalizar cada uno de los
tres periodos.

En total se aplicaron seis evaluaciones individuales a cada
estudiante, de acuerdo a los procesos que cada uno manejaba.
Las evaluaciones se desarrollaron bajo el referente empleado
por el Instituto Colombiano para el Fomento de la Educacion
Superior-ICFES, que comprende preguntas de seleccion
multiple con unica respuesta.

Se consideraron, igualmente, los resultados obtenidos por los
escolares sordos en el segundo periodo del 2013 en la prueba
Saber 11, especificamente en el area de lenguaje, como el segundo
punto de referencia para establecer la competencia en el campo de
comprension lectora, producida como efecto del uso de las TIC.

Resultados

Para medir la efectividad del uso de las TIC en el proceso de
comprension de lectura, a partir del modelo de representacion
de textos, se tuvo presente: a) los resultados obtenidos por los
estudiantes en las pruebas de cada periodo y b) los hallazgos en
el componente de lenguaje de la evaluacion Saber 11, en donde
se compararon los resultados obtenidos por los estudiantes de
esta institucion en afios anteriores en el componente de lenguaje.

Los resultados encontrados a nivel individual, producto de
las seis pruebas de comprension lectora aplicadas antes, durante
y al finalizar el proceso de desarrollo, el fortalecimiento de la
comprension lectora en L2 mediante el empleo de las TIC se
muestran en las siguientes figuras, considerando cada nivel de
representacion del texto. Para estas figuras las convenciones son:
Texto superficie (TS), Texto base (TB) y Modelo situacion (MS).
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Figura 1. Porcentaje de acceso a los diferentes niveles de texto
del estudiante 1.

En el caso del estudiante 1 se observa como, a pesar de no
haber participado en el inicio del programa, las herramientas
brindadas en los siguientes periodos, a partir del uso de las
TIC, permiten alcanzar porcentajes similares de desempeno
en texto base, texto superficie y niveles importantes en
modelo situacidn, las pruebas tuvieron diferentes énfasis,
incrementando la complejidad. De esta manera se puede ver
claramente el progreso en las habilidades en texto base, lo que
le da insumos para manejar texto superficie desde demandas
inicialmente sencillas. Es importante mencionar que algunas
sesiones no se pudieron llevar a cabo por la inasistencia del
estudiante, lo que afecto los resultados.
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Figura 2. Porcentaje de acceso a los diferentes niveles de texto
del estudiante 2.

En el estudiante 2 se observa el incremento de las
habilidades en texto superficie hasta el punto de no haber
sido solicitado en las pruebas semifinales, el texto base se
conservo por encima de niveles del 60% y el modelo situacion
se incremento proporcionalmente de acuerdo a las demandas
solicitadas.
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Figura 3. Porcentaje de acceso a los diferentes niveles de texto
del estudiante 3.

Los resultados obtenidos por el estudiante 3 mostraron como
el texto superficie tuvo una clara tendencia a mejorar prueba
tras prueba, en el caso del texto base se vieron ascensos y en
algunos momentos descensos justificados por las inasistencias;
en el modelo situacion se inicia con tareas sencillas, obteniendo
buenos resultados. Particularmente en la prueba 5 se piden
mayores demandas por lo cual hay un descenso en los resultados
y, finalmente, en la prueba 6 se logran subsanar las dificultades,
mostrando un incremento importante en este nivel.
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Figura 4. Porcentaje de acceso a los diferentes niveles de texto
del estudiante 4.

El estudiante 4 fue el participante que presentaba mayores
dificultades, se observa en él un crecimiento proporcional en
texto superficie, de igual forma sucede con el texto base, el
cual, a pesar de mostrar claros avances, deja ver que ain son
insuficientes para dar paso al modelo situacion.
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Figura 5. Porcentaje de acceso a los diferentes niveles de texto
del estudiante 5

Para el caso del estudiante 5, los resultados varian en forma
importante, justificados por factores personales no relacionados
con el proceso lector, elementos que permean los resultados
encontrados en el nivel de modelo situacion. A pesar de la
heterogeneidad obtenida, se observa un incremento en el
desempefio en texto base, lo cual puede interpretarse como muy
satisfactorio dados los niveles con los que ingresa. EI modelo
situacion no se aborda en las intervenciones debido a la necesidad
de consolidar los dos niveles anteriores.

El segundo insumo de analisis tiene que ver con los

resultados individuales encontrados en el area de lenguaje de
las pruebas Saber 11.

Resultados en el componente de lenguaje
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Figura 6. Resultados prueba Saber 11.

Comparando los resultados obtenidos por los estudiantes
en las pruebas aplicadas durante los diferentes periodos de
intervencion con las pruebas Saber 11, desarrolladas durante
el ultimo periodo académico 2013 II, se identificé sintonia
entre los resultados. Al relacionar los componentes de la
prueba de lenguaje con los del modelo de comprension de
lectura se reafirmaron los resultados correspondientes a la
funcion semantica.

En la comparacion del rendimiento grupal de los estudiantes
con respecto a la media historica del colegio en el componente
de lenguaje de las pruebas Saber 11 se observan interesantes
resultados registrados en la Tabla 1.

Los ultimos resultados obtenidos por los estudiantes en las
pruebas Saber 11, con respecto a los resultados 2005-2012,
permiten identificar que el nivel de desempeflo aumento
significativamente en ocho puntos, en comparacioén con los
resultados mas altos registrados correspondientes al afio 2009.
Esta informacion, relacionada con los anteriores resultados,
permite resaltar que las actividades desarrolladas mediante el
empleo de las TIC, gracias a sus caracteristicas, son Utiles en
la mediacion entre el texto y lector sordo.
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En relacion al componente metacognitivo empleado
durante la resolucion de las pruebas de comprension de
textos, en el proceso de intervencion, las TIC ayudaron
en el desarrollo de ciertas estrategias metacognitivas que
permitieron una reflexion consciente sobre los aspectos y
elementos relacionados en la solucion de tareas.

Los resultados arrojados a nivel grupal permiten identificar
que los estudiantes, en un 100%, logran planear estrategias
segun sus habilidades y los requerimientos para la compresion
lectora —por ejemplo: lectura global del texto, subrayar, la
relectura y busqueda de informacion especifica, entre otras—.
Dichas estrategias han sido generalizadas para la realizacion
de otras actividades que implican la solucion de problemas.
Emplear medios, herramientas tecnologicas y visuales han
permitido que los estudiantes valoren y analicen sus repuestas,
permitiéndoles hacer reflexiones conscientes sobre sus propios
desempeiios, el establecimiento de juicios y la evaluacion
continua de las destrezas desarrolladas.

El conocimiento de las estrategias metacognitivas les
permitio a los estudiantes responder a las diferentes exigencias
y, a su vez, ha ocasionado una modificabilidad cognitiva,
caracterizada por el cambio de patrones, esquemas en la
generacion de aprendizajes significativos.

Tabla 1. Media del rendimiento en las pruebas Saber 11 a nivel
2005-2013.

Desviacion Media aritmética Nimero de
estandar de los resultados estudiantes
18

2005 5,51 37,33

2006 5,96 39,96 11
2007 8,73 40,51 10
2008 7,69 38,53 18
2009 4,1 38,56 12
2010 8,29 37,52 8
2011 11,29 33,63

2012 8,49 38 2
2013 4,82 48,2 5

Discusion

La literatura frecuentemente reporta la presencia de bajos
niveles de competencia lingiiistica a nivel de comprension
lectora en escolares sordos, esta competencia se caracteriza
por pobres desempefios en tareas de andlisis, sintesis e
interpretacion textual, que no se logran superar durante el
periodo de escolarizacion (18). No hay que olvidar que el
aprendizaje de la lecto-escritura de una lengua oral-aural no
se da en forma natural, ya que necesita de la mediacion de
ambientes educativos formales; ademas, estd configurada

por estructuras verbales complejas, que cobran significados
especificos en contextos determinados, y es propia de la cultura
de las personas oyentes.

De esta forma, tratar de equiparar los niveles de rendimiento
en tareas de lectura comprensiva de las personas sordas con
los de las personas oyentes es un trabajo infructuoso, pues
corresponde a aprendizajes marcados por el bilingiiismo; en
el caso de la persona sorda se trata de una segunda lengua.

Considerar a la poblacion sorda como una comunidad
lingiiistica minoritaria con unas necesidades particulares fue
el comienzo para buscar alternativas que impactaran mas
en sus procesos de bilingliismo, desarrollando posibilidades
de generar aprendizajes significativos. En este estudio, al
emplear las TIC se facilitdo la comprension lectora en los
estudiantes sordos; propiciando el uso de sus mecanismos
propios de aprendizaje, ayudandoles a generar mayores
representaciones y esquemas organizacionales de los textos
a los que se enfrentan.

Es importante resaltar que la adquisicion temprana de la
lengua de sefias, mediante un modelo lingiiistico apropiado,
permite un mayor aprendizaje y dominio de la segunda
lengua, porque brinda mayores herramientas para analizar y
reflexionar sobre los sistemas lingiiisticos desarrollados en
los sujetos sordos.

Todas las habilidades y destrezas cognitivas desarrolladas
con el uso de las TIC permitieron identificar la forma en
que los sujetos sordos acceden a la informacion; dirigiendo
su atencion a elementos relevantes para poder acceder al
sistema semantico y activar los conceptos necesarios para
entender y reflexionar sobre el mundo que los rodea. Al
ser el sistema visual el mayor trasmisor de la informacion,
los mecanismos de aprendizaje especializados son los
encargados del analisis de la informacion visual, espacial
y gestual, razon por la cual el empleo de las TIC cobra
gran importancia en el proceso de conocimiento, uso y
dominio de su L2.

En este estudio las caracteristicas y utilidades de las TIC
facilitaron a los estudiantes sordos la generacion de esquemas
para el acceso a informacion. Los contenidos de los textos se
presentaron en formatos que les permitieron crear referentes
contextuales, organizar eventos, establecer relaciones logicas,
jerarquizar la informacion, crear inferencias a partir de graficos
y esquemas. Igualmente, favorecieron el establecimiento
de relaciones entre las palabras y sus referentes o entre
ellas mismas; todo esto contribuyo al acceso a contenidos
globales y particulares de la informacion contenida en estas
herramientas.



90

Comprension lectora en escolares sordos a través de las TIC: S83-91

Se observo que el empleo de las TIC permitié responder
a las diferentes necesidades, habilidades y dominios
cognitivos de los estudiantes, puesto que la manipulacion
de la informacién no se hizo de forma lineal y estructurada,
sino que se estableci6 una mayor interaccion con el lector; asi
los procesos de lectura a nivel 1éxico, sintactico y semantico
se vieron facilitados, permitiendo un mayor aprendizaje y
dominio de la L2.

Con los hallazgos del estudio se confirma cémo es el
proceso de comprension lectora en los sordos y que se deben
propiciar acompafiamientos continuos en los que se pueda
observar, ajustar y medir sus desempefios. De la misma forma,
el uso de las TIC permitié reconocer como los diferentes
conceptos se consolidaban a partir de los medios utilizados
al brindar mayores elementos para acceder, almacenar y
recuperar la informacion, permitiendo asi construir mayores
dominios en la reflexiéon consiente de los procesos llevados
a cabo.

Finalmente, se evidencia que los sujetos sordos tienen
mayores desempeflos en el dominio de su L2 cuando se
implementan herramientas interactivas que demandan sus
mecanismos cognitivos para facilitar el acceso y manejo
de la informacion textual en forma secuencial, ordenada,
jerarquizada y dinamica, razon por la cual las herramientas
TIC son una buena opcion para fomentar el bilingiiismo en
espacios académicos, cognitivos y lingiiisticos.

Conclusiones

A partir de los diversos mecanismos empleados por los
sujetos sordos para crear las representaciones mentales, es
necesario abordar herramientas que faciliten su interaccion
con los textos, ya que los elementos graficos, visuales,
esquematicos y organizacionales les permiten establecer un
esquema global de la informacidén que servira de base para
comprender lo netamente lingiiistico.

El dominio de una L2 en el sujeto sordo implica la
comprension y produccion de textos, es decir, la manipulacion
de la informacion a través de unas competencias que le permiten
identificar los significados literales, la creacion de inferencias
locales y globales, el uso de la informacion a partir de los
contextos y la trasferencia de conocimientos y conceptos en los
diferentes sistemas que maneja.

De la misma forma, el uso de las TIC ayudo al aprendizaje
significativo de los estudiantes, ya que la informacion
analizada, esquematizada y representada les permitio evaluar
continuamente su comprension y las estrategias usadas para
poder lograr nuevos aprendizajes.

En el escenario de la comprension lectora del sujeto sordo
no basta con reconocer el contacto con el texto como el mas
importante mediador, es necesario revisar a profundidad
elementos que faciliten un sistema de procesamiento
inicialmente soportado en analizadores visuo-espaciales,
entenderlo de esta manera facilitard los desempeios en
las tareas lectoras y sera insumo para construir estrategias
favorecedoras, entendiendo que la principal barrera del sujeto
sordo no esta en si mismo, sino en las barreras que se imponen
al proponer pedagogias tradicionales que pretenden ajustarse,
causando desaciertos en sus resultados que de ninguna forma
compensan los accesos tardios a la lengua de sefas, ni los
efectos que esto causa para el aprendizaje de otras lenguas.
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| Resumen |

Antecedentes. Los orientadores escolares tienen como labor
ayudar al manejo e inclusion de escolares con discapacidad,
sin embargo no se conoce la percepcion que ellos tienen de
sus competencias para realizar dicha tarea.

Objetivo. Evaluar la percepcion de los orientadores escolares
acerca de su competencia para orientar a escolares con
diferentes tipos de discapacidad.

Materiales y métodos. Estudio de tipo observacional
descriptivo de corte transversal realizado sobre una poblacion
de 235 orientadores de Cundinamarca y Boyaca, que
representan toda la poblacion de orientadores, a los que se
les aplic un cuestionario con cinco afirmaciones tipo Likert
acerca de su capacidad para atender escolares con discapacidad
fisica, sensorial, mental y cognitiva y problemas emocionales.

Resultados. Se describen las caracteristicas de los
orientadores teniendo en cuenta género, edad y profesion, asi
como el nimero de escolares con discapacidad que estudian
en las instituciones. E1 41% describe no estar preparado para
orientar nifos y nifias con discapacidad fisica, el 37.7% para
orientar nifios con discapacidad sensorial, el 65.3% para
orientar escolares con discapacidad mental, el 67.7% para
orientar estudiantes con discapacidad cognitiva y solamente
el 9.9% no se siente preparado para manejar problemas
emocionales.

Conclusiones. Los orientadores escolares perciben tener
escasa preparacion para orientar estudiantes con diferente tipo
de discapacidad, lo cual podria limitar la adecuada inclusion
escolar.

Palabras clave: Educacion; Salud mental; Nifio; Adolescente;
Estudiantes (DeCS).

Padilla-Muiioz AC, Gémez-Restrepo C, Ramirez MP. Percepcion de
competencia para orientar estudiantes escolares con discapacidad y problemas
emocionales. Rev. Fac. Med. 2015;63:S93-100. Spanish. doi: http://dx.doi.
org/10.15446/revfacmed.v63n3sup.49330.

Summary

Background. Within their work school counselors have to
deal with the educative inclusion of students with disabilities,
nevertheless, their perception of their competences is unknown
in order to perform this task.

Objective. To evaluate the perception of school counselors
regarding their competence to guide students with different
types of disabilities.

Materials and Methods. This is an observational descriptive
study with a transversal type, applied in a population of 235
counselors from Cundinamarca and Boyac4, representing the
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total counselors population. They were asked a questionnaire
presenting five Likert methodology statements, regarding their
own capacity to interact with students with physical, sensorial,
mental and cognitive disabilities, and emotional problems.

Results. Counselors’ characteristics are described taking into
account criteria like gender, age, career and the number of
students with disabilities that are studying in the institutions
they work for. 41 % of the counselors state they are not
prepared to orientate children and adolescents with physical
disabilities, whereas 37.7 % state they are no prepared
to orientate children with sensorial disabilities, 65.3% to
orientate students with any mental disability, and 67.7%
affirm they are not prepared to orientate students with any
cognitive disability and just 9.9 % have difficulties to deal
with emotional problems.

Conclusions. School counselors realized having a low
preparation to orientate students with different disabilities,
which could restrain an adequate educational inclusion.

Keywords: Disability; Education; Mental health; Children;
Adolescent; Students; Schools (MeSH).

Padilla-Muiioz AC, Gomez-Restrepo C, Ramirez MP. [The competence
perception to orient school students with disabilities and emotional problems].
Rev. Fac. Med. 2015;63:S93-100. Spanish. doi: http://dx.doi.org/10.15446/
revfacmed.v63n3sup.49330.

Introduccion

Desde hace mas de dos décadas se ha intentado implementar
en Colombia un sistema educativo que propicie el acceso
de todos a la educacion, sin ningtn tipo de exclusion. En la
Constitucion de 1991 se reconoce la diversidad de nuestro
pais y se define la educacion como un derecho y un servicio
publico con funcidon social (1,2); en la proteccion a aquellas
personas que no gocen de igualdad de oportunidades se
propendera por acciones que favorezcan a los colectivos
discriminados (3,4). Con la Ley 115 de 1994 se establecen
las normas que dan forma al marco juridico de la inclusion
educativa, que fija la obligatoriedad de garantizar a las
poblaciones diversas y en situacion de vulnerabilidad el
derecho a educarse (5). La politica parte de la premisa segiin
la cual todos pueden aprender, siempre y cuando su entorno
educativo ofrezca la oportunidad y las condiciones necesarias
para su aprendizaje.

Para el caso de la poblacion con discapacidad y capacidades
excepcionales, se expiden la Resolucion 2565 de 2003 (6) y
el Decreto 366 de 2009 (7). Se busca con ello garantizar una

educacion pertinente a los estudiantes que presentan multiples
discapacidades, tales como cognitiva, motora o limitaciones
auditivas y visuales. En el ambito internacional, Colombia
ratifica la Convencion sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad, que contempla, en su articulo 25, la
educacion inclusiva, la cual consiste en practicas pedagdgicas
que permiten a cada estudiante —sin distincién de ninguna
clase— sentirse respetado, acompaiiado y apoyado para lograr
un aprendizaje que permita su desarrollo adecuado. Es de
resaltar que la convencion es el primer tratado internacional
de derechos humanos en el siglo XXI que, al ser juridicamente
vinculante, obliga a garantizar los derechos de las personas con
discapacidad a aquellos estados que lo han ratificado (8-10). En
Colombia, la Ley 1346 de 2009 aprueba esta convencion (11).
En el 2013 se sanciona la Ley Estatutaria 1618, por la cual se
establecen las disposiciones para garantizar el pleno ejercicio
de los derechos de las personas con discapacidad, la cual, en
su articulo 11, contempla el derecho a la educacion y donde
describe que el Ministerio de Educacion Nacional “definirad la
politica y reglamentara el esquema de atencion educativa a la
poblacion con necesidades educativas especiales, fomentando
el acceso y la permanencia educativa con calidad, bajo un
enfoque basado en la inclusion del servicio educativo” (12).

En Colombia hay 400.313 personas menores de 18 afios
con discapacidad, segin el censo del DANE de 2005; de
estos, el 9.1% tiene discapacidad motriz; el 14%, discapacidad
sensorial; el 34.8%, discapacidad cognitiva; y el 19.8%,
discapacidad mental. Se estima, asi mismo, que el 22.5% de
las personas en condicion de discapacidad son analfabetas, en
comparacion con el 8.7% de analfabetismo de las personas
sin discapacidad (13,14).

EIDANE, con la participacion del Ministerio de Educacion,
implementé el Registro Continuo de Localizacion y
Caracterizacion de la Poblacion con Discapacidad (RLCPD),
en el cual se observa que el 47% de personas con discapacidad
(PCD) entre 5 y 24 afios asiste a alguna institucion educativa,
en comparacion con el 65% de personas sin ninguna
discapacidad, a nivel nacional, que asisten en ese mismo
rango de edad (15).

En el mismo censo, respecto al nivel maximo de
educacion alcanzado, observamos que: 258.427 (30.1%)
de PCD no alcanzaron ningin nivel educativo. 120.829
(14.1%) de PCD alcanzaron primaria completa, entre tanto
el 37.2% de la poblacion colombiana lo alcanza; para
secundaria este porcentaje se reduce al 0.3% (2.733 PCD)
en comparacion con el 31.8% del promedio nacional, y para
nivel universitario solamente el 0.06% de las PCD acceden,
es decir, 544 personas, comparado con el 11.9 % del total
nacional. Lo anterior demuestra la desventaja en que se
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encuentran las PCD y la necesidad de fortalecer estrategias
que garanticen una educacion adecuada para estas personas

(16).

Por otro lado, otras investigaciones epidemioldgicas y
reportes han demostrado que los trastornos mentales y del
comportamiento afectan entre 10% y 15% de los nifios y
los adolescentes (17-20) y que estos, a su vez, presentan
dificultades en su adaptacion escolar (21). En esta etapa del
ciclo vital se dan frecuentemente las primeras manifestaciones
de afecciones que, en ocasiones, van a durar toda la vida
adulta. Pero a pesar de su alta prevalencia, el diagnostico y el
acceso a un manejo idoneo de las mismas es restringido, con lo
que se pierde una oportunidad tinica para intervenir de manera
temprana y eficaz, modificando su curso y prondstico; por
tanto, es indispensable que los orientadores de instituciones
educativas estén familiarizados con dicha realidad y sean parte
activa de las soluciones, mas aun cuando pueden presentar
dificultades (22-26).

Asi, la educacion inclusiva impone nuevos retos al personal
docente y al proceso educativo para garantizar los objetivos
de la misma: erradicar la exclusion creando ambientes
integradores y equitativos que sean propicios, tanto para el
alumno incluido, como para sus compaiieros (10,27).

En un estudio realizado en Colombia se encuestaron 343
docentes escolares de los cuales el 28.9% de los docentes
dijeron sentirse preparados para educar estudiantes con
discapacidad fisica; un 19.9%, para educar estudiantes con
discapacidad sensorial; un 19.3%, para educar estudiantes
con discapacidad mental (cognitiva) y un 45.8%, para educar
estudiantes con problemas emocionales (27). Por tanto, son
pocos los docentes que se sienten preparados para atender esta
poblacion y ello puede incidir en los propdsitos de la inclusion.
Este estudio no se ha realizado en orientadores escolares y
esto motiva el presente estudio.

Los orientadores escolares promueven capacidades
pedagdgicas, psicologicas y socioecondmicas del estudiante;
son responsables del diagnostico, la planificacion, la ejecucion
y la evaluacion de acciones tendientes a favorecer el pleno
desarrollo de la personalidad del educando (10,26). Por ello,
la salud mental, asi como el manejo y orientacion de los nifios
con discapacidad en los colegios, es una responsabilidad de
estos profesionales, por lo que se ven abocados a desarrollar
una serie de competencias que les permitan cumplir de forma
adecuada sus funciones.

Para facilitar esta importante labor, se decidio crear un
diplomado que tiene como objetivo asesorar y capacitar a los
orientadores de instituciones oficiales del pais para intervenir,

desde este ambito, en la problematica de salud mental de nifios,
nifias y adolescentes.

En el marco de este diplomado se evaluo la percepcion de
competencia para el manejo de escolares con discapacidad y
este fue el objetivo del presente estudio.

Métodos

Diseiio: se realiz6 un estudio tipo encuesta de corte
transversal en psico-orientadores de instituciones educativas
de dos departamentos colombianos dentro del marco
del diplomado “Orientando hacia la salud mental en las
instituciones educativas”. La aplicacion del instrumento se
llevo a cabo en orientadores de los departamentos de Boyaca
y Cundinamarca.

Instrumento: se realiz6 un cuestionario de cinco afirmaciones
con respuesta tipo Likert —con una variacion de: acuerdo
total, acuerdo parcial, desacuerdo parcial y desacuerdo
total— alusivas a discapacidad y problemas emocionales,
preguntandose para cada discapacidad: ;me siento preparado
para orientar a estudiantes con discapacidad fisica, sensorial
(nifos sordos o ciegos), mental (autismo) o cognitiva (retardo
mental) y estudiantes con problemas emocionales?

Muestra y muestreo: el cuestionario fue auto-diligenciado
de forma andénima, voluntaria y confidencial por orientadores
de colegios publicos de Boyaca y Cundinamarca. Se aplicd
en 235 orientadores (95 de Cundinamarca y 140 de Boyaca).

Analisis de datos: los instrumentos fueron ingresados
a una base de datos elaborada en Microsoft Access. El
analisis se llevo a cabo mediante el paquete estadistico
STATA 9® y se hicieron analisis con frecuencias simples,
con porcentajes.

Resultados

Participaron 235 orientadores, de los cuales 95 eran del
departamento de Cundinamarca y 140 de Boyaca. Hubo 199
(85%) mujeres y 36 (15%) hombres; 55 eran menores de 30
afios, 118 tenian entre 30 y 45 afios y 62 eran mayores de 45
afios. (Ver Tabla 1 para informacién sociodemografica mas
detallada).

Con respecto a la percepcion de preparacion para
orientar a estudiantes con discapacidad fisica, el 18.1%
de los orientadores dijo estar totalmente de acuerdo (TA),
el 40.9%, parcialmente de acuerdo (PA), el 25.9% refirid
estar parcialmente en desacuerdo (PD) y el 15.1% dijo estar
totalmente en desacuerdo (TD) (Figura 1).
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Tabla 1. Informacion sociodemografica de los participantes.

I N T
T R R

Cundinamarca 95 40.4
Boyaca 140 59.6
Total 235 100.0
EX R
Femenino 199 85.0
Masculino 35 15.0
Total 235 100.0
[cdod oo oiemtadorescoar ——— |||
Menos de 30 51 222
30-37 81 35.2
38-45 36 15.7
Mas de 45 62 27.0
Total 230 100.0
weimstivcion | ||
Rural 28 11.9
Urbana 110 46.8
Rural y urbana 97 1.3
Total 235 100.0
Cprofesion deorentador | | |
Psicélogo 121 51.5
Psicopedagogo 89 37.9
Otro 25 10.6
Total 235 100.0
[casen estudiante pororentador | | |
Hasta 700 estudiantes 34 15.1
701-1400 116 51.6
1401-2100 48 213
Mas de 2100 27 12.0
Total 230 100.0
inoscon discapacidad orinsttacion | | |
Hasta 10 nifios 63 28.0
11-20 61 27.2
21-30 28 12.4
31-40 19 8.4
41-50 22 9.8
Mas de 50 32 14.2
Total 225 100.0
[t de o o dcapcidpororemador | ||
Menos 10 nifios 54 24.6
10 a menos de 20 62 282
20 a menos de 40 55 25.0
40 0 mas 49 222
Total 220 100.0

Tiempo experiencia como orientador --

Menos de 2 afios 36.2
Entre 2 y 5 afios 75 323
Més de 5 afios 73 31.5
Total 232 100.0

*Algunos datos incompletos en algunas variables no suman 235 orientadores.

PA:

100 7 95(40.9%)

90 |
80 |
70
25 9%;
60 |
50 o ,-232
TA : 42(18.1%) To:

40 35 (15.1%)

30

20 -

10

0

Figura 1. Me siento preparado para orientar a estudiantes con
discapacidad fisica.

Referente a la percepcion de preparacion para orientar
a estudiantes con discapacidad sensorial, 10 orientadores
(4.3%) dijeron estar totalmente de acuerdo, 65 (28%)
parcialmente de acuerdo, 74 (31.9%) afirmaron estar
parcialmente en desacuerdo y 83 (35.8%) sefialaron estar
totalmente en desacuerdo.

Respecto a la preparacion para orientar a estudiantes con
discapacidad mental, 16 orientadores (6.9%) refirieron estar
totalmente de acuerdo, 65 (28%) parcialmente de acuerdo,
96 (41.4%) parcialmente en desacuerdo y el 55 (23.7%)
totalmente en desacuerdo (Figura 2).

120

100 96(41.4%)

55(23.7%)

Parcial desacuerdo Total desacuerdo

En=232

65(28%)
16(6.9%)

e

Total acuerdo Parcial acuerdo

Figura 2. Me siento preparado para orientar a estudiantes con
discapacidad mental.
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En cuanto a la preparacion para orientar a estudiantes
con discapacidad cognoscitiva, el 4.3% respondio estar
totalmente de acuerdo, el 28% parcialmente de acuerdo, el
31.9% parcialmente en desacuerdo y el 35.8% totalmente en
desacuerdo (Figura 3).

20 83(35.8%)

80 | 74(31.9%)

70 65(28%)

60

50

40 p=232
30

20
10(4.3%)

0+
Total acuerdo

1

Parcial acuerdo  Parcial desacuerdo  Total desacuerdo

Figura 3. Me siento preparado para orientar a estudiantes con
discapacidad cognoscitiva.

Con respecto a la preparacion para orientar a estudiantes con
problemas emocionales, 120 orientadores (51.7%) expresaron
estar totalmente de acuerdo, 89 (38.4%) parcialmente de
acuerdo, 19 (8.2%) estuvieron parcialmente en desacuerdo y
solamente 4 (1.7%) totalmente en desacuerdo.

Comparativamente, el 90% de los orientadores dijo estar
parcial o totalmente de acuerdo con sentirse preparado para

Me siento preparado para orientar a

orientar a estudiantes con problemas emocionales, el 59% afirmé
estar total o parcialmente de acuerdo con sentirse preparado
para orientar a estudiantes con discapacidad fisica, el 34.9% lo
estaba con respecto a la preparacion para orientar a estudiantes
con discapacidad mental y el 32.3% estaba parcial o totalmente
de acuerdo con sentirse preparado para orientar a estudiantes
con discapacidad cognoscitiva y sensorial (Figura 4).

90%

59%

32.3% 34.9% 32.3%

Me siento Me siento Me siento Me siento Me siento
preparado para preparado para preparado para preparado para preparado para
orientar a orientar a orientar a orientar a orientar a
estudiantes con estudiantes con estudiantes con estudiantes con estudiantes con
discapacidad  discapacidad  discapacidad  discapacidad problemas

fisica. sensorial. mental. cognoscitiva.  emocionales.

Wn=232

Figura 4. Percepcion de preparacion para orientar a estudiantes
con discapacidad y problemas emocionales.

En la Figura 5 se pueden observar los porcentajes de
percepcion de preparacion para orientar a estudiantes con
discapacidad o problemas emocionales, segun la profesion
del orientador.

91.7%
0
estudiantes con problemas emocionales Ra.9%
89.9%

Me siento preparado para orientar a
estudiantes con discapacidad cognoscitiva

Me siento preparado para orientar a
estudiantes con discapacidad mental

Me siento preparado para orientar a
estudiantes con discapacidad sensorial

Me siento preparado para orientar a
estudiantes con discapacidad fisica

37.1%
54.5%
50.4%
20.8%
37.1%
36.1%

W Otras
B psicopedagogo
M Psicologo

33.3%
41.6%

25.2%

T T T T T 1

0 10 20 30 40 S50 60 70 80 90 100

Figura 5. Percepcion de capacidad para orientar a estudiantes con discapacidad y problemas

emocionales segun la profesion del orientador.
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Discusion

Los orientadores son los responsables del diagnostico,
la planificacion, la ejecucion y la evaluacion de acciones
tendientes a favorecer el pleno desarrollo de la personalidad
del estudiante; la formacion de valores éticos, estéticos,
morales, ciudadanos y de respeto por la diversidad; ademas, se
encargan de guiar a las familias, a los docentes y demas entes
involucrados en el proceso educativo de los estudiantes. Por
ello, son actores fundamentales en el proceso de inclusion en
las instituciones educativas y deben desarrollar una serie de
competencias que les permitan cumplir de forma adecuada sus
funciones para propiciar el cumplimiento de los objetivos de
dicha legislacion. Esta labor del orientador es de importancia
para lograr una adecuada inclusion, por cuanto no solamente
apoya al estudiante con discapacidad, sino a los docentes que
en el dia a dia los tienen bajo su tutela.

De acuerdo con los resultados de la encuesta, se evidencia
que los orientadores se sienten mas preparados para orientar a
alumnos con problemas emocionales; no obstante, debe tenerse
en cuenta que los problemas emocionales no se consideran una
discapacidad. Por otra parte, cuando se les interroga acerca
de discapacidades (fisica, cognoscitiva, mental y sensorial),
se sienten mas capacitados para orientar a estudiantes con
discapacidad fisica y aproximadamente solo un tercio de ellos
se siente capaz de orientar a quienes tienen discapacidad mental,
cognoscitiva o sensorial. Estos datos son congruentes con otros
estudios (10,14) y muestran la importancia de acompafiar y
preparar a los orientadores en este aspecto si se quiere que el
proceso de inclusion educativa sea exitoso.

Los datos acerca de la percepcion de preparacion de los
docentes no se han obtenido y se recomendaria indagar a futuro
sobre este tema con el fin de conocer su nivel de preparacion
y promover estrategias, en caso de requerirse, para mejorar
su capacidad de acompaiiar a estos nifios.

Se puede sugerir entonces que la inclusion de personas con
discapacidad fisica podria tener un mayor éxito partiendo de la
percepcion del orientador; sin embargo, haria falta conocer las
adaptaciones de infraestructura de las instituciones participantes
para dar atencion integral a estos estudiantes. De otra parte,
la baja percepcion sobre la preparacion para proporcionar las
atenciones necesarias a las personas con discapacidad sensorial,
cognoscitiva y mental disminuye las posibilidades de los
orientadores para proveer procesos incluyentes que favorezcan
a los estudiantes con discapacidad y podria, a su vez, disminuir
la sensacion de capacidad para proveer un adecuado cuidado y
guia para estos. Todo esto sugiere la necesidad de acompaiiar
y preparar de una manera sistematica a estos profesionales,
con el fin de mejorar sus competencias y evitar que dicha falta

de preparacion lleve a aumentar las barreras a la inclusion o a
recibir manejos inadecuados.

Teniendo en cuenta lo anterior, se puede pensar que
actualmente la legislacion que promueve la inclusion escolar
tendria dificultad de ser llevada por personas que atn no han
sido capacitadas para ello y que, en lugar de favorecer su
inclusion, podria limitarla o incluso favorecer la exclusion.
Ahora, el diplomado dirigido a orientadores escolares, y que
hace parte de este estudio, tenderia a mejorar su preparacion
para atender las necesidades de estudiantes con discapacidad
mental, favoreciendo su preparacion para dar un trato adecuado
y digno a alumnos con esta discapacidad. Por otra parte, estos
datos abren la posibilidad de implementar nuevos cursos que
mejoren las capacidades de los orientadores para atender las
necesidades de alumnos con otros tipos de discapacidad.

Como se puede observar en la Figura 5, la profesion de
base del orientador no genera una diferencia marcada en la
percepcion de su capacidad para orientar a estudiantes con
discapacidad o problemas emocionales.

El presente estudio reune toda la poblacion de orientadores
de dos regiones de Colombia que pueden no ser representativas
de todos los orientadores de nuestro pais, pero es una
primera aproximacion que sugiere la necesidad de realizar
intervenciones educativas sobre estos profesionales, cuya
labor tiene mucho que ver con la posibilidad de una inclusion
educativa digna y efectiva para este colectivo. De otra parte,
sentir no tener las competencias para atender idéoneamente
a este grupo puede resultar en una mayor carga para los
orientadores, y por lo que se requiere pensar en estudios
a este respecto y en intervenciones para lograr un mejor
acompafniamiento de los orientadores y, por ende, de los nifios
y nifias con discapacidad. El diplomado desarrollado por el
grupo en salud mental podria ser una aproximacion para
disminuir las brechas en escolares con discapacidad mental.

Conclusiones

Los orientadores son actores fundamentales en el proceso
de inclusion en las instituciones educativas, pero solo
aproximadamente un tercio de los encuestados se sienten
preparados para orientar a personas con discapacidad
sensorial, cognoscitiva y mental. No obstante, alrededor de
la mitad se sienten preparados para orientar a personas con
discapacidad fisica; la mayoria se sienten preparados para
orientar a personas con problemas emocionales, aunque
actualmente estos no se consideran causa de discapacidad.

La inclusion educativa no puede ser llevada a cabo por
personas que aun no han sido capacitadas para ello. Por tanto,
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los psico-orientadores deben ser formados para adquirir las
competencias que les permita cumplir de forma adecuada sus
funciones y propiciar el cumplimiento de los objetivos de esta
politica de inclusion.
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| Resumen

En el proyecto titulado Medidas para la inclusion social y la
equidad en instituciones de educacion superior de América
Latina (proyecto MISEAL), la discapacidad aparece como uno
de los seis marcadores de diferencia involucrados en el estudio.
El articulo emprende un recorrido por dos ambitos separados
por sus argumentos pero conectados por las personas: uno
conformado por datos y cifras, y otro por fundamentos tedrico-
conceptuales. Ambos contribuyen a materializar los lugares
para albergar debates en relacidon con las discapacidades
humanas y con las acciones focalizadas, sabiendo que el lugar
es fundamental en los analisis de las relaciones de poder y en
la comprension de las opresiones vividas por las personas en
situacion de discapacidad.

Los lugares recogen, analizan y presentan las experiencias,
ya que sitian la nocidon de discapacidad en términos
constitucionales, poblacionales ¢ institucionales derivados
de los datos y las cifras, y la ubican como categoria social
en una perspectiva interseccional, asociada a otras apuestas
teorico-conceptuales.

Con los didlogos incorporados se registra una mayor
comprension de los datos, las cifras y los marcos interpretativos
en torno a la discapacidad, sus intersecciones con otros
marcadores de diferencia y sus nexos con las relaciones
sociales y las estructuras de poder. Con las vivencias de las
personas se reiteran las interacciones entre las desigualdades
sociales, las estructuras de poder y la experiencia vivida
antes de hacer énfasis en la discapacidad como categoria
social descentrada del saber médico para derribar los limites
impuestos por las practicas clasificatorias homogéneas.

Palabras clave: Educacion superior; Transversalidad; Derechos
humanos (DeCS).

Munévar-Munévar DI. Lugares para la discapacidad a partir de un proyecto
académico transnacional. Rev. Fac. Med. 2015;63:S101-12. Spanish. doi:
http://dx.doi.org/10.15446/revfacmed.v63n3sup.49335.

Summary

The project “Measures for social inclusion and equity in
institutions of higher education in Latin America” (known
as MISEAL project), proposes that disability is an important
marker of human difference. This article provides two separate
but connected arguments: facts and figures about disability,
and theoretical and conceptual foundations in the context of
intersectionality. Both help to give place to spaces where it is
possible to debate about human disabilities and actions focused
on them, taking into account that location is a central issue in
the analysis of power relationships and the understanding of
the oppression experienced by people with disabilities.

Locations collect, analyze and present experiences since
they put disability as a concept in constitutional, population
and institutional terms and place it like a social category
in a intersectional perspective linked to other theoretical-
conceptual proposals.

Through the dialogues incorporated a greater understanding
of the data, figures and interpretive frameworks around
disability, their intersections with other markers of difference
and their links with social relationships and power structures,



102

Lugares para la discapacidad: S101-12

is recorded. Through the experiences of people, interactions
between social inequality, power structures and the experience
before making emphasis on disability as a social category
offset of medical knowledge to bring down the limits imposed
by qualifying homogeneous practices, are reaffirmed.

Keywords: Disability; Mainstreaming; Human rights (MeSH).
Munévar-Munévar DI. [Places to the disability in a transnational academic
project]. Rev. Fac. Med. 2015;63:S101-12. Spanish. doi: http://dx.doi.
org/10.15446/revfacmed.v63n3sup.49335.

Acotaciones para iniciar el recorrido

Este articulo, tomando la nociéon de lugar en sentido
figurado, recorre dos &mbitos separados por sus argumentos,
pero conectados con los deseos de las personas: uno
conformado por datos y cifras, y otro por fundamentos
tedrico-conceptuales; ambos reclaman lugares para las
discapacidades humanas, los cuales son fundamentales para
situar las relaciones de poder, comprender las opresiones
vividas e intensificar las transgresiones desencadenadas (1).

El texto retoma la discapacidad tal como quedo incorporada
en el proyecto académico transnacional titulado Medidas para
la inclusion social y la equidad en instituciones de educacion
superior de América Latina (proyecto MISEAL). Desde sus
origenes, se consider6 que la discapacidad era uno de los seis
marcadores de diferencia involucrados en las investigaciones
a realizar en las instituciones socias del proyecto MISEAL;
pero, durante la ejecucion del proyecto algunos equipos
de trabajo tejieron otros dialogos conceptuales basados en
vivencias locales.

Dichas vivencias pedian ir mas alla del marcador para
reconocer el peso estructural de las desigualdades y abordar
las exclusiones epistémicas persistentes en la academia. Asi
emergieron las interacciones entre componentes relacionales,
asimetrias de poder y subjetividades cognoscentes orientadas
por los entrecruzamientos entre discapacidad y otros
marcadores de diferencia (2).

Como consecuencia de estos movimientos, en las
universidades latinoamericanas participantes se intensificaron
las preguntas sobre el sentido del lugar (3). Durante el
proceso investigativo transnacional se exploraron diferentes
experiencias personales (4) y se hizo énfasis en que los debates
planteados dentro del proyecto MISEAL otorgan a cada
lugar una perspectiva interseccional, cuyas caracteristicas
constituyen el contenido del siguiente apartado.

El proyecto transnacional

MISEAL es un proyecto transnacional para situar las
experiencias de poblaciones historicamente excluidas como
la de los integrantes de los grupos sociales universitarios. Con
la meta investigativa y politica de pensar los mecanismos de
acceso y las condiciones que garanticen la permanencia y la
movilidad de estudiantes, docentes y personal administrativo
pertenecientes a grupos discriminados en la sociedad, el
proyecto desarrolld medidas que promueven procesos de
inclusion social y equidad desde una perspectiva interseccional
atendiendo a seis marcadores de diferencia: género,
orientacion sexual, etnia/raza, condicion socioecondémica,
edad y discapacidad, ¢ involucrando las practicas que
producen exclusiones epistémicas (5). Por lo anterior, este
ha sido un proyecto asentado en la reflexividad, basado en
experiencias situadas y generador de controversias.

Asentado en la reflexividad

Las instituciones de educacidon superior de América
Latina socias de MISEAL habian trabajado para erradicar
las distintas formas de discriminacion, conocian las ventajas
de la perspectiva interseccional y percibian los alcances de
las experiencias situadas; sin embargo, les faltaban mayores
acercamientos a los lugares concretos y a las posiciones
ocupadas por integrantes del profesorado, del estudiantado y
del personal administrativo, de acuerdo con los marcadores
de clase, género, etnia/raza, discapacidad, sexualidad y edad.
Todas tenian interés en desplegar la reflexividad para su
comprension tedrica y su aplicacion concreta.

Basado en experiencias situadas

Las experiencias locales constituyeron los cimientos del
proyecto transnacional Medidas para la inclusion social y
la equidad en las instituciones de educacion superior de
Ameérica Latina, sobre todo porque las instituciones son
diferentes por su estructura y su historia, como diferentes
son los grupos sociales que las integran y como diferente es
el lugar de la formacion del sujeto, el sujeto que interpela y
que es interpelado (6). Las instituciones compartieron sus
experiencias para impulsar el acompafiamiento a procesos
de sensibilizacion centrados en la naturaleza estructural de
los marcadores de diferencia (7), organizaron estrategias
para hacer transversalizacion democratico-participativa
en la perspectiva interseccional a través de formacion e
investigacion (8) y analizaron sistematicamente las normas
institucionales locales. En este sentido, fueron determinantes
las multiples interacciones norte y sur (9) y los efectos de los
colonialismos histéricos (10).
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Generador de controversias

LaEscuela de Estudios de Género de la Universidad Nacional
de Colombia particip6 en la construccion e implementacion del
proyecto MISEAL que, por sus caracteristicas, ha generado
controversias en torno a marcadores de diferencia, inclusion
social, equidad, interseccionalidad y transversalidad. Las
repercusiones de tales controversias se mueven entre el
vaciamiento de los contenidos de cada marcador para ampliar
sus bases, usos y alcances institucionales y los debates tedricos
norte-sur, pasando por las metodologias para el analisis
interseccional en construccion.

Se destacan la relacion inclusion-equidad en perspectiva
interseccional o base del reconocimiento de diferencias y
diferenciaciones; los indicadores interseccionales construidos
a partir de los marcadores de edad, género, sexualidad,
discapacidad, condiciones socioeconomicas, raza-etnia;
tres dimensiones que marcan la vida universitaria: ingreso,
permanencia y movilidad; el analisis de normas y programas
relacionados con el ingreso, la permanencia y la movilidad de
tres grupos sociales que conforman a la comunidad: estudiantes,
docentes y personal administrativo, segiin experiencias locales; y
el Observatorio Latinoamericano de la Equidad y la Inclusion en
Educacion Superior para conocer a las instituciones de educacion
superior de la region y responder a las demandas poblacionales.

Este proyecto transnacional estableci6 algunos acercamientos
a las condiciones histéricas productoras de exclusiones
e inequidades en cada pais y en cada institucion. Con su
implementacién se han hecho visibles las ausencias de
ciertas poblaciones involucradas en el proyecto; sobresale la
de discapacitados. En las instituciones se perciben nuevas
exclusiones e inequidades experimentadas por mujeres y
hombres diversos seglin género, edad, discapacidad, sexualidad
y condiciones socioecondmicas y étnico-raciales (11). En
relacion con la discapacidad, es preciso incorporar otros modos
de contar su existencia y de narrar sus vivencias.

Los modos de contar: datos y cifras

Los modos de contar la realidad vivida por la gente que
acude a las instituciones de educacion superior plantean
algunos interrogantes teniendo en cuenta los fundamentos
politicos, éticos y analiticos de las desigualdades sociales. Estos
mismos modos de contar plantean otros debates acerca de las
posiciones sociales ocupadas por las personas y las categorias
que intervienen en la construccion de identidades.

El sentido de estos debates se agudiza para reclamar
alternativas que conjuguen los marcadores de diferencia
previstos por el proyecto MISEAL al reconocer, por un lado,

los alcances de las ausencias que quedan ocultas tras las cifras
oficiales y, por el otro, las variaciones en el registro de los datos
de acuerdo con los referentes utilizados en la construccion
de las estadisticas nacionales; de alli fluyen unos datos, unas
cifras y unos marcos interpretativos sobre discapacidad,
desanclados de los cuerpos, pero disciplinados y al servicio
del capitalismo (12).

El dato o hecho dado da testimonio de un acontecimiento
o sirve de fundamento para adoptar decisiones; sus sentidos
aplicados recuerdan que en la produccion de los datos se halla
contenida una intencion, una ideologia (13). El dato elegido
para medir la discapacidad no solo establece definiciones,
garantiza igualdades o procura la eliminacion de todas las
formas de discriminacion, sino que también despliega ciertos
intereses en torno a la toma de decisiones y a las instancias
competentes para hacerlo. Asi, los datos sobre discapacidad
se convierten en una herramienta tecnocratica que sirve a las
instituciones y en una oportunidad apropiada para personas
que reclaman acciones de reconocimiento politico. A la vez,
esta clase de datos, con su doble cara, modifica las condiciones
de vida de las personas, define las investigaciones y afecta las
influencias mutuas sociedad-Estado.

Las cifras, basadas en las series de datos producidos de esta
manera, han de configurar, ofrecer y mantener informacion
desagregada para conocer las condiciones vividas por hombres
y mujeres con discapacidades, etnizadas o racializadas y los
modos como acceden, gozan, transforman e interrogan el
derecho a la educacion superior en cada pais. Estos son aspectos
propuestos desde MISEAL para preguntar por las relaciones
entre discapacidad y los otros marcadores de diferencia.

Al respecto, la Convencion sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad exhorta a los Estados parte a
adoptar mecanismos que garanticen la produccion y el uso de
datos y cifras con fines de investigacion social y aplicacion
de politicas. Las discrepancias entre los datos, las cifras y los
marcos interpretativos utilizados en paises latinoamericanos
para comprender o medir la discapacidad, configuran un amplio
espectro de mediciones basadas en las deficiencias que establece
diferencias geopoliticas con respecto al norte, centrado en las
discapacidades (14); esta es una cuestion que problematiza a
la misma nocién de discapacidad mas alla de su configuracion
lexical, la cual esta basada en carencias, insuficiencias,
disminuciones (15-18) o limitaciones en el desarrollo humano.
Este tipo de analisis identifica la forma como el orden bioldgico
ha servido de fundamento a las exclusiones historicas de ciertos
cuerpos desvalorizados socialmente (19).

Con dicha problematizacién, las personas que viven
situaciones de discapacidad discuten el dominio de los saberes
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médicos en el control de su vida cotidiana y la administracion
de sus cuerpos desvalorizados; también incrementan su deseo
de desnaturalizar los componentes sociales arraigados en los
discursos normalizadores y en las practicas eugenésicas que
descalifican sus diferencias corporales y experienciales. Estos
discursos y practicas han sido develados (como efectos de su
naturalizacion) por los estudios criticos sobre discapacidades
humanas; la gama de sus aportes es amplia y compleja e invita
a emprender otros debates politicos desde las experiencias

situadas (Tabla 1).

Tabla 1. Saberes médicos y efectos de la naturalizacion desde los

estudios criticos sobre discapacidades humanas.

Saberes médicos

Los discursos hegeménicos se
centran en la nocién de casos
clinicos porque consideran que
la discapacidad es el resultado
de una condicion fisioldgica
y un mero atributo individual
enmarcado en la tragedia e
independiente del contexto.

Las personas, sujetadas con la
idea de pacientes, se convirtie-
ron en objeto de una rehabili-
tacion que se mueve entre las
fronteras de un cuerpo normal y
de un cuerpo patolégico.

La nocidn de lo problematico en
esta clase de estudios materia-
liza el binarismo discapacidad/
no-discapacidad (anormalidad)
derivado de la superioridad
de la capacidad encarnada y
normalizada.

Los estudios sociales de la
ciencia, la tecnologia y la
medicina aparecen en la base
de la transformacion epistémica
para repensar asuntos deter-
minantes en los estudios sobre
discapacidades

Los sistemas de representacion,
los conjuntos de practicas y
significados, y las ideologias son
cambiantes historicamente; esto
es, constituyen una forma de
mirar, de pensar y de interpretar
los cuerpos determinada cultu-
ralmente.

Fuente: Elaboracion propia.

Efectos de la naturalizacion

[...] cada vez mas reducida a los proce-
sos neuroldgicos, los procesos fisioldgicos
o la anatomia del paciente. En su condi-
cion de reverso de un paciente normal, o
modelo arquetipico de los manuales de
anatomia, [...] es objeto de una serie de
procedimientos facultativos que tienen
por finalidad precisar la anomalia o
disponer los procedimientos terapéuticos
para la correccion y dptima adaptacion
al medio familiar, educativo o laboral
(20, p. 4).

[...] quedan traducidos en los esfuerzos
por clasificar y patologizar las diferencias
humanas y de manejarlas a través de las

instituciones (21, p. 4).

[...] no sélo determinan los parametros
de lo problematico sino que también
definen los limites de la discusion y del
tipo de comunicacion requerida para
intervenir en el didlogo (22, p. 25).

[...] las nuevas concepciones acerca del
cuerpo, de la vida y la muerte [...]. Las
nuevas tecnologias son ejemplos de la

capacidad de la ciencia y de la medicina,

para construir imagenes sociales y

culturales. Son exponentes del progresivo

poder sobre el cuerpo y la vida (23, p.
128, 144 ).

[...] mantener diversas representaciones
de las distintas transgresiones corporales
teniendo como referente el cuerpo
ideal clasico, incluidos aquellos cuerpos
transformados por la edad, la enferme-
dad, la gordura, lo mismo que aquellos
cuerpos desfigurados por amputaciones o
movilidad limitada (24, p. 153).

La interaccion politica entre los saberes médicos interpelados
y los efectos de la naturalizacion vivida remiten a dos lugares
especificos: el que estd ocupado por disposiciones de la
Constitucion Nacional y el que alberga a la diversidad de
poblaciones con discapacidad. Por esta via se esta anticipando
la necesidad de visibilizar las desigualdades entrecruzadas
por la confluencia de la discapacidad con el género, las
condiciones socioeconomicas, lo étnico-racial, las sexualidades
no normativas y la edad, tal como acaecen, aunque no se hagan
visibles, en el lugar institucional.

El lugar constitucional

De acuerdo con las disposiciones constitucionales, los
12 paises de América Latina socios de MISEAL configuran
cuatro agrupaciones diferenciadas por el sentido de la
discapacidad incorporado en articulos especificos. La
primera sefiala la inexistencia de normas definidas sobre
discapacidad en las constituciones de Chile y Costa Rica; la
segunda se caracteriza por el nimero de articulos y la gama de
principios constitucionales disponibles en Brasil (8 articulos)
y Ecuador (6 articulos); la tercera mantiene denominaciones
peyorativas vinculadas a la carencia o al desvalor: inferioridad
fisica o mental en Uruguay, persona incapacitada en Per(,
discapacitados en Nicaragua, minusvalidos y personas que
adolecen de limitaciones fisicas, siquicas o sensoriales en
Guatemala, debilidad manifiesta o disminuidos fisicos,
sensoriales y siquicos en Colombia, y portadores de
deficiencias en Brasil; la cuarta agrupacion recoge los términos
de personas con discapacidad en Argentina y de personas con
capacidades diferentes en México (Tabla 2).

La Convencion sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad, ademas de haber sido presentada como un
hito para la transformacion de la vida politica de millones
de personas habitantes del mundo, constituye un marco para
la defensa directa de los derechos de mujeres, hombres,
nifias, niflos, jovenes y mayores que viven situaciones de
discapacidad. No solo integra cuestiones relativas a los
derechos humanos de las mujeres, sino que incorpora la
perspectiva de género para garantizar el ejercicio de sus
derechos y libertades; igualmente, reconoce la diversidad
de las personas con discapacidad por edad, condiciones
étnicas, relaciones entre generaciones y co-dependencia. No
obstante estos avances, en la region se configura un derecho
internacional en discapacidad de caracter occidental (25).

Siguiendo los registros estatales, se encuentra que El
Salvador y México firmaron y ratificaron la Convencion
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad y su
respectivo Protocolo en el mismo afio de su aprobacion,
aunque con tres dias de diferencia: el 14 y el 17 de diciembre
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de 2007, respectivamente. Si bien dos paises mas firmaron la
Convencion en 2007, Colombia (en marzo) y Uruguay (en
abril), sus gobiernos tomaron mas tiempo para ratificarla,
Colombia lo hizo en julio y Uruguay en febrero del afio 2009,
mientras que el protocolo Colombia lo hizo en mayo de 2010
y Uruguay, en octubre de 2011 (Tabla 2).

Teniendo en cuenta lo previsto en el articulo 1 de la
Convencion, los paises participantes en MISEAL acogieron la
denominacion persona que tiene una discapacidad o personas
con discapacidad, para nombrar a la gente destinataria de sus

postulados, pero haciendo énfasis en el primer componente:
las personas, y enumerando las condiciones fisicas, mentales,
intelectuales o sensoriales particulares y sus efectos en la vida
social. Las observaciones al respecto son multidimensionales:
en un tono reflexivo se formulan distanciamientos de la
expresion utilizada en la constitucién mexicana (personas con
capacidades diferentes) por considerarla un eufemismo con
el que se mantienen las segregaciones poblacionales vividas
historicamente (19) y, con un tono regional, se hace énfasis en
un hecho sabido, pero menos documentado: las experiencias
situadas e intersectadas (26).

Tabla 2. Salvaguarda constitucional y estatus de la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad y su Protocolo Facultativo.

[ [ | e [ e | e

Argentina 75,23 30-03-2007
Brasil 7,23,24,37, 203,208, 227, 244 30-03-2007
Chile 30-03-2007

Colombia 13, 47,54, 68 30-03-2007

Costa Rica 30-03-2007

Ecuador 35, 47, 48, 49, 66, 81 30-03-2007
El Salvador 37,70,194 30-03-2007
Guatemala 53,102 30-03-2007

Meéxico 1,123 30-03-2007

Nicaragua 56, 62, 82 30-03-2007
Pert 7,23 30-03-2007

Uruguay 46, 67 03-04-2007

Fuente: Elaboracion con base en Stang (25, p 31,70) y constituciones nacionales.

El lugar de las poblaciones

Considerando los postulados constitucionales y la adopcion
de la Convencion, los paises latinoamericanos han dedicado
esfuerzos tendientes a responder a las reclamaciones de las
personas con discapacidad que habitan en la region. Los
formularios censales y las encuestas especializadas, que
registran auto-reconocimientos y acogen declaraciones
familiares, han desencadenado alternativas de caracterizacion,
moédulos especificos de informacion socio-demografica o
acercamientos descriptivos a la poblacidén. No obstante, son
datos y cifras no enmarcados en las relaciones estructurales
locales para explicar las desigualdades vividas por las personas
con discapacidad en América Latina.

Tales esfuerzos estadisticos, basados en un marcador de
diferencia problematizado (la discapacidad) por la diversidad
de marcos interpretativos subyacentes en su construccion, si
bien procuran promover, proteger y asegurar el goce pleno
de los derechos humanos y las libertades fundamentales de

2-09-2008 30-03-2007 2-09-2008
1-08-2008 30-03-2007 1-08-2008
29-07-2008 30-03-2007 29-07-2008
31-07-2009 10-05-2010
1-10-2008 30-03-2007 1-10-2008
3-04-2008 30-03-2007 3-04-2008
14-12-2007 30-03-2007 14-12-2007
7-04-2009 30-03-2007 7-04-2009
17-12-2007 30-03-2007 17-12-2007
7-12-2007 21-10-2008 2-02-2010
30-01-2008 30-03-2007 30-01-2008
11-02-2009 28-10-2011

las personas reclamantes desde los lugares constitucionales,
contintan siendo fragiles teéricamente para integrar los datos
requeridos en el abordaje social de lo vivido (12).

Dadas estas circunstancias regionales, en cada pais es
urgente hacer visibles las divisiones sociales relacionadas
con la discapacidad (27) e interrogar las recomendaciones
internacionales para conocer las condiciones vividas por las
personas con discapacidad (28). Los datos requeridos pueden
referirse a cuatro ambitos indispensables para comprender el lugar
social ocupado por las poblaciones latinoamericanas: la movilidad,
la vision, la audicion y la capacidad cognitiva, sin desconocer la
influencia ejercida por el autocuidado y la comunicacion. Quienes
han trabajado en este sentido estan retomando los aportes del
Grupo de Washington, es decir, una lista establecida para registrar
datos comparables entre distintos paises o entre poblaciones con
experiencias culturales y socioecondmicas diferentes; le agregan
otra lista para sefialar las limitaciones funcionales reportadas
por cada persona, sus familiares, representantes o cuidadoras, al
realizar actividades cotidianas.
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En estas mismas circunstancias regionales, la informacion
mas reciente sobre prevalencia de discapacidad, ademas de la
desagregacion entre mujeres y hombres para América Latina,
reporta diferencias segun seis tramos de edad (Tablas 3 y 4). Si
bien todos los grupos de edad son importantes, solo se retoma
la informacion relativa al tramo 19-39 afios por abarcar las
edades mas frecuentes de ingreso, permanencia y movilidad
estudiantil por el campus. En ambas tablas se observa la misma
secuencia relacionada con la prevalencia de la discapacidad

segin mujeres y hombres: Brasil: 167 y 133, Perti: 129 y 128,
Chile: 102 y 79, respectivamente. Se destacan las diferencias
entre los dos grupos, aunque sean mayores para el primer pais;
y el incremento registrado en todos los paises con respecto al
tramo de 60 afios y mas, principalmente cuando se comparan
las cifras de mujeres y hombres con el tramo inmediatamente
anterior. En este lugar ocupado por las poblaciones es preciso
hacer énfasis en las intersecciones género, etnia-raza y edad, con
las debidas reservas arraigadas en las cosmovisiones locales (26).

Tabla 3. Prevalencia de la discapacidad en mujeres por edad (por 1000 habitantes) en paises de América Latina con universidades

socias de MISEAL.

Tramos de 60 afios v mas Todas las
edad y edades
31 29 30 73 253 73

Argentina 17
Brasil 27 94 132
Chile 16 33 47
Colombia 25 30 33
Costa Rica 12 37 45
Ecuador 18 25 32
El Salvador 17 9 13
Guatemala 10 21 16
México 7 16 17
Perti 57 62 56
Uruguay 10 64 69

Fuente: Elaboracion con base en CEPAL 2012 (26, p. 202).

167 440 662 265
102 249 473 149
35 87 238 63
54 161 374 107
36 73 217 56
19 47 175 37
19 45 174 32
19 64 274 51
129 296 400 92
76 214 483 187

Tabla 4. Prevalencia de la discapacidad en hombres por edad (por 1000 habitantes) en paises de América Latina con universidades
socias de MISEAL.

Tramos de 60 afos v mas Todas las
edad y edades
39 40 40 75 239 68

Argentina 20
Brasil 29 88 103
Chile 20 45 45
Colombia 27 35 38
Costa Rica 16 46 48
Ecuador 21 31 40
El Salvador 18 12 18
Guatemala 15 22 24
Meéxico 9 23 21
Pert 88 70 70
Uruguay 12 75 72

Fuente: Elaboracion con base en CEPAL 2012 (26, p. 202).

133 363 600 212
79 173 386 109
46 93 241 66
59 158 357 104
51 91 234 66
34 67 205 45
25 48 167 36
27 66 252 52
128 248 397 76
66 159 388 138
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El lugar en las instituciones

La Universidad de Buenos Aires (UBA), la Universidade
Estadual de Campinas (UNICAMP), la Universidad Nacional
de Colombia (UNAL), la Universidad Nacional de Costa
Rica (UNA), la Facultad Latinoamericana de Ciencias
Sociales (FLACSO) —con sus sedes en Chile, Ecuador,
Guatemala y Uruguay—, la Universidad Nacional Autonoma
de México (UNAM), la Universidad Centroamericana de
Nicaragua (UCA) y la Pontificia Universidad Catolica del
Perti (PUCP) son las instituciones de educacion superior
socias del proyecto MISEAL. Cada uno de los tres grupos
sociales que conforman sus comunidades universitarias
locales esta integrado por personas que revelan los influjos
de las relaciones estructurales y las particularidades de los
componentes identitarios.

Estas personas estan acentuando su agencia para construir
otras practicas de reconocimiento de las diferencias en la
universidad (29). Asi, las mujeres y los hombres, con el
registro de sus experiencias situadas y basadas en la auto-
reflexividad, siguen aumentando su interés por proyectar
acciones de resistencia dentro y fuera de las fronteras
institucionales (30). Se trata de unas desigualdades que
requieren mayor visibilidad para documentar quiénes las
viven (distintas personas, sus organizaciones y sus familias) y
comprender la ausencia de cambios estructurales (12), pese a
la adopciodn de acciones inclusivas o de la transversalizacion
de la equidad. Entonces es preciso reconocer que en la vida
universitaria cada grupo social vive de manera particular
los efectos de los marcadores de diferencia para establecer
politicas orientadas a eliminar los regimenes de desigualdad
y no a borrar las diferencias (8).

Un mecanismo posible e inmediato para acrecentar la
visibilidad deseada lo constituyen el observatorio universitario,
los institutos y las maestrias como escenarios de reflexion e
investigacion para construir el cambio desde el interior de
cada institucion (31-34). No obstante, aunque existan estos
espacios orientados a la transformacion, no siempre se hacen
visibles las condiciones histdricas y las desigualdades vividas
por integrantes de poblaciones excluidas de las instituciones de
educacion superior porque en estos escenarios se homogenizan
las diferencias y no suelen incorporarse sus aportes epistémicos
(11,29,30).

Alavez, las intersecciones entre diferencias siguen ocultas
en la vida académica donde operan las relaciones de poder,
saber y género, aunque sean foco de interpelacion desde
los margenes. Su incorporacion ayuda a comprender las
experiencias situadas compartidas por las mujeres, quienes
presentan la mayor prevalencia de discapacidad para el tramo

de edad tipicamente estudiantil (en el ambito universitario)
(35), e intensifica los analisis de la invisibilidad historica y
las asimetrias de poder en la vida académica (30).

El unico marcador de diferencia constante como dato
registrado en las 12 instituciones socias de MISEAL es el
sexo, con cifras que estan sin desagregar en tres paises:
Brasil (grupo estudiantil), FLACSO Chile (grupo profesoral)
y FLACSO Uruguay (grupo profesoral y grupo de personal
administrativo). Esta situacion se mantiene en virtud de la
naturaleza juridica, la filosofia corporativa, las caracteristicas
de las instituciones y los marcadores de diferencia incorporados
sistematicamente en los datos abstractos reportados por las
universidades de América Latina. A pesar de estas ausencias,
se van consolidando datos para visibilizar la heterogeneidad
poblacional mediante las cifras encarnadas.

Por un lado se observan tres situaciones: en primer lugar,
las universidades mas grandes y mas antiguas en la region
acogen mayor numero de mujeres estudiantes (Argentina:
60.5% y México: 51%); las universidades de Brasil (66.8%) y
Chile (83.3%) reportan mas mujeres integrantes del personal
administrativo; la institucion argentina acoge mas mujeres entre
el profesorado (52.2%) mientras que la colombiana registra su
menor participacion (28.8%); por su parte, en el sistema FLACSO
las mujeres estudiantes sobrepasan el 50%: Ecuador, 57.7%, El
Salvador, 51.8%, Guatemala, 59%.

En segundo lugar, en cuatro universidades, creadas en
las décadas de los 40, 60 y 70, los hombres sobrepasan
porcentualmente a las mujeres en el personal administrativo:
El Salvador (61.1%), Ecuador (55.9%), Costa Rica (55%) y
Nicaragua (53%) (Tabla 5). Y, finalmente ninguna institucion
reporta el marcador discapacidad entre las cifras de sus grupos
sociales, pero algunas lo incluyen como parte del acumulado
de datos generales.

Por otro lado, es posible dar cuenta de dos situaciones en
relacion con los tres grupos sociales. La primera se refiere a
tres universidades que incluyen el marcador discapacidad en
relacion con estudiantes, docentes y personal administrativo; la
otra indica que la universidad brasilefia utiliza datos relativos
a cinco de los seis marcadores cuando habla del estudiantado
(no incluye el marcador sexualidad), del profesorado y
del personal administrativo (sin hacer relevamiento de lo
socioeconomico). FLACSO Ecuador registra datos sobre los
seis marcadores en relacion con el estudiantado, mientras que
la universidad peruana deja fuera etnia-raza y sexualidad en
relacion con este mismo grupo social.

En términos tedrico-politicos, de estos datos re-emerge
fortalecida la problematizacion de los cimientos de las
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desigualdades sociales, también se expanden los modos como
estas desigualdades circulan y son reproducidas en las instituciones
de educacion superior en medio de un sistema de relaciones de
fuerza que circula entre los grupos sociales integrantes de las
comunidades universitarias locales; y, por supuesto en medio de
un sistema de relaciones de sentido, es posible involucrar otros
marcos interpretativos y otros fundamentos epistémicos para
comprender las condiciones estructurales que caracterizan la vida
cotidiana de las personas con discapacidad como estudiantes:

cuando ingresan a primer semestre, durante su permanencia segun
el tiempo requerido por la carrera y al momento de egresar de las
instituciones de educacion superior en la region.

En todo caso, las relaciones de fuerza y las relaciones de
sentido, ambas en continuo cambio, contribuyen a configurar
otros fundamentos tedrico-conceptuales que es preciso tener
en cuenta cuando se busca un lugar para que la discapacidad
traspase las fronteras como marcador de diferencia (35,36).

Tabla 5. Caracteristicas generales y porcentaje de mujeres y hombres segun grupos sociales en instituciones socias de MISEAL.

.. Grupo de personal
Grupo estudiantil Grupo profesoral

Institucion-afo de Ao de
reporte creacion
Brasil UNICAMP-s.d. 1966
Chile FLACS0-2009 1957 46.9
Colombia UNAL-2010 1867 39
Costa Rica UNA-2012 1973 45
Ecuador FLACS0-2011-2012 1974 57.7
El Salvador UES-2011 1941 51.8
Guatemala FLACSO-2011 1987 59
México UNAM-2011-2012 1551 51
Nicaragua UCA-2011 1960 60
Perti PUCP-2012 1917 447
Uruguay UDELAR-2007-FLACSO 1838/1957 28.9

Fuente: Elaboracion con base en MISEAL (5).

Los fundamentos tedrico-conceptuales: mas que un
acto de diferenciacion

Todo acto de diferenciacion queda inscrito en los
cuerpos, devela hechos de violencia simbdlica en la medida
que clasifica, rotula, segrega subjetividades y establece
privilegios para unas personas y opresiones para otras segun
las estructuras de poder. En relacion con las discapacidades,
como marcadores de diferencia anclados en los cuerpos, los
actos, los hechos y las estructuras, estas se hallan en la base
de la legitimacion y la justificacion del dominio eugenésico/
normo-centrista del saber médico hegemodnico (21). Cuando
la discapacidad emerge como categoria se reconfigura en
términos fluidos, flexibles y libres de violencia, y pasa a ser
narrada para dar cuenta de experiencias vividas e incorporar
otros modos de hacer analisis relacionales.

El lugar de la categoria discapacidad

Las nociones previas al concepto discapacidad siguen
vigentes simbolica y socialmente en la cotidianidad (36),

35.2 64.8 66.8 33.2

53.1 833 16.7
61 28.8 71.2 53 47
55 53 47 45 55

423 36.2 63.8 44.1 55.9
48.2 38.9 61.1
41 49 51 50 50

49 43 57 50.2 49.8
40 429 57.1 47 53

55.3 34.8 65.2 53.7 46.3

aunque hayan sido objeto de debates tedricos por parte de las
poblaciones hetero-nombradas con ellas, y se incorporaren
las relaciones estructurales, los componentes identitarios, la
diversidad corporal y los elementos experienciales inscritos
en los cuerpos en sus analisis.

Los sistemas actuales de clasificacion por discapacidades
cristalizan y mantienen en circulacion las antiguas nociones
cosificadas y descontextualizadas (28), rezagan los procesos
de teorizacion dirigidos a la transformacién desde las
subjetividades, limitan la deconstruccion de los codigos
binarios contenidos en los marcos interpretativos y posponen
la interpelacion a los influjos de los esencialismos (37).

Con esta afirmacion multidimensional surgen tres
acotaciones. 1) La discapacidad como categoria de analisis
tiene una historia reciente y, en si misma, aparece como un
simulacro por cuanto su significado todavia esta arraigado en
la vaguedad; aunque sea definida diferencialmente, contiene
expresiones de homogeneidad para referirse a grupos de
personas diversas (28). La categoria discapacidad no puede
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desconocer a las subjetividades que luchan por dejarse ver y
hacerse escuchar en el mundo comun; igualmente, contribuye
a expandir las formas de teorizar las diferencias humanas
desde las experiencias situadas (15-18,28,35).

2) La discapacidad misma, como denominacion identitaria,
con sus efectos legales, encarnados y sociales, y sus
discrepancias teoricas y politicas, se alimenta del activismo
comprometido de algunos grupos de mujeres y de hombres
que interpelan a las instituciones sociales mas proximas
(20-24,33,34). Son grupos que consideran a la discapacidad
como vivencia narrable para reconocer su interaccion con
otros marcadores de diferencia en un plano de heterogeneidad
(28,35,36). En consecuencia, la diversidad corporal y los
elementos experienciales inscritos en los cuerpos se trasladan
a la base de los nuevos sentidos que entran a definir el peso
cultural de lo vivido, y configuran multiples experiencias
situadas (11) antes de configurar otros lugares con alcances
politicos (8).

3) Politicamente, las discapacidades han de ser estudiadas
como un fenémeno social para discutir los procesos de
normalizaciéon y como un fenémeno cultural para adentrarse
en los ambitos del orden subyacente. Es una doble via que,
a partir de las experiencias de marginalizaciéon y opresion
vividas, conduce a las interseccionalidades (1,11,28), convoca
a hacer trabajo colaborativo (7,8), a reanudar el activismo
transformador (8) y a compartir la construccion de paradigmas
no hegemonicos para ampliar su estudio desde posturas
geopoliticas poscoloniales (20-24,33-35,38).

Con dichas experiencias convergen una serie de apuestas
teorico-politicas que procuran activar las luchas sociales,
desde las desigualdades, por la abolicion de privilegios y la
consagracion de la igualdad de las personas ante la ley; y por la
distribucion de toda clase de recursos para que sus integrantes
disfruten plenamente de sus derechos, independientemente
de la denominacion dada al marcador de diferencia, y para
descentrarla como foco de atencion o toma de decisiones (39).
Esto no es mas que la necesidad de materializar un lugar para
incorporar sus analisis en perspectiva interseccional (40).

El lugar de la perspectiva interseccional

En los contextos de las instituciones de educacion superior
socias de MISEAL, el hecho de tejer las interseccionalidades
en torno a la discapacidad traspasa los limites binarios,
hegemonicos o esencialistas de salud-enfermedad, normalidad-
anormalidad, capacidad-discapacidad y cientifico-experiencial
(11,21,28,38). Estos analisis seguiran contribuyendo a
comprender el orden socio-cultural del poder, a develar la
forma como el poder construye las subjetividades y a pensar

en los procesos de interaccion entre subjetividades y cuerpos
para desentrafiar los trasfondos ideoldgicos de los saberes
establecidos (7), haciendo un mayor énfasis en sus elementos
estructurales (30).

Cuando se establezcan entrecruzamientos entre un marcador
de diferencia en su expresion articulada e inseparable con otros
marcadores, serd posible relacionar los influjos del poder
instituido; también serad posible interpretar la forma en que
las politicas, los programas, los proyectos, los servicios y las
leyes afectan un aspecto determinado de las subjetividades
que estan inextricablemente vinculadas a otros procesos: los
de despolitizacion y a las relaciones estructurales.

Ambos, procesos y relaciones, requieren otros lugares
para la discapacidad, esta vez pensados a partir de la
desnaturalizacion de las desigualdades sociales y la
desmedicalizacion de la categoria discapacidad que propicien
la politizacion de subjetividades emergentes desde los
lugares poblacionales e institucionales, por sus nexos con la
ideologia eugenésica (21); también por sus vinculos con otras
desigualdades (8,11,28,29,35).

En este contexto, la interseccionalidad re-emerge con
mayor energia como categoria académica proveniente
de la produccién intelectual y como perspectiva politica
asentada en los feminismos negros y en los feminismos
del sur; su arribo reclama la conjugacion entre teorizacion
y accion, entre academia y poblaciones histéoricamente
excluidas. Estos entrecruzamientos traspasan los limites
establecidos para el estudio de los lugares constitucionales,
poblacionales e institucionales, asi como las perspectivas
tedricas que han intentado explicar los factores sociales que
enmarcan la vida cotidiana. Si bien es cierto que en torno
a la interseccionalidad se han tejido multiples discusiones
conceptuales, metodolodgicas, politicas o epistemoldgicas
que la convierten en foco de un debate vivo por recoger las
experiencias situadas, también es innegable que con clla se
analizan los lugares ocupados socialmente y las violencias
soportadas en esos lugares (41,42).

Al respecto, la perspectiva interseccional permite hacer
otros analisis para develar y transformar las desigualdades
sociales. A partir de situaciones concretas se reconoce el
poder de la agencia para recorrer las instituciones con otras
epistemologias, interrogar mas profundamente las politicas
y normas vigentes, identificar con minucia los aspectos
estructurales que producen exclusiones multiples e inequidades
cambiantes, y sefialar, sin matices ni opacidades, los alcances
generales de los clasismos, los heteronormativismos, los
racismos y los corporeismos. Con sus nexos se profundizan
tales desigualdades en la vida académica y se replantean
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sus implicaciones a partir de las discapacidades vividas por
diversidad de personas (1,11,28,38,41).

Las practicas metodologicas basadas en sus aportes no solo
traen a la memoria los trabajos de las tedricas mas conocidas o
con trabajos mas divulgados (38,43), sino que también ponen
de presente los marcos interpretativos propicios para el analisis
de lainterseccionalidad: la inclusion mediada por componentes
identitarios, las interacciones analiticas multinivel y el
dominio institucional. Dichos aspectos son inherentes a la
teorizacion y a la accion en términos inclusivos, pensando
en los grupos historicamente excluidos o marginalizados
de la vida sociopolitica; en términos procesuales, pensando
en la interaccidon entre los niveles configuradores de las
desigualdades, y, en términos sistémicos, pensando en los
modos de identificar el camulo de relaciones estructurales
subyacentes a unas sociedades excluyentes (44). Se pueden
asi otorgar lugares interseccionales a la discapacidad para que
sus usos queden alineados tedricamente seglin unas practicas
sentidas, unos fundamentos en constante transformacion y
unos alcances altamente reflexivos para pensar las conexiones
estructurales y simultaneas entre clase, raza y género (45).

Anotaciones para continuar las reflexiones

La pretension politica del articulo como un dispositivo
abierto, en interaccion con la intencion intelectual vertida
en su contenido, ha sido la busqueda de otros lugares para
la discapacidad en el &mbito de un proyecto académico de
caracter transnacional. En los recorridos realizados, el texto
abord6 acercamientos, directos e indirectos, a los datos, a las
cifras y a los marcos interpretativos relativos a la discapacidad
como marcador de diferencia involucrado en el proyecto
MISEAL.

La comprension de la categoria discapacidad, en
perspectiva interseccional, implica realizar una labor analitica
orientada por el conocimiento de lo vivido en las instituciones
de educacion superior, alli donde ocurren las interacciones
y operan los procesos de inclusion, alli donde cada eslabon
del encadenamiento de situaciones contiene una interaccion
o enlaza varios niveles y alli donde circulan las reflexiones
desencadenadas durante distintos momentos del estudio
(46,47).

Con las reflexiones compartidas en las paginas precedentes
comenzaron a mudar las preguntas en torno a la discapacidad,
a intensificar la busqueda de alternativas congruentes con los
deseos de las poblaciones locales y a incorporar otros dialogos
académicos que parecen flotantes porque no terminan de ser
aprehendidos (48), pero que en realidad estan anclados a los
cuerpos para enlazar discapacidad, género, edad, etnia-raza,

clase y sexualidad a través de tres matices propios de la
perspectiva interseccional: la inclusion, la interaccion y la
institucion. Con estos matices se esta repensando lo vivido en
cuanto a la categoria social discapacidad durante la ejecucion
del proyecto MISEAL.

Por esta ruta, la discapacidad se distancia ain mas del
saber médico para entrecruzarse sin dilaciones con los demas
marcadores de diferencia e indicar la necesidad de repensar
los modos en que las personas le dan sentido a cada lugar con
sus vivencias concretas de tiempo y espacio, es decir, con
sus experiencias situadas en un conjunto de desigualdades
sociales (1,11,28).

Los nuevos recorridos emprendidos mas alla de la orbita
de accién del proyecto transnacional, llevaran a la gente
interesada a moverse empiricamente desde los confines de
la inclusion —limitado por sus marcos neoliberales— (49),
mediante la interaccion —traspasando la mera adicion de
marcadores hasta abarcar los niveles de analisis— (1,44) y
a través de las instituciones —para involucrar el peso de las
relaciones estructurales— (8,50).
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| Summary |

The relationship between disability and poverty has been
recognised in the literature since the 1990s. Empirical
evidence supporting the existence of this relationship has
increased in the last decade; however, there is still a lack of
knowledge of how these two conditions interact and what
the causal mechanisms that participate in the creation of
this relationship are. This article aims to explore how the
concepts of disability and poverty are related and it analyses
the bidirectional relationship between these two conditions,
how it is mediated by social exclusion and what empirical
evidence supports this relationship around the world and in
Latin America (LA).
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Resumen

Larelacion entre discapacidad y pobreza ha sido reconocida en
la literatura desde los afios noventa. La evidencia empirica que
soporta la existencia de esta relacion ha crecido en la tltima
década, sin embargo, todavia no se ha determinado cuales son
los mecanismos que facilitan y participan en la creacion de la
correspondencia entre discapacidad y pobreza.

El proposito de este articulo es explorar como los conceptos
de discapacidad y pobreza se relacionan; igualmente analizar
la bidireccionalidad de la relacion entre estas dos condiciones,
coémo esta mediada por la existencia de procesos de exclusion

social y qué evidencia empirica existe en paises en via de
desarrollo en Latinoamérica.

Palabras clave: Personas con discapacidad; Pobreza; América
Latina (DeCS).
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Introduction

The aim of this article is to explore how the concepts
of disability and poverty are related. Both concepts have
evolved in the last decades, presenting multiple definitions
and, depending on the perspective, different dimensions that
play a role in the social construction of these two concepts.
This article analyses the bidirectional relationship between
disability and poverty, how it is mediated by social exclusion
and what empirical evidence supports this relationship around
the world and in Latin America (LA).

Three main models to define disability can be found
in the literature. The first is the individual model, which
defines disability as an individual problem, the result of an
impairment that limits an individual’s ability to participate
in the labour market. Under this model, a person with
disability does not fulfil the social standards, therefore he
or she cannot work or be an active member of the society
(1-3). The individual model is based on a needs-based
approach which establishes that welfare providers (States,
Church, charities) should provide social services to specific
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groups, those who are seen as not able to participate as active
members of the society.

The second model developed to support an understanding
of disability is the social one. This model assumes disability
is socially constructed; it gives an active role to society in the
creation of disability. Under this model, social changes should
occur in order to guarantee the full participation of people with
disabilities. Indeed, legislation and social policies on disability
aim to guarantee equal access to basic opportunities and services
and to reduce discrimination (4). The social model is based on a
rights-based approach that considers that social policies should
guarantee human rights to all members of a society (5).

The third model was proposed by the World Health
Organization (WHO) in the International Classification
of Functioning, Disability and Health (ICF) (6). The
biopsychosocial model or ICF model understands disability
as the result of an interaction between a health condition
and social barriers. This model has been highly influential at
international and national levels. Indeed, the Convention on
the Rights of Persons with Disabilities (CRPD) is based on
the ICF model; this convention is the first official document
that forces signatory states to fulfil a number of objectives
in order to include people with disabilities in their societies.
Additionally, the ICF model has also influenced the way
disability is measured. In this context, the Washington Group
on Disability Statistics (WG) has developed a short set of
questions based on the ICF. This set was designed to be
included in censuses or large national surveys.

Countries in LA have responded to the requests made by
the UN and the WHO. Indeed, two of the most influential
documents in the region were the Standard Rules on the
Equalization of Opportunities for People with Disabilities
and the CRPD. Most LA countries reacted positively to the
promulgation of these two documents. The legislation on
this topic started to include a perspective of equalization of
opportunities after 1993 and a human rights perspective after
2008 (7).

The definition of disability plays an important role in
understanding how this condition interacts with poverty.
Indeed, the currently widely accepted definition of disability
recognises that social factors play a determinant role in the
construction of disability. Different models to define disability
exist in the literature, and since the ICF was published in 2001,
most LA countries included this definition in their national
legislation on disability. Currently disability is understood
as the result of the interaction between a health condition
and different social factors that act as a barrier in the social
inclusion process of people with disabilities (6).

The relationship between disability and poverty became
more apparent after the acceptance of the Millennium
Development Goals (MDGs) in 2001. Identification of who
the poor are and where they live became a priority for most
developing countries. It has been recognised that the lack of
explicit inclusion of these group in the MDGs and development
strategies, including programmes to reduce poverty, is one
important limitation in the fulfilment of objectives related to
eradicate extreme poverty (8,9).

Disability is not only related to poverty, but also to chronic
poverty. The negative economic consequences of disability
affect individuals and their families. Several factors interact in
the intergenerational transmission of poverty. Some examples
of those are ownership of land or housing, low levels of
education and poorly paid work opportunities (10,11). In
households with disabled members, other factors also play
a significant role; for example, indirect cost and changes in
family roles. This last factor is associated with family members
being caregivers and the type of strategies households
implement in order to overcome potential reductions in
income. Usually, when an adult becomes disabled, children
may take the role of caregivers or may leave school in order
to work; in both cases, there is a reduction in human capital
of household members and it directly reduces the strategies
and options households have to escape poverty.

People with disabilities are not a homogeneous group.
Their needs vary according to the type and severity of their
impairment, alongside personal and social characteristics
which can also affect their levels of vulnerability. In fact,
depending on the type of impairment, different barriers
may limit access to basic opportunities and services, such
as education, health and employment. As a result of this
heterogeneity, policies and strategies aiming to prevent,
mitigate or overcome poverty for people with disabilities
cannot be the same. There is no a unique strategy that will
reduce the risk of poverty; consequently, this group needs
to be fully and explicitly included in all strategies aiming to
reduce poverty in developing countries (12-14).

Mechanisms to include people with disabilities in the
development agenda have moved from a needs-based
approach to a human rights approach. People with disabilities
were an invisible group, usually not included in development
strategies. After the publication of the document on
Disability, Poverty and Development by the Department
for International Development (DFID) (15), the importance
of this group increased. Additionally, states that signed the
CRPD have the obligation to guarantee human rights, to
reduce discrimination and to improve the life conditions of
people with disabilities.
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Despite the fact that the relationship between disability and
poverty has gained recognition in the last decade (16-18), there
is little effort to analyse the dynamics of this relationship in
LA. The relatively small number of sources of data including
questions on disability and poverty is one reason why research
on this subject is limited. In the last 10 years, the number of
national surveys and censuses that include questions on the
topic has increased, but still there is no in-depth analysis of
this relationship and the identification and analysis of causal
relationships is limited by the absence of longitudinal data.

The next section in this article describes the relationship
between disability and poverty, followed by a discussion on
how social exclusion acts as a mediating mechanism between
both conditions. The existing empirical evidence is then
presented for developing countries and for LA countries.
In the final part of the article consideration is given as to
how disability has been included in policy reduction and
development strategies.

Disability and poverty: A vicious circle

The understanding of poverty and disability has changed
in recent decades. Disability has moved from an individual to
an ICF model, where social barriers play a fundamental role
in the creation of disability (6). Additionally, the perspectives
employed to understand poverty have shifted from a monetary
or an income based approach to a multidimensional one, where
aspects related to access to basic opportunities and services play
a major role. Given these changes, the study of the relationship
between disability and poverty has moved from an analysis of
disability as a health shock that increases the risk of poverty or
impoverishment of an individual to a more complex relationship,
which is bidirectional and associated with social exclusion.

Disability
#Social exclusion
eDiscrimination
sLow access to basic
opportunities

eLow levels of human
capital

In the last 15 years, the number of studies aiming to describe
the relationship between disability and poverty in low and
middle income countries has increased (19). Nevertheless,
the evidence is fragile and the lack of longitudinal data does
not allow a proper analysis of how these two conditions
interact. The World Bank (WB) published a review of the
literature on this topic in 1999 (16). This report argued
that around 15% to 20% of poor populations in developing
countries are people with disabilities and that households
with disabled members have a higher risk of poverty (16). In
addition to this report, after the promulgation of the MDGs
in 2001, the analysis of who the poor are and why they are
poor has become a priority in the development research
agenda. It has been recognised that disability increases the
risk of poverty and poverty increases the risk of disability,
and people with disabilities constitute a large percentage of
the poorest of the poor (17,20).

Disability and poverty have a bidirectional relationship;
meaning that disability is a cause and a consequence of
poverty (Figure 1) (16,17,21). On the one hand, low levels
of nutrition, limited access to preventive health care, low
access to sanitation and clean water and violence are some
factors that increase the risk of becoming chronically ill for
poor populations. On the other hand, people with impairments
face extra costs and barriers in their access to health care
services, including rehabilitation and technical aids; they are
socially excluded from education and employment and have to
assume direct, indirect and opportunity costs, which negatively
affect their income and consumption (13,16,17,19,22.23).
This is not a universal circle that affects all poor or disabled
individuals. However, people living in poverty and people
with impairments face higher risks of becoming disabled and
poor, respectively.

Poverty

*High risk of undernourished

*Low access to clean sources
of water and improved
sanitation

*Low access to
preventive/curative health
care services

*High risk of communicative
diseases

sViolence

Figure 1. Disability and poverty vicious circle
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The interaction between disability and poverty depends on
individual and social-demographic characteristics. Indeed,
aspects related to age, gender, impairment (type and severity),
country and region of residence have a direct effect on how
the risk of poverty and disability increases (or not). The level
of human, social and economic development of a country
influences the type and quality of opportunities and services
available for all members of a society, including people with
disabilities (24). Nevertheless, physical, social and attitudinal
barriers reduce the access to services and opportunities of this
group. In a general context, people with disabilities face social
exclusion and higher levels of poverty, even in developed
countries, where social programmes have been established in
order to allow for the extra costs of disability (25-27).

The understanding and study of this relationship has been
limited by the nature of available data. A large amount of anecdotal
evidence exists on the topic; but difficulties developing a set
of questions that enables identification of who is disabled, and
the lack of longitudinal data in developing countries, including
information on disability, have been two limitations on the
analysis of the causal relationship between these two conditions.

When poverty is understood from a multidimensional
perspective, aspects related to access to basic opportunities

and services are a priority. In this context, levels of health and
education, the types of available employment, opportunities
for social and economic participation and social and political
empowerment are essential to define who the poor are and
why they are poor. As a consequence of the large number of
risks of poverty people with disabilities face and the effects of
disability on the levels of poverty of an individual or a family,
indirect measures of poverty do not capture the severity of this
situation. In fact, aspects related to reduction in the levels of
human capital, costs of care and effects of social exclusion are
not considered in unidimensional measures of poverty (28).

From disability to poverty

Usually, people with disabilities are socially and
economically marginalized. In general, they and their families
are considered the poorest of the poor and are excluded
from basic opportunities and services related to health,
education and employment (Figure 2). In developing and
developed countries, this group faces higher risks of poverty
and impoverishment; has higher rates of unemployment and
underemployment and lower education levels. These aspects
reduce their human capital and increase their risk of being
chronically poor (17,18,29).

> Education and
employment
Fewer skills
> Social networks M  Low selfesteem
poor health
= ,|  Political and legal J’
= q processes Low levels of
@ .
Impairment o DISABILITY E h“ma”fp'ta'
gt Health care -
3 Low number of job
opportunities and
. Low priority in income generation
"| distribution of food,
water and land v
POVERTY
. High extra cost
4 associated with
impairment
fogma and SOCIAL EXCLUSION

Figure 2. From disability to poverty. Source: Adaptation from (29).
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In general, people with disabilities around the world share
similar characteristics. They are considered the poorest of
the poor, have lower levels of education, higher rates of
unemployment and underemployment, have fewer savings
and a reduced number of assets including housing and land
(13,16-19,21,22,24,30-36).

The negative effects of disability are assumed by
individuals and their families. In developing countries,
indirect, direct and opportunity costs of disability are
usually assumed by the family. This is given by the
limited number of social protection services designed to
cover these costs and the important role of the family as
a welfare institution (37). In addition, the average level
of human capital of a household with disabled members
is reduced because people with disabilities have lower
levels of education and higher levels of unemployment,
and, in most cases, a member of the family adopts the role
of caregiver (23).

Disability affects individuals and their families, and can
have a different impact on people. The characteristics of a
person before becoming disabled determine to some extent
how available social resources can be used. However, access
to basic services and opportunities for people with disabilities
is usually limited by attitudinal, physical and informational
barriers. Those barriers have a direct impact on levels of
education and health and types of job to which this group
has access to. In most cases, schools, universities and other
education institutions are not adapted to include people
with diverse educational needs, this is one main reason why
parents of children with a disability are less likely to take
them to school (18). In addition, transportation services
are usually not accessible for individuals with reduced
mobility, buildings are not designed to include people with
physical impairments, information is not available in braille
and only a small number of people can communicate using
sign language (18). All these barriers result in people with
disabilities having less access to basic services and should
be considered when the relationship between disability and
poverty is analysed.

People with disabilities face a “handicap conversion” (38).
Meaning that a person with a disability would not reach the
same levels of wellbeing that a person without a disability,
even when they have the same amount of resources. This
handicap conversion is one cause of how disability increases
the probability of poverty of individuals and households.
People with different impairments have special needs that
should be covered and in most cases these needs reduce the
levels of available income of individuals and their families,
creating a poverty trap.

The needs of people with disabilities are usually invisible
in social policies that aim to reduce poverty and to increase
access to basic services and to the labour market. Aspects
associated with the existence of negative stereotypes related
to the ability of people with disabilities to work, to actively
participate in a society and to learn new things are some
of the causes of the invisibility of this group in the public
agenda (39). In most cases, people with disabilities are
considered a group that deserves help and are excluded as
active members of a society. All of this increases the risks
of poverty and reduces the opportunities for a person to live
the life they want.

In conclusion, disability increases the risk of becoming
poor or impoverished. Exclusion from basic services such as
education and health has a negative impact on the levels of
individual human capital. Extra costs associated with disability
are also a main source of risk, not only for individuals but also
for their families. If a member of a poor household becomes
disabled, the risk of impoverishment and chronic poverty
increases and a family can fall into a poverty trap. All these
elements play a fundamental role in how the existence of
impairments increases the risk of poverty of a person and
his/her family.

From poverty to disability

In general, poor individuals face higher risks of becoming
chronically ill or impaired. They have low access to health
care, high levels of under nourishment and usually work and
live in unsafe environments, aspects that result in higher risk of
illness and injury (40). Added to this situation, when a person
suffers impairment and is excluded from health care services,
the risk that an illness becomes a disability is higher. In this
context, being poor increases the risk of illness and when a
person is excluded from health care services it increases the
risk of disability.

Poverty is defined as a deprivation of certain basic
capabilities, which include avoiding premature mortality,
being under nourished and being illiterate. In this context,
a person considered poor by definition has limited access to
food, education, health care, employment and is usually at risk
of suffering an illness, injury or impairment (41). The sum
of these factors can create a vicious circle where poor people
have higher risk of illness, in the cases where they become ill,
barriers of access to health care services increase their risk of
chronic illness and, added to social exclusion processes, the
risk of disability is higher. In addition to this mechanism, low
levels of education and knowledge have negative consequences
in the type and quality of information poor individuals have
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access to, increasing the risk that a preventable disease
becomes a chronic condition or impairment. Aspects related
to working and living in dangerous places and poor hygienic

living conditions (low access to clean sources of water and
improved sanitations services) also contribute (Figure 3)
(17,21,29,30,34,39).

A 4

Education and

employment
> Shelter Dangerous working conditions
Unhygenic living conditions
Lack of voice
Malnutrition
§=! > Sanitation Poor health
0n
N Social 3
Poverty | exclusion S
= .| Political and legal
ST systems
R High risk of lliness,
14 Health Care accident and
impairment
»(  Food and nutrients
Disability Discrimination and
social exclusion

Figure 3. Poverty to disability cycle. Adaptation from Yeo (2001) (29).

In conclusion, individuals living in poverty face different
risks that increase their probabilities of becoming ill, having
an accident and impairment. Added to this, exclusion from
access to preventive, curative and rehabilitation health care
services are determinant factors in how impairments become
disabilities.

Multiple disadvantages

The likelihood of poverty increases with different personal
and social characteristics. Certain segments of the population,
including women, elderly, minority ethnic groups and people
living in rural and remote areas, are more vulnerable to
poverty. Indeed, when two or more of these characteristics
are combined the risk of poverty and exclusion is higher (11).

In the case of people with disabilities, it has been recognised
that disabled women and disabled girls have lower levels of
opportunity in education and employment. In some countries,
they have a lower possibility of getting married and starting a

family. In general, women with disabilities experience higher
levels of physical and sexual violence and are most likely to
be excluded from social participation and usually do not have
a voice (42,43).

In conclusion, individual and social characteristics increase
the probability of being poor. In the case of disability, it has
been recognised that women with disabilities face higher levels
of discrimination and oppression. They experience higher risks
of being victims of physical and sexual violence and in some
cases of premature death.

Social exclusion of disabled people

Social exclusion plays a significant and important role in
the relationship between disability and poverty. Exclusion
from access to education, to health care and to employment
contributes to the creation of a vicious circle between disability
and poverty. There is an inter-relationship between disability,
exclusion and poverty, which becomes stronger in developing
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countries, where social protection systems do not provide
enough cover to this population. As discussed in previous
sections, people with disabilities face barriers in accessing
basic services and opportunities, in addition, poor people face
exclusion from health care services increasing the risk that an
impairment becomes a disability (17,29,40).

Access to education and labour are crucial to how disability
can be a cause of poverty. The age of individuals when they
become disabled determines to some extent their access to
education and labour markets (18). In cases where a person
became disabled at birth, the probability that he or she has
access to education is lower compared with non-disabled
individuals. Additionally, if the person was of working age,
access to labour markets and especially to formal jobs becomes
a main limitation for social inclusion. Finally, if the person
becomes disabled after working age, access to education or
labour is not the major issue, but access to health and care
services is.

Social exclusion is usually mentioned as one main factor
that contributes in the vicious circle between disability and
poverty. Nevertheless, empirical evidence analysing how
social exclusion acts as a mechanism between disability
and poverty is scarce (25,40,44,45). In addition, as it will
be discussed in the next sections, social exclusion is not
sufficiently described in the analysis of the relationship
between disability and poverty.

In conclusion, social exclusion helps in the understanding
of how the relationship between disability and poverty is
created. This phenomenon is associated with low access to
basic opportunities and social and political participation. Two
of the main areas where people with disabilities are excluded
are education and labour markets. Both have a direct impact
in the level of poverty for people with disabilities and their
families. Social exclusion is also related to social justice and
how minority groups do not have the same opportunities and
are discriminated against accessing basic services, affecting
their levels of wellbeing and quality of life.

Empirical evidence in developing countries

In the last 15 years a large number of studies have analysed
the relationship between disability and poverty. However,
the evidence for developing countries continues to be scarce
and only a few studies have included a multidimensional
perspective of poverty in the analysis (24,35,46,47).

Two types of analysis can be found in the literature: studies
describing the main characteristics of people with disabilities
and their families and, studies analysing the levels of income

and consumption of people with disabilities. The first type
of study suggests that people with disabilities in developing
countries share characteristics associated with low access
to education, health care and labour markets. In general,
people with disabilities have lower levels of education
(31,48); higher extra costs in health care (49,50); low access
to rehabilitation and medical services (18,49); high rates
of unemployment (18,21,34,51,52); low levels of political
and social participation (18); low access to basic sanitation
services, including a clean source of water and sewerage
(53,54) and they usually live in marginalized areas (55).

Studies analysing levels of income and consumption of
people with disabilities and their families are inconclusive.
Indeed, depending on the country and the existence or not of
social assistance programmes for people with disabilities; the
levels of income and consumption are higher or lower to those
from the general population (18). Nevertheless, it has been
recognised that indirect measures of poverty do not capture the
real magnitude of deprivation of households and individuals
with disability. Indeed, the extra costs associated with each
type of impairment, the costs related to caring and the human
capital loss in a household are not captured by these types of
measures (28). Different studies have calculated the poverty
gap for people with disabilities and it has been suggested that
poverty lines for people with disabilities and their household
should be higher in order to include the extra direct and
indirect costs that this group faces (56-59). Studies including
a multidimensional measure of poverty have concluded that
people with disabilities are deprived in more dimensions that
people without disabilities (24).

In conclusion, people with disabilities around the world
share similar characteristics. Those are related to low access
to education and employment, higher health care costs,
limited access to rehabilitation and medical services and low
levels of social and political participation. In general, they are
excluded from basic opportunities and services, an aspect that
increases their levels of poverty and their risks of becoming
chronically poor. Empirical evidence about the impact of
disability on income and consumption levels of a household
is inconclusive; these aspects can be related to the existence
of extra costs, which are not captured by indirect measures
of poverty. Studies analysing the effect of extra costs on the
final income of individual and families have concluded that it
is important and necessary to establish a higher poverty line
for people with disabilities.

Empirical evidence in Latin America

Although information on disability is scarce in LA, some
studies have described this group and produced findings that
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people with disabilities usually share similar characteristics
between countries. Indeed, people with disabilities in LA are
often poor, have low levels of education, live in marginalized
regions, have low access to health care services and are
unemployed or working but not earning a salary (60-62).

Although empirical evidence in this topic has grown in
the last decade, a detailed analysis of the levels of poverty of
people with disabilities in the region is still to be undertaken.
Studies using data from different LA countries have been
conducted in the last decade, all aimed at describing the
situation of people with disabilities and their families, and for
the first time in 2012, the ECLAC presented an analysis of
the situation of people with disabilities and their families in
the region. Similar conclusions can be drawn from all these
studies, indeed, people with disabilities in the region have low
levels of education, high levels of unemployment and low
access to health care, especially rehabilitation services. They
are more likely to be victims of physical violence and women
with disabilities face double sources of discrimination (sexism,
disability), aspects that result in even lower levels of access
to education, health and employment. Empirical evidence
also supports that people with disabilities have lower levels
of social participation and high levels of discrimination and
stigma (37,45,63-70).

In general, empirical evidence in LA suggests that the
situation of people with disabilities is not different than
in other developing regions. Indeed, levels of income and
multidimensional poverty of this group are higher compared
with non-disabled individuals (13,19,24). Although evidence
relating to income and consumption poverty is inconclusive,
further research is necessary in order to determine how the
extra costs of disability affect the level of income of an
individual or a household with disability. Only one study
(24) using a multidimensional measure of poverty based
on the Alkire-Foster methodology included data from LA,
according to its results, people with disabilities have higher
levels of deprivation associated with extra health care costs
and employment.

Poverty reduction, development strategies and disability

Social protection systems have implemented poverty
reduction strategies in order to reduce, mitigate or overcome
poverty. In the case of disability, some developing countries
have implemented social assistance programmes with the
objective to provide a minimum level of income to households
or individuals with disabilities (23,52,71,72). Although
different poverty reduction strategies have been implemented
in developing countries, people with disabilities are still
not correctly included or recognised in these strategies. It

is assumed that people with disabilities are a homogeneous
group with the same needs and characteristics, therefore it is
also assumed that strategies designed for vulnerable groups
directly include people with disabilities (73). In addition,
people with disabilities are a relatively invisible group in
the development agenda. Usually, disability is considered a
costly situation, in terms of human and economic resources
and it is mostly associated only with health care, aspects that
reduce its importance on the public agenda and is a cause of
the invisibility of this situation (12).

The complex relationship between disability, labour,
poverty and social assistance, in most cases, limits access to
employment for people with disability. It has become a reason
as to why some individuals with disabilities self-exclude
themselves from labour markets and have low opportunities
to participate actively in employment (23,52,71,74,75).

During the last five years, the recognition of the importance
of including people with disabilities in development strategies
has growth. Indeed, in the discussions for the post-2015
framework, people with disabilities are identified as a
priority. As a result, policies and programmes to address the
relationship between disability, social exclusion and poverty
should be included as a priority in the national and the
international development agendas (53,54,76).

After the introduction of the CRPD, signatory states
committed to tackle discrimination and reduce barriers in
access to health and education services, to decent employment
and to social and political participation. These aspects should
contribute in the reduction of the levels of poverty of people
with disabilities and their families. (11-14). In order to
reduce the high levels of social exclusion faced by this group,
development policies should also include strategies to reduce
discrimination and to guarantee the human rights of this group.
Moreover, there is a need to increase empirical evidence on the
lives of people with disabilities; given the lack of rigorous and
high quality research on this topic, the inclusion of disability
in the development agenda has been limited (12).

In the case of LA, two types of social assistance programmes
exist: Conditional Cash Transfers (CCTs) and non-contributory
pensions. CCTs programmes do not usually explicitly consider
people with disabilities as potential participants, becoming a
major barrier for the participation of families with disabled
members. Additionally, barriers faced by people with disabilities
and their families become a factor that limits the fulfilment
of the conditions that these programmes impose to their
beneficiaries. Architectural and attitudinal barriers in health
care and education services mean the cost of getting a grant
are higher than the benefits obtained (71,77,78).
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In conclusion, people with disabilities have often not been
included in the development agenda. They are not usually
explicitly mentioned in development strategies, or other
documents aiming to reduce poverty and social exclusion. It
has been recognised that the lack of inclusion of people with
disabilities in development goals has negative consequences
on the efficacy of the goals themselves. The no mention of this
group on the MDGs has limited the effect of poverty reduction
strategies on poor households with disabled members. Given
the recognition of how important it is to include people with
disabilities in poverty reduction strategies, the post-2015
framework has explicitly mentioned disability as a priority

group.
Conclusions

In this paper it is considered that disability and poverty
have a bidirectional relationship, meaning that both are cause
and consequence of the other. In the case of poor individuals
the risks of illness, injury or impairment increase as a result
of living in unsanitary and dangerous conditions, low access
to preventive and curative health care services and dangerous
working conditions. The analysis presented from the literature
shows that people with disabilities and their families face
higher risks of poverty and impoverishment, because of their
low access to education and employment; the extra cost of
disability; the reduction in the levels of human capital of a
household and the cost of care (indirect and opportunity costs).

Despite empirical evidence on this topic increasing in the
last 15 years, most developing countries still need to conduct a
detailed analysis of this relationship. In LA, some studies have
analysed the socioeconomic characteristics of this group, but
a detailed analysis of the relationship between disability and
poverty in the region was not found. Only one study, using
a multidimensional measurement of poverty, has included
some LA countries, concluding that levels of deprivation and
multidimensional poverty of people with disabilities are higher
compared to individuals without disabilities.
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| Resumen |

La discapacidad, como una construccion social, implica las
representaciones sociales y las practicas que, en consecuencia,
se derivan y tienen implicaciones sobre la vida de individuos,
grupos o poblaciones. Algunas de las respuestas a las
necesidades de las personas con discapacidad se han gestado
en instituciones que nacieron con fines filantropicos y se han
ido transformado. Este escrito forma parte de una investigacion
sobre las construcciones sociales de discapacidad en Colombia
en las ultimas cuatro décadas, la cual fue desarrollada a través
de una etnografia multisituada con perspectiva critica, cuyas
fuentes de indagacion fueron experiencias institucionales,
grupales, personales y documentos; aqui, se ilustran las
transformaciones de instituciones dedicadas a la atencion de
esta poblacion en lo referente a su insercion en la logica del
mercado de la salud a partir de la Ley 100 de 1993.

Igualmente, este estudio muestra como las instituciones
han instaurado una carrera desmedida para poder entrar y
mantenerse en los juegos del mercado de la venta de servicios,
situacion que confirma el posicionamiento de la salud como un
negocio y, en este campo, a la rehabilitacion funcional como
el estandarte a seguir.

Artificios como la acreditacion de servicios, el mercadeo
social, la oferta de las ultimas tecnologias y las diversas
especialidades y subespecialidades, ademas los de cambios de
nombre por eufemismos, se esgrimen a manera de capitales
simbolicos, culturales y econémicos que mantienen a estos
actores en el campo de la discapacidad como un asunto de
prestacion de servicios que aleja la relacion entre la salud
publica y la discapacidad.

Palabras clave: Antropologia médica;
Servicios de salud (DeCS).

Salud publica;

Buitrago-Echeverri MT. Transformaciones de instituciones dedicadas a la
atencion de personas con discapacidad en Colombia 1970-2010. Rev. Fac.
Med. 2015;63:S125-34. Spanish. doi: http://dx.doi.org/10.15446/revfacmed.
v63n3sup.49332.

Summary

Disability as a social construct involves social representations
and practices that are a consequence of it, and which
have implications on the lives of individuals, groups or
populations. Some of the answers to the needs of people
with disabilities had their birth in institutions that were create
with philanthropic purposes and have been experiencing a
transformation processs. This paper is part of an investigation
about social constructions of disability in Colombia over the
past four decades, developed through a critical perspective
multipurpose ethnography whose sources of inquiry were
expediencies from institutions, groups, and people, as well
as documentation related to this topic. In this paper the
transformation of institutions devoted to the care of this
population with regard to their entry into the health market,
since the enactment of Law 100 of 1993, is illustrated.

Furthermore, this study shows how the institutions take part
in an inordinate career to enter and stay in services provision
market , a scenario that confirms the positioning of Health
as a business, and in this field, functional rehabilitation as the
standard to follow.
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Artifices like service accreditation, social marketing, modern
technologies offer and the different specialties and subspecialties,
in addition to the euphemisms related to name changes, are put
forward as symbolic, cultural and economic capitals that keep the
players on the field disability as a matter of service delivery, which
takes away the relationship between public health and disability.

Keywords: Medical anthropology; Public health; Health
services (MeSH).
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Antecedentes

La discapacidad ha sido definida desde diferentes
paradigmas que generan representaciones sociales a partir de
las cuales se estructuran diversas respuestas que pasan por el
exterminio, la beneficencia-caridad, la institucionalizacion-
reclusion, la compensacion-asistencia, la rehabilitacion
funcional y la reivindicacion de derechos y la inclusion social;
representaciones y respuestas que coexisten e interactiian
actualmente (1,2).

Estas maneras de definir (3) la discapacidad tienen
implicaciones sobre la vida de las personas, el ordenamiento y
funcionamiento de las instituciones y las respuestas sociales que
al respecto se generan. Con el fin de avanzar en el conocimiento
y comprension de las construcciones sociales de la discapacidad
en Colombia entre 1970-2010, para comprenderla como un
hecho social complejo (4) con las implicaciones que tiene para
la salud puiblica, se propuso una investigacion de la cual hacen
parte los resultados presentados a continuacion.

Objetivo

Este documento describe y analiza las formas en que
las instituciones que han trabajado en el pais con personas
con discapacidad en las tltimas cuatro décadas forman
parte de las construcciones sociales (3) de la discapacidad;
especificamente las transformaciones a partir de la Ley 100
de 1993, que instaura la atencion sanitaria como mercado y la
venta de servicios como un elemento central para mantenerse
dentro del mismo.

Materiales y métodos

Para dar cuenta de los cambios en estas respuestas a lo largo
de cuatro décadas, se desarroll6 una investigacion orientada por

la etnografia multisituada con perspectiva critica (5,6); se contd
con la participacion de 31 experiencias diversas y contrastantes
de instituciones estatales, privadas y organizaciones no
gubernamentales en diferentes niveles de injerencia y territoriales:
nacional, departamental, municipal; ubicadas en San Jos¢ del
Guaviare, Pereira, Armenia, Medellin, Cali, Cartagena, Pasto,
Puerto Inirida y Bogota, D.C.

Los criterios de inclusion de las instituciones tenidos en
cuenta fueron: 1) fundacién y funcionamiento entre 1970-
2010; 2) trabajo con esta poblacion de diversas maneras:
rehabilitacion funcional, educacion especial, integracion o
inclusion educativa; 3) cobertura de sus proyectos: nacional,
regional, local; 4) diversidad de actores: publico, privado o
religioso y, por tltimo, 5) aceptacion de participar mediante
consentimiento informado.

Durante el estudio, se tuvo la posibilidad de indagar en
experiencias de caracter nacional de larga data que contrastan
con experiencias que, dada la ubicacion geografica y los
desarrollos con respecto a otras regiones del pais, apenas
incursionan en el tema o lo han hecho hace una década, al
igual que algunas ONG de pequeiia o mediana envergadura
que insisten en abrirse paso en un escenario complejo de
luchas de poderes y capitales entre los actores del campo (4)
de la discapacidad.

En esta exploracion se pudo observar su trabajo, revisar
fuentes documentales y realizar entrevistas semiestructuradas
y a profundidad con trabajadores, usuarios y familiares.

Resultados

De la solidaridad al mercado de los servicios

La transformacion del caracter filantropico (7) y solidario
de las instituciones dedicadas al manejo de personas con
discapacidad —signadas por la clasificacion médica segiin
la funcion corporal alterada, que derivd en colectivos de
personas con limitacién auditiva, visual, fisica, cognitiva y
mental— se encuentra historicamente ubicada hacia finales de
los noventa y toda la primera década del 2000, profundamente
influenciada por el cambio del Sistema Nacional de Salud al
Sistema General de Seguridad Social en Salud, instaurado
en nuestro pais con la Ley 100 de 1993 (8), y en los casos
de quienes prestaban atencion en educacion por las reformas
introducidas por la Ley 115 de 1994 (9).

/Sostenibilidad de las instituciones?, es la pregunta
que inaugura el editorial de la revista Fundamentos de la
Fundacion Saldarriaga Concha-FSC en su ejemplar numero
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1 de diciembre del 2001 (10); este interrogante plantea una
reflexion sobre las instituciones que prestan servicios sociales
en el campo de la rehabilitacion y su poca preparacion para
competir en el mercado, también critica la escasa preocupacion
por el impacto y eficiencia de lo que hacen; llama a revisar
y optimizar las que sean técnica y financieramente viables, e
insiste en que estos cambios se necesitan para dar respuesta
a las demandas de la Ley 100 de 1993. El mismo autor
insiste, en el siguiente nimero de esta revista (11), en la
tendencia del pais a creer que las instituciones que trabajan
en acciones sociales de atencion en salud y educacion, lo
hacen por medio de donaciones de grupos empresariales o
cooperacion internacional; califica estas actitudes y practicas
como coloniales; rechaza esta tendencia y expresa y comparte,
como los organismos internacionales lo han manifestado, que
las instituciones deben manejarse como empresas.

Este modo de trabajar la rehabilitacion ha provocado que
no se vean impactos sociales, hay mucho dinero entregado y
pocos resultados; el autor critica incluso lo que se ha hecho con
estas instituciones, propiciando paternalismo y dependencia.

Sin embargo, seglin las entrevistas realizadas a personal

, ui i u u

de las ONG, ha ienes consideran que el “error es que

nosotros no podemos traer el esquema y la estrategia del sector

productivo a un sector social y eso es lo que se ha tratado de

: u i u U \

hacer, porque esa competencia es la que se efecttia en la venta

u eri v icios,

de productos y la han querido traer a la venta de servicios
pero esto no debe ser asi”.

Estas transformaciones estructurales se dan en las
instituciones gubernamentales y no gubernamentales y se
ilustran bien en esta narrativa producto de varias entrevistas
realizadas en una de las instituciones emblematicas en este
campo. A continuacion se presentan algunas de las preguntas
hechas a personal funcionario de la ONG en mayo de 2011:

La historia de esa fundacion dice que es de 1974 jPero
aparece con otro nombre? “En esa época se llamaba fundacion
[...] porque la primera motivacién fue promover el deporte
entre personas en silla de ruedas, como parte integral de la
rehabilitacion. Asi empezaron, entre el 73 y el 80 hicieron
eso, participaron en juegos internacionales en Inglaterra,
tuvieron equipos. Después, en el 80, se enteraron que Chile
estaba replicando un modelo que habia hecho en Estados
Unidos Jerry Louis, que fue una iniciativa para recaudar
fondos para niflos con distrofia muscular. Eso lo copiaron,
fue super-exitoso y Chile lo ha replicado en todos los paises
de América Latina”.

“Es un modelo que funciona bastante bien, hace unos
recaudos muy interesantes y Colombia fue el segundo pais

que, por iniciativa de un grupo de personas apadrinadas por
Jaime Pinzon, ademas del apoyo gubernamental para el uso
de la television como medio, realizd el primero de quince
eventos consecutivos en 1982, continuando hasta 1997. El
formato es el de una Tele-maraton, que busca con el manejo
de la television y a partir del trabajo voluntario de personajes
del mundo del espectaculo, movilizar la importancia de la
donacion y la solidaridad-caridad con estas personas. El show
mediatico que incentiva a la donacidn esta intercalado con la
puesta en escena de historias de vida cargadas de sufrimiento,
pues, como lo afirma un representante y fundador de la
iniciativa para Colombia, si se quiere movilizar a la gente no
se van a mostrar los casos exitosos, se deben poner los mas
dramaticos para conseguir ¢l objetivo”.

Pero ustedes utilizan el mismo término, tanto para la
fundacion como para el evento televisivo, puede ser entonces
que muchas personas ubiquen esto solamente con el recaudo
de dinero ;jno? “Nosotros hicimos un estudio de lo que
significa una fundacion en Colombia y la connotacion es stiper
negativa. La gente relaciona las fundaciones con entidades que
estan hechas para evadir impuestos, pero tomamos la decision
de llamarnos fundacion antes de conocer esa realidad. Y la
tomamos porque el tema de mayor reconocimiento que tiene la
fundacion es recaudar fondos para apoyar a los discapacitados

[L.]".

La fundacion empezo a hacer eventos en el 80y los suspendio
en el 95 ;Por qué los suspendio? “Por diversas razones. El
pais se contrajo econémicamente, habia una crisis econémica
importante; se redujeron los patrocinadores. Dejaron de
participar algunos, entonces el monto recaudado dejo de ser
suficiente para cubrir las necesidades de rehabilitacion que
tenia el centro [...] y simplemente decidieron suspenderlo.
Hicieron un convenio con la Universidad [...] que tomo el
centro y lo administré durante 11 afios. En el afio 2008 se
termind el convenio y ahora se esta retomando nuevamente
el evento”.

En esos 15 arios, es donde el centro crece con tecnologias
y muestra cifras muy importantes de atencion gratuita a
personas de todas partes del pais. Cuando se para el evento
de television de recaudo de fondos es que viene la universidad
como socio estratégico /Se piensa como un socio estratégico
para poder sostener el centro? “Si, si, porque es que los
fundadores en su momento no migraron a convertir ese centro
de rehabilitacion en una IPS, venian de toda la transicion del
Sistema de Salud hacia la Ley 100. En el 93 se consolidé la
Ley 100, pero ellos no migraron lo suficientemente rapido a los
desarrollos posteriores para convertirse en una IPS que pudiera
vender servicios y se quedaron estancados. Entonces en el
momento no se les ocurri6 otra cosa que buscar sostenibilidad
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con una entidad universitaria, pero la universidad, su foco
social no es la discapacidad, es la educacion; entonces llegd
un momento en donde lo que necesitabamos que se cubriera
no fue posible hacerlo a través del convenio”.

;Qué necesitaban que se cubriera? “La atencion en
rehabilitacion gratuita o a bajo costo para gente con discapacidad
que nosotros teniamos. Nosotros hicimos unos convenios con la
universidad de tarifas, pero esas tarifas seguian siendo elevadas
para la gente y para nosotros. La fundacion pagaba directamente
la atencion de la gente”.

JEn ese momento que termina el convenio, por qué no se
piensa en la posibilidad de recuperar el centro, sino que se
lo entregan a la universidad? “Se penso, pero en ese tiempo
el centro crecid tanto que ya no era interesante para nosotros.
O sea, ya se convirtio en una clinica con cirugia, maternidad,
cardiologia, dermatologia, unidad de cuidados intensivos, eso
no es nuestro foco”.

Cuando hacen esa transicion del convenio con la
universidad, también empiezan a incursionar no solo en la
parte del centro de rehabilitacion integral sino que dice en
la pagina (se refiere a la informacion de la pagina web de
la fundacion) “Cambiamos nuestro objetivo para ampliarlo
hacia la inclusion social y a la inclusion laboral”. ;Eso
qué implico? “Como la fundacion se quedo sin la tarea de
rehabilitacion en esos 10 afios, el tema de ubicacion laboral
siempre ha estado alli. Lo que paso6 fue que nos focalizamos
en eso, exclusivamente. El tema de rehabilitacion paso a ser
con terceros, contratabamos con terceros la atencion. Uno
de esos terceros era la clinica que manejaba la universidad.
Teniamos un departamento de ubicacion laboral, se trabajaba
todo el tema de rehabilitacion profesional alla, se hicieron
varios convenios para atender eso. Montamos un centro de
capacitacion en la calle 80 que buscaba capacitar para el
trabajo y ubicar laboralmente. Empezamos a hacer contactos
con empresarios, fortalecimos nuestro personal, ejecutamos
algunos proyectos de cooperacion internacional y asi fue que

L9

funciond”.

Y por qué deciden volver al evento de television si la
fundacion pudo sobrevivir ese tiempo sin él? “Es que el evento
no es para la sobrevivencia, es para lograr la cobertura que se
necesita. La fundacion no necesita del evento para sobrevivir,
tiene unos recursos propios que le producen unos rendimientos
con los que vivimos. Pero el tema es la cobertura que hay
que dar. El sistema de ayudas es insuficiente, las solicitudes
de ayuda nos llegan, la poblacion con discapacidad no tiene
resuelto el tema de rehabilitacion. Si bien se han dado pasos en
el sistema de salud todavia no se tiene resuelto el tema, sigue
siendo débil, teniendo demanda, por eso decidimos hacerlo,

para garantizarle a la gente que pueda tener su rehabilitacion
cuando lo necesite y que sea oportuno, que sea de calidad y
a bajo costo”.

¢cEsa fue la idea de volver a retomar el evento televisivo,
volver a tener centros propios? “iClaro! y poder manejar
unas tarifas y poder subsidiar la atencion, se abren nuevas
oportunidades [...] Ellos nos entregaron una plata y estamos
haciendo dos centros: uno en Manizales y otro que debe
ejecutarse en Bogota, D.C., Bucaramanga esta en proceso

[L.].

Y por qué deciden, insistir con un centro en Bogota,
conociendo la oferta de Bogota? “Porque nuestro centro
se fue, ya no esta y la gente lo sigue buscando y nosotros
generamos una expectativa en el pais y Bogota es un centro
que tiene, si no estoy mal, 400.000 personas con discapacidad,
entonces, para poder dar cubrimiento a eso”.

Y por qué ese esfuerzo tan grande de una fundacion
si el Estado deberia responder? “Si, el Estado tiene que
responder, pero mientras que el Estado responde ;qué hacemos
con la gente? Si tuviéramos un sistema fuerte en el tema de
rehabilitacion, que fuera féacil el acceso a los fondos, que no
le tocara a uno ir a poner tutela, ir al comité cientifico, que el
médico me diga qué es lo que yo necesito, que me cumplan,
que me den la integralidad, que no me manden a terapia fisica
en un lado, terapia ocupacional a psicologia en otro, media
horita de terapia y ya con eso creemos que eso nos resuelve
el problema”.

JEl antiguo centro de rehabilitacion X cambio de nombre?
“Yo no sé si ya lo cambiaron, estaban en ese proceso. Pero la
imagen sigue siendo muy fuerte, uno pasa en bus y la gente
dice: ‘Ahi es X. O sea, la gente no dice: ‘Esa es la clinica de
la Universidad de [...]" No”.

¢ Ustedes han pensado en alguna estrategia para hacer el
relanzamiento del centro? “No, no queremos hacerle bulla a
€so, porque esa sensacion esta en la gente que vive en X y
que va a X. También lo detectamos en nuestro estudio, no es
un tema general, la gente, en general, no sabe [...] En el pais
no tienen ni idea, entonces para qué informamos algo que no
es importante”.

El caso antes expuesto da cuenta de un itinerario complejo,
muestra la transformacion en un ciclo que se abre y retorna,
de la solidaridad al mercantilismo, e incluso la entrega y
expropiacion de la inversion realizada con recursos captados con
el discurso de la solidaridad, para la explotacion de particulares
y que hoy se reencaucha bajo este nuevo discurso al cual la
gente responde. Aunque una parte de la sociedad lo cuestiona,
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como sucedi6 frente a la reapertura de esta estrategia, culmino
con el apabullamiento de los reclamos, al tener a favor los
medios de comunicacion y el poder politico y econémico
de patrocinadores, al igual que la recomendacion del Banco
Interamericano de Desarrollo debido a su importancia, tal y
como lo expresa la directora de una ONG, familiar de PCD
(persona con discapacidad), en mayo de 2011:

“Yo lo supe de fuente directa, que fue el presidente del
BID el que le dijo al presidente que habia que retomar de
nuevo X y yo si se lo dije al director en ese momento, es una
lastima nosotros tratando de avanzar en los derechos y ustedes
poniéndonos otra vez con la limosna”.

El poder econdmico y politico de fundaciones de menor
envergadura hace que su itinerario sea distinto y se debatan
entre tener nombres que las hagan mas competentes y los
servicios que ofrecen para permanecer en el mercado. Esta
gama es amplia: abarca rehabilitacion funcional, consultas
especializadas de fisiatria y neuro-pediatria, mas las basicas
de terapeutas, psicologos, trabajadores sociales —nombrados
en ese orden, ya que respeta la jerarquia y hegemonia de unas
profesiones sobre otras, pero que igual caben todas en un
paquete de servicios— que se completa con fabricacion de
ortesis, protesis, estudios de puestos de trabajo y readaptacion
laboral. También deben incluirse programas de educacion
especial que se tienen que adaptar a los requerimientos de
integracion e inclusion segin el Ministerio de Educacion
(12,13), programas de orientacion vocacional, formacion para
el trabajo, rehabilitacion ocupacional, proteccidon o atencion
integral, etc. y hay quienes lo ofertan todo.

Esta transformacion de las logicas solidarias a las mercantiles
muestra claramente la influencia de los cambios de la
macroestructura economica del Estado. La Constitucion de 1991
(14), que ubica la salud como un servicio que el Estado debe
garantizar y que se concreta con la reforma del sistema general de
seguridad social y la disminucion de la red de atencion piblica,
abre la oportunidad a estas organizaciones del tercer sector que
se abocan a las 16gicas de competencia del mercado de prestacion
de servicios y trabajan como fundaciones sin animo de lucro,
pero también sin animo de pérdida. Los periddicos, como El
Colombiano, dan cuenta de estas consolidaciones y avances:
“X es una gran empresa privada, sin animo de lucro que se
consolida como una IPS” (15). El periodico hace referencia a
una de estas instituciones emblematicas del pais cuyo origen data
de principios de los setenta.

Qué nombre le pondremos...

El lenguaje politicamente correcto sugiere no hablar de
lisiados, invalidos, minusvalidos, discapacitados, impedidos,

sino de personas con discapacidad o de diversos tipos de
discapacidad: cognitiva, mental, fisica, sensorial y multiple.
Los cambios de nombre son parte de la estrategia para poder
competir en el mercado, algunos ejemplos son: Amigos de
los limitados fisicos es ahora Amigos con calor humano
(16), Multiimpedidos cambi6 a Multis (17), el Instituto REI
de la Fraternidad Cristiana de Enfermos y Lisiados pasa a
ser Fundacion REI (18). Otros mas afortunados han podido
conservar su nombre o su sigla por carecer de connotaciones
directas con el lenguaje de la discapacidad como: Instituto
Alamos de Capacitacion (19), IDEAL (20), CINDES (21).

Esta situacion revela la carga simbdlica sobre las construcciones
sociales en las instituciones y pone de relieve la discusion sobre
los cambios de nominacion, que para algunos, como la sefiora
Marta Allte, entrevistada en marzo de 2012, sigue siendo solo
retorica y embeleco, /...] “pues mientras no haya respuestas
efectivas reales, qué importa como nos llamen”.

Algunos posicionan el nombre de una u otra institucién como
la marca que los habitantes de una region o del pais entero
llevan en el corazon; deciden los nombres de los programas que
ofrecen de acuerdo a los clientes, como lo expreso la directora
de una ONG en marzo de 2011: “se decide este término por
ser mas asequible en el ambito del sector salud, especialmente
para quienes seran los financiadores ", es decir, el conocimiento
técnico y cientifico es coaptado tanto en el sector privado, como
en el publico por la logica del mercado.

Alcance una estrella... una posicién... un contrato

El mercado de servicios no solo ha hecho que cambie
la estructura de las organizaciones, la mayoria ha asumido
una maratonica transformacion para poder certificarse en el
sistema de habilitacion y garantia de la calidad, lo que las
convierte en IPS; en cumplimiento de los requisitos que para
tal fin establecen las resoluciones 1445 (22) y 1046 (23) y el
Decreto 1011 (24) de 2006. Esto ha implicado adaptaciones en
infraestructura, cumplimiento de los requisitos para certificar
que los servicios son aptos para la atencion con calidad y una
carrera por lograr las estrellas azules que certifican estos logros.
Es llamativa la disposicion de los recuadros a la entrada de las
instituciones, las estrellas inauguran a cualquier visitante, son
visibles y dan parte de tranquilidad de que la institucion cumple.
Ese panorama se repite desde Cartagena hasta Cali, pasando
por Medellin, Bogota, D.C. o Pereira, no alcanza a San José del
Guaviare, por lo menos en lo que a las ONG visitadas refiere.

En muchos casos esto se ha traducido en adaptaciones
rapidas de construcciones antiguas que han albergado las
primeras iniciativas de atencion cercanas a la solidaridad y
lejos de la competencia mercantil; algunos han comprado casas
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para ampliar nuevas sedes, dada la demanda de servicios y la
respuesta desde la oferta. Otros se mantienen en sus mismas
sedes, optimizando los espacios que tienen, mientras que
algunos mas escasos gozan de haber contado desde su inicio con
espacios amplios que aun hoy son utiles. Un ultimo grupo busca
terrenos apropiados para construir una sede propia que albergue
en un centro integral todos los servicios que estan repartidos.

Otro aspecto es que las fronteras de las instituciones
se movilizan; hay alternativas modviles, adaptaciones y
adecuaciones que permiten llegar a donde esta la gente. Se
adectian equipos de profesionales, requerimientos técnicos,
infraestructura, todo, con tal de responder a las necesidades de
quienes no tienen acceso, y a lo que quien pone los recursos
exige para contratar su ejecucion; con ellos viajan también los
discursos que representan y direccionan la accion. Asi lo expresa
una funcionaria de una ONG entrevistada en julio de 2011:

“Es que qué pecao (sic), aqui hay gente que nunca ha
podido llevar a su hijo a una terapia, viven por alla en las
fincas o en sitios apartados o simplemente aqui en los barrios,
pero no tienen para el transporte y asi vengamos nosotros solo
una vez a la semana ellos hacen el esfuerzo de llegar hasta
aqui, eso es una labor muy importante”.

Segtn ellos, también es necesario formar parte de circulos
de poder en los que se definan estrategias del mercado de la
rehabilitacion.

“Nosotros ahora sabemos a qué redes estratégicamente
hay que pertenecer, es necesario estar vinculado a las redes
de prestadores y de EPS, pues desde alli es que se puede
hacer presion para definir las tarifas que nos pagan por los
servicios que prestamos, para que esto no se vaya a pérdida.
Nos acomodamos al POS, pero cambiamos por ejemplo
intervenciones individuales por grupales, para poder ofrecer mas
sesiones, mayor cobertura, en esos tiempos y por esos precios”.

Asi, esto se vuelve un tema de negocios, por ejemplo, de
acuerdo a la experiencia ya se sabe con quién no es bueno
contratar, y se privilegia esta légica por encima de aquella de
lo que seria mas benéfico para quien recibe el servicio, quien
ahora es usuario.

“Uno ya va conociendo y sabemos que [ ...] Ellos son muy
demorados para el pago y eso no nos conviene, o por ejemplo
con Y teniamos paquetes completos y de un momento a otros
ellos decidieron quitarnos la contratacion de la terapia fisica,
eso para los usuarios no es favorable, pues nosotros antes les
dabamos todo aqui, pero eso lo deciden es las EPS y nosotros
les seguimos prestando los otros servicios porque con ellos
tenemos buenas relaciones”.

Las dinamicas del mercado patrocinan alianzas estratégicas
entre ONG:

“Nosotros ganamos una licitacion para hacer un proyecto
que tenia que cubrir ocho departamentos, ;qué hicimos?
Subcontratamos con nuestros pares ubicados en otros
departamentos y cada uno se encargaba de cubrir dos o tres,
eso nos dio fuerza a la hora de presentar la propuesta, eso
si, también puede interpretarse que somos los mismos con las
mismas, eso lo hemos seguido haciendo para apoyarnos entre
nosotros, podrian decir que hay un cartel de la contratacion”

Sin embargo, estas alianzas estratégicas son interpretadas,
por otros agentes en otros espacios, como oportunistas y
variables, al igual que todas las fuerzas y poderes dentro de esta
comprension de las construcciones sociales de la discapacidad,
opina una funcionaria publica, en junio de 2011, que:

“Las ONG también son limosneras, todas buscan tener
su reinado y son excluyentes, estan en la competencia de ver
quién saca a quién y desde lo técnico, toca irles rotando los
contratos. Se retiran del escenario de construccion colectiva
cuando no se les dan”.

Las instituciones arman grupos de proponentes con hojas
de vida de expertos no necesariamente vinculados, sino que
serian contratados en caso de que el contrato salga. Se presta
el nombre y prestigio por el tiempo que se requiera y dure
el contrato, simplemente para mostrar que es competente y
después, en su desarrollo, se cambian los ejecutores y eso de
alguna manera se justifica; totalmente acorde con la politica
neoliberal de flexibilizacion laboral, la macroestructura se
impone en el manejo de estas fundaciones. En octubre de
2011 una directiva de la ONG expreso:

“Nosotros antes teniamos personal de planta, pero éramos
pocos, hemos crecido, algunos profesionales tienen contrato
integral, dependiendo del tipo de productos, por ejemplo las
terapias, muchos se les paga por volumen de actividades
un porcentaje, nosotros quisimos en algun momento darles
contrato integral, pero muchos se oponen, porque les sale
mas por actividad, pues ellos cuadran su tiempo y pueden
trabajar en varias partes, e incluso también atienden la
consulta particular”.

Esta logica también esta presente en la institucion que
debe liderar el tema a nivel nacional: el Ministerio de Salud
y Proteccion Social, donde, al momento de la investigacion,
se contaba con un equipo de alrededor de diez profesionales,
50% eran de contrato, a quienes han mantenido por tiempos
que van desde cinco afios, hasta seis meses el mas reciente,
con intervalos entre una contratacion y otra.
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Este recorrido de las instituciones como parte de los agentes
que juegan en el campo de la discapacidad, con su cambio de
orientacion, nos muestra la primacia del capital econémico
sobre otros capitales y el poder que ha ejercido en su
transformacion; de igual forma, nos muestra la validacion de
la orientacion de la misma con la l6gica del modelo biomédico,
que deriva en afirmaciones de funcionarios de una ONG
como: “Este embolate de estar haciendo informes diferentes,
llenando formatos, negociando y buscando clientes ha hecho
que a las instituciones se les olvide que lo mas importante es
el contacto y la atencion de la gente”.

El mercadeo social y sus artificios

Una de las mas dinamicas estrategias de posicionamiento
de las empresas del sector de la economia que se dedica a la
venta de servicios es el mercadeo social. En el llamado sector
salud, ha entrado con fuerza la interaccion entre medios de
comunicacion y el disefio de mercadeo de servicios.

En esta rapifia de venta de servicios, varias de estas
instituciones han entrado en la légica de la usanza de cualquier
multinacional. Es frecuente encontrar una gama de impresos
que van desde el brochure, que puede exaltar la historia y
recorrido de la fundacion u organizacion, sus principales
patrocinadores y colaboradores, condecoraciones recibidas,
logros, proyectos actuales, sedes y servicios profesionales
ofrecidos, hasta los plegables, que promueven cémo vincularse
a esta causa con diversos planes como el apadrinamiento,
donaciones y trabajo voluntario

Otra gama de este mercadeo la constituyen los objetos
de regalo o presentacion que posicionan la marca, como
programadores, agendas, pocillos, rotafolios, tarjetas navideiias,
calendarios, cuadernos, portavasos, bolsas ecologicas, videos
institucionales, botones, manillas; todos ellos con puestas en
escena que promocionan la imagen y la captacion de recursos.

El simbolo se refuerza en los uniformes que portan los
trabajadores, los cuales cuentan con la marca del nombre
institucional; también se refuerza en otros dispositivos como
carnets, placas con nombres, tarjetas de presentacion, papeleria
con logos, llegando incluso a contar con himno de la institucion.

Estas estrategias de mercadeo se acomodan al contexto y
ganan primacia, pero conviven armoniosamente alimentando
el bricolaje (25) de representaciones y practicas desde
diversos lugares, pues es frecuente encontrar todos los
artificios antes mencionados, conviviendo pacifica y
rutinariamente con las alcancias, la venta de galletas o
chocolates y otras manualidades realizadas por los usuarios
en sus talleres.

Entre el patrocinio estatal y la cooperacion internacional

En septiembre de 2011 una funcionaria de una ONG nos
manifestd: “Si usted se pone a pensar, estas instituciones
nacen porque se requiere suplir lo que el Estado no da”.
Situacion que concuerda con lo expresado por una persona
con discapacidad (PCD): “Si, el Estado tiene que responder,
pero mientras que el Estado responde ;jqué hacemos con la
gente? Las X no existirian, no se necesitarian si tuviéramos
un sistema fuerte en el tema de rehabilitacion”.

Esta afirmacion, que pone de manifiesto un Estado
no garantista ni benefactor y el peso de la sociedad civil
organizada en estas instituciones para dar respuesta a las
necesidades de la gente, pareciera ser el discurso del origen
de las mismas; sin embargo, son las afirmaciones de algunos
participantes las que se hacen preguntar por la contradiccion
entre las representaciones y las practicas, que no siempre son
coherentes. Pues en esta transformacion, que hemos descrito
y analizado, encontramos que como una de las principales
fuentes de financiacion (entre 50-60% de recursos) de las
organizaciones en la actualidad es la venta de diversos tipos
de servicios a instancias estatales, tales como secretarias
departamentales y municipales de salud, bienestar social,
educacion o el Instituto Colombiano de Bienestar Familiar.
Estos servicios comprenden la atencion directa, prestando
alojamiento, vestido, comida, terapias, asesorias profesionales,
consecucion y entrega de ayudas técnicas, capacitacion,
acompafiamiento en orientacion y construccion de politicas
publicas, proyectos de formacion, rehabilitacion basada en
comunidad, intermediacion para otorgar subsidio o beneficios
puntuales, o contratos con EPS que, a pesar de ser instituciones
privadas, manejan dineros provenientes del Estado.

“Para nosotros es importante que existan muchas mds
instituciones, la demanda es grande y no siempre la oferta es
buena, deben poder competir y ofrecer lo mejor”.

El discurso del Estado justifica no solo la existencia,
sino la transformacién y estrategias de permanencia de
estas instituciones, desconociendo que lo que hay es una
transformacion de un Estado que fue un prestador seguramente
insuficiente en un momento de la historia a un Estado que se
convierte en fiscalizador y regulador en respuesta a politicas
neoliberales de la economia.

En este escenario no solo el Estado es insuficiente, la
necesidad de captar recursos para su creacion y supervivencia
desde sus origenes hasta la fecha ha promovido también la
busqueda de la cooperacion internacional. A este respecto,
los testimonios mostraron una participacion disimil, pero
con una caracteristica predominante: el direccionamiento
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de los recursos de acuerdo a intereses no necesariamente de
las instituciones, salvo en unos inicios cuando los recursos
llegaban via donaciones para construccion de infraestructura
o dotaciones. Entonces, hay quienes financian proyectos solo
para atencién de personas con limitacion visual, quienes
tienen énfasis en el campo educativo o asistencial, las
areas de conflicto y la rehabilitacion funcional de personas
afectadas por minas antipersonal, o a quienes les interesa
intervenir en poblacidn en situacion de desplazamiento y
discapacidad.

Mas alla de estas caracteristicas, se hace evidente que este
panorama instaura otro proceso dentro de las instituciones y
las pone a diversificar sus servicios en aras de poder captar
dinero de los donantes. La carrera tiene que ver, no solo con
darse a conocer, sino con cumplir requisitos bastante estrictos
segun algunos. La directora de una ONG sostiene que hay que
tener experiencia en formulacion de proyectos para eso y para
mantener buenas relaciones, “nosotros por ejemplo somos
socios con [ ...] desde los ochenta y ahora hemos incursionado
en un proyecto con [ ...] para manejar el tema de salud mental
v el desplazamiento”. Asi mismo, es motivo de orgullo para
la fundacion, que trabajaba inicialmente con poblacion con
limitacion cognitiva y que ahora cuenta con un laboratorio
de ortesis y protesis que cubre las necesidades de toda una
region del pais —dotado y puesto a funcionar con recursos
de proyectos de la cooperacion internacional—, incursionar
en proyectos de salud mental y desplazados: “Estan lo mds
contentos con nosotros, nos ampliaron el contrato otros dos
meses”.

La industria protésica es otro nicho de este tipo de alianzas y
transacciones de mercado en el campo de la discapacidad, asi lo
expresa una funcionaria ptblica en entrevista de agosto de 2011:

“Estoy participando en un proyecto que se lidero con el
SENA para formacion de tecnologos en ortesis y protesis,
porque hace 50 afios no habia personas aqui en Colombia
entrenadas en eso. Los capacitados iban a El Salvador. Eso
antes fue un negocio como familiar. Por ejemplo los del X,
pusieron la ortopédica en un garaje en la 45. Pero ahora con
el sistema de calidad de servicios las cosas han cambiado, es
necesaria la cualificacion para cumplir requisitos minimos,
ya no toman las medidas en una silla, sino en una camilla.
Se le garantiza al paciente el minimo de condiciones de
calidad, para que tenga buenas ayudas técnicas. Comenzo
hace dos anios, es avalado por instituciones internacionales
como ISPO y con apoyo de agremiaciones de fabricantes
de ortesis y protesis como Oto Bok que tiene el 60% del
mercado en el mundo, eso garantiza no solo calidad, sino
posicionamiento. Todo tiene coherencia para que ayude a
generar empleo, sobre todo para personas con limitacion

fisica, pues una persona que hace zapatos y sabe como se
siente, lo hace mejor”.

Conclusiones: la primacia del mercado

La diversidad y transformacion de representaciones y
practicas que hemos rastreado a través de lo enunciado
hasta aqui nos muestran que hay, especialmente entre las
instituciones que han resistido las cuatro décadas del estudio,
una transaccion entre sus inicios vocacionales, filantroépicos y
solidarios asistencialistas y su insercion en el mercado de la
salud, pues persisten en ellas los diferentes abordajes, aunque
haya primacia de uno sobre otros; se combinan los planes
padrinos, las donaciones y los proyectos con financiamiento
estatal ¢ internacional con los eventos para recoleccion de
fondos.

Eduardo Menéndez pone de manifiesto que tanto los
aparatos médicos sanitarios, como las ONG que trabajan en
el sector salud

“[...] usan los mismos elementos, realizan actividades
semejantes y trabajan con los mismos colectivos y como estas
similitudes hacen que se facilite el pasaje de militantes de
ONG a trabajar como funcionarios de instituciones oficiales,
cuando entran en crisis ideologicas o financieras los proyectos,
o cuando al interior de los grupos se generan conflictos de
micro poderes o cuando se abren espacios institucionales
oficiales que demandan mano de obra calificada. Esas
orientaciones son también las que han posibilitado que
por lo menos parte de las ONG que antes se oponian a ser
financiadas por los gobiernos nacionales, aceptaran con suma
facilidad y discrecion dichos financiamientos cuando esta
tendencia se incremento durante los aiios 90" (26).

En el panorama de la discapacidad en Colombia, este
intercambio es patente y abrumador, sobre todo a partir de
finales de la década de los 90, cuando el Estado fortaleci6 el
desmantelamiento de las instituciones propias que prestaban
atencion directa y se propicio la competencia y transformacion
de instituciones que antes fueron recreadas.

Las instituciones, como uno mas de los actores en
el campo de la discapacidad, han mostrado la carrera
desmedida que llevan para lograr su transformacion y
asi poder entrar y mantenerse en los juegos del mercado
de la venta de servicios, situacion que confirma el
posicionamiento de la salud como un negocio y, en este
campo, de la rehabilitacion funcional como el estandarte
a seguir. Artificios como la acreditacion de servicios, el
mercadeo social, la oferta de las ltimas tecnologias y las
diversas especialidades y subespecialidades que dia a dia
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la medicina inventa —ademas los cambios de nombre por
eufemismos para posicionarse con el lenguaje politicamente
correcto acorde a las propuestas, disposiciones y tendencias
internacionales— han sido expuestos en este recorrido a
manera de capitales simbolicos, culturales y econémicos de
cOmo se mantienen estos actores en el campo.

Estas transacciones, que podemos relacionar con acciones
de individuos involucrados en las instituciones, escasamente
han incluido a las propias personas en situacion de
discapacidad, que para estos casos han sido mas beneficiarios
o usuarios de los servicios que protagonistas de su creacion
y mantenimiento; sin embargo, influyen de manera profunda
en la manera como las PCD construyen su identidad y la
manejan estratégicamente, al igual que en las maneras como
son representados e interpelados por quienes se asumen en el
ambito de la normalidad.

En relacion con la salud publica, este recorrido por las
instituciones estd, por lo menos en términos programaticos
sectoriales, mas pegado a lo que se denomina la prestacion de
servicios; proceso que muy equivocadamente se asume, desde
la estructura del mismo Ministerio de Salud, como un asunto
de desarrollo de servicios, totalmente desligado de la salud
publica, subsumido en la l6gica reduccionista institucional.
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| Resumen

El presente trabajo se enmarca en una investigacion titulada:
Contingencias normalizadoras en una “sociedad de
iguales”. Discapacidad y trabajo en Francia y Uruguay.
Dicha investigacion encuentra su anclaje institucional en la
Universidad Paris 7 «Denis Diderot» (Paris, Francia), en el
marco del Laboratoire de Changement Social et Politique
(LCSP), y en la Universidad de la Republica, Facultad de
Ciencias Sociales (Montevideo, Uruguay), en el marco del
Grupo de Estudios sobre Discapacidad (GEDIS). De esta
manera, comienza un espacio de reflexion colectiva entre las
dos instituciones educativas, y de especificidad en la tematica
de la discapacidad y el trabajo.

El objetivo de la presente investigacion apunta a deconstruir
los conceptos de normalidad e igualdad en el entramado de
contingencias que se materializan en la tematica de la discapacidad
con relacion al trabajo como categoria ontologica que media al
ser. Asi, se intenta dar cuenta de la ideologia de la normalidad y
los discursos de igualdad en la relacion discapacidad-trabajo a
través de un andlisis correlativo entre Uruguay y Francia.

Para el logro de este objetivo se realizaron entrevistas a
profundidad a personas en situacion de discapacidad y agentes
que trabajan en la tematica en tres ciudades de Uruguay —
Montevideo, Tacuarembo y Salto—y tres de Francia—Paris,
Lille y Marsella—. Con estos insumos, mas alla de fuentes
secundarias, se esta llevando a cabo la sistematizacion de todo
el trabajo que llevo a la delimitacion del objeto planteado. La
investigacion finalizo en junio de 2015.

Palabras clave: Evaluacion de la discapacidad; Trabajo;
Inequidad social (DeCS).

Miguez-Passada MN, Gémez-Afion AP, Galbarini CP. Discapacidad y
trabajo. El ofro entre discursos y hechos. Rev. Fac. Med. 2015;63:S135-41.
doi: http://dx.doi.org/10.15446/revfacmed.v63n3sup.49334.

Summary

This work is part of a research named “Normalizing Contingencies
in an ‘Equal Society’. Disability and Work”. This research finds
its institutional space at the University Paris 7, “Denis Diderot”
(Paris, France), under the Laboratoire de Changement Social et
Politique (LCSP), and the University of the Republic - Faculty
of Social Sciences (Montevideo, Uruguay), under the Research
Group on Disability (GEDIS). This way, it begins a space for
collective reflection between the two educational institutions,
and specificity in the Disability and Work topic.

The objective of this research is the deconstruction of
concepts about normality and equality into the contingencies
in the subject of Disability and Work, this one as an
ontological mediating category. With this in mind, the article
attempts to account for the ideology of normality and the
discourses of “equality” in relation to the Disability-Work
field through a correlation analysis between Uruguay and
France.

To achieve this objective, interviews to disabled people and
to staff working in the field were made in three cities, both
in Uruguay, Montevideo, Salto and Tacuarembo, and France,
Paris, Lille and Marseille. With these inputs, beyond secondary
sources, we have been carrying out a systematization of all
the work that leads to the definition of the proposed object
of study.
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Antecedentes

Nada hay de natural en la discapacidad; no posee una
relacion con el orden bioldgico de cuerpos y mentes, sino
con un orden social y cultural. Esta construccion social
de la discapacidad, por lo general, se cimenta sobre bases
pretendidas como homogéneas, siendo absolutamente
heterogéneas. En este sentido, se entiende que uno de los
rodeos analitico-reflexivos que surge de este entramado es
el del concepto de discapacidad vinculado con la exclusion.

La produccion de la discapacidad como categoria esta
instituida en relaciones sociales de tipo capitalista, relaciones
de desigualdad bajo el discurso normativo de igualdad. El
trabajo en su ontologia, como mediacion del ser en su devenir
y procesualidad, se ve interpelado e interpela la protoforma
del empleo de estas sociedades de hoy dia. Cuerpos eficaces
y eficientes para la produccion y reproduccion del capital a
través de esta protoforma, sostenidos por la ideologia de la
normalidad, distan de la inclusion real de personas en situacion
de discapacidad que quedan excluidas, por lo general, de esta
sustancialidad del ser a través del trabajo.

En Uruguay, la discapacidad como produccion social y el
trabajo como derecho se han venido materializando en los
ultimos afios mediante de marcos normativos especificamente
formulados para la proteccion integral de las personas
en situacion de discapacidad: Ley 18651 de 2010 para la
“Proteccion integral de las personas con discapacidad”, como
superadora esencialmente de la Ley 16095 de 1989. Situacion
similar sucedié en Francia, en el afio 2005, al sancionar la
«Loi pour I’égalité des droits et des chances, la participation
et la citoyenneté des personnes handicapées».

Estos marcos normativos sustentan las actuales politicas
relacionadas con la discapacidad y el trabajo. En este contexto,
resulta medular el analisis de la condicion del ofro como sujeto
de derecho u objeto de asistencia, y las percepciones de la
sociedad con relacion a los otros diferentes y la autopercepcion
de estos ultimos con respecto a su situacion concreta.

Es necesario reconocer la forma de pensar y pensarse como
sociedades en la discapacidad. Uruguay ratifico, en el ano
2008, la Convencion de las Naciones Unidas en torno a los
Derechos de las Personas con Discapacidad (CDPD) del afio

2006, y en el 2011, su Protocolo Facultativo. Lo mismo hizo
Francia con relacion a la Convencion en el afio 2010, y en el
2012 con el Protocolo. En dicha Convencion se explicita que

“la discapacidad es un concepto que evoluciona y que
resulta de la interaccion entre las personas con deficiencias
v las barreras debidas a la actitud y al entorno que evitan su
participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de
condiciones con las demas”. (1, p. 1)

Tal conceptualizacion aparece como superadora de la
planteada por la Organizacion Mundial de la Salud-OMS,
trascendiendo la responsabilidad individual de cada sujeto
por su deficiencia en la incorporacion de la responsabilidad
colectiva de ubicacion del ofro en una situacion de discapacidad
a partir de una construccion social. Sin embargo, pensar,
actuar, sentir y ser desde la inclusion, desde la trascendencia
del par normalidad/anormalidad aun parece una utopia en
los hechos, mas alla que en los discursos adquieren cada vez
mayor relevancia.

El punto esta en que una sociedad inclusiva implica
una sociedad accesible en sus distintas significaciones y
contenidos, una sociedad que respeta la diversidad y donde
los derechos son inherentes a la condicion de persona, mas
alla que se esté o no en situacion de discapacidad, se etiquete
o no a alguien con una deficiencia.

Marco tedérico-metodoléogico, ético-politico y epistemolégico

Mas alla de que en el presente articulo se plantearan los
primeros insumos que estan siendo develados en el proceso
analitico-reflexivo y que no se hallara concrecion del material
empirico ya recabado, resulta necesario explicitar el marco
teorico-metodoldgico, ético-politico y epistemologico que ha
dado cuerpo al proceso de delimitacion del objeto genérico.

El enfoque tedrico-metodologico adoptado para la
investigacion se apoya en el método progresivo-regresivo
de Sartre (2), planteando asi una logica de investigacion y
de exposicion desde la dialéctica, donde totalidad, praxis y
devenir configuran mediaciones centrales para la delimitacion
del objeto en cuestion.

Este autor plantea retomar los movimientos de la
dialéctica hegeliana, en cuanto universalidad-particularidad-
singularidad, en un “salto y fuga hacia delante”. A dicha
procesualidad le llama el método progresivo-regresivo, a
través del cual propone recuperar el devenir individual y
colectivo para poder dar cuenta del aqui y el ahora hacia la
construccion de un proyecto. En este sentido, se apropia de
los fundamentos del método dialéctico al plantear que: “El
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hombre se encuentra en una situacion organizada, donde esta
él mismo comprometido, compromete con su eleccion a la
humanidad entera, y no puede evitar elegir” (3, p. 53). Para
Sartre siempre se elige por accion u omision. El punto esta en
como se elige, qué, por qué y en qué contexto:

“Para el intelectual que conoce bien el método dialéctico,
los hombres, sus objetivaciones y sus trabajos, en fin, las
relaciones humanas, son lo mds concreto que hay; porque una
primera aproximacion vuelve a colocarlos sin esfuerzo en su
nivel y descubre sus determinaciones generales”. (2, p. 49)

La relaciéon sujeto-objeto y su correlato con la razén
dialéctica implican que el particular esté condicionado por
el medio social y a su vez se vuelva para condicionarlo; va
de la mano con el concepto de productor y producto de este
autor. Resultan dualidades como pares dialécticos hegelianos
en espera de ser traspasados, tal como se ha planteado
anteriormente: sujeto y objeto, productor y producto, ser
particular y ser genérico, interiorizacion y exteriorizacion, etc.

En esta cuestion de los pares dialécticos hegelianos yo
soy porque hay un otro que hace que yo sea, y viceversa.
Esta intersubjetividad hace que la relacion con un otro sea
constante. Ese otro resulta un indispensable para ser quien
soy, no soy sin ese otro. En esta intersubjetividad planteada
por Sartre, ;como se explica la objetividad tan exigida para
las ciencias sociales? Si se sigue una linea desde la razon
analitica, es mas claro en este sentido ya que la (inter)
subjetividad no tiene valor, lo que interesan son los datos
cuantitativos —las frecuencias en lugar de personas—, no
como estos seres sienten y piensan desde sus subjetividades
singulares y colectivas. El tema es que, sin embargo, desde lo
teorico-metodoldgico se entiende que esta intersubjetividad
es fundamental.

No hay que perder de vista que desde la razon dialéctica
no hay relaciones asimétricas en la relacion sujeto-objeto. Ni
sujeto ni objeto saben mas que esa procesualidad conjunta,
que los encuentra en intersubjetividad en un proceso concreto
de investigacion, si se va a permitir objetivar conjuntamente
al sujeto y al sujeto-objeto, para ir deconstruyendo datos mas
cualitativos de su experiencia concreta y singular.

Por todo lo planteado con relacion al marco tedrico-
metodoldgico es que se viene realizando una metodologia
de corte cualitativo, de manera que no se generen
contradicciones epistemoldgicas con el mismo. En este
sentido, la estrategia metodologica disefiada, y que se llevd
adelante para la realizacion del trabajo de campo en ambos
paises, se baso en la siguiente seleccion de técnicas de
investigacion:

Analisis de discurso de diversos actores:

Entrevistas a profundidad a personas en situacion
de discapacidad de la PEA en Uruguay —Montevideo,
Tacuarembd y Salto— y de la PEA en Francia —Paris,
Lille y Marsella—: hombres y mujeres que abarquen las
deficiencias estipuladas por la Convencion de los Derechos
de las Personas con Discapacidad —mental, intelectual,
sensorial, motriz—. La cantidad de entrevistas a realizar
dependi6 de los hallazgos a partir de una base primaria
de cuatro entrevistas, una por cada deficiencia, saturados
a través de la técnica de muestreo bola de nieve hasta no
encontrar nuevos hallazgos.

Entrevistas a profundidad a autoridades y actores
nacionales y departamentales relacionados con el trabajo y
la discapacidad en la arena politica en Uruguay: Ministerio
de Trabajo y Seguridad Social, Ministerio de Desarrollo —
Programa Nacional de la Discapacidad—, Comision Nacional
Honoraria de la Discapacidad, Comisiones Departamentales
de la Discapacidad, Banco de Prevision Social.

Entrevistas a profundidad a autoridades y actores
nacionales y departamentales relacionados con el trabajo y
la discapacidad en la arena politica en Francia: Ministére du
Travail, Ministére de la Culture —Programme Handicap—,
Ministére de I’Immigration, de 1’Intégration, de 1’Identité
nationale et du Développement solidaire, Maison Handicap,
Association Paralysés de France, AGEFIP, Pole Emploi.

Analisis de documentos:

Recopilacion de datos sobre empleo de personas en
situacion de discapacidad en Uruguay: Instituto Nacional de
Estadistica, Comision Nacional Honoraria de la Discapacidad.

Recopilacién de datos sobre empleo de personas en
situacion de discapacidad en Francia: Institut National de la
Statistique et des Etudes Economiques, Maison Handicap.

Estudio de los marcos normativos francés y uruguayo sobre
discapacidad en la especificidad del trabajo: Ley 18651 de
febrero de 2010 en Uruguay; Loi pour 1’égalité des droits et
des chances, la participation et la citoyenneté des personnes
handicapées, de febrero de 2005 en Francia.

Finalizada la investigacion se logro:

Realizar un analisis que permita dar cuenta de las
implicancias de la ideologia de la normalidad y los discursos
de igualdad en larelacion discapacidad-trabajo a través de un
estudio comparativo entre Francia y Uruguay.
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Obtener resultados claros y precisos que den cuenta de
la articulacion entre lo proyectado en el marco normativo
con relacion a discapacidad en Francia y Uruguay y su
implementacion en la realidad concreta.

Aportar estrategias concretas que orienten acciones de
potencializacion y construccion que favorezcan y contribuyan
a la superacion de posibles obstaculos generados en la
articulacion del marco normativo y la concrecion en hechos.

Brindar insumos relativos al marco normativo en el area
de la discapacidad en torno a la tematica del trabajo, tanto
en Uruguay, como en Francia, a actores que se desempefien
en cargos politicos y/o técnicos vinculados directa e
indirectamente a esta tematica.

Generar conocimiento en el ambito académico que
contribuya al bagaje analitico-reflexivo en ambos espacios
institucionales involucrados.

Una historia de opresion

Historicamente, las personas en situacion de discapacidad
han venido siendo etiquetadas como anormales y, en casi su
totalidad, excluidas de distintos ambitos. En este sentido, se
entiende que no son reconocidas como sujetos de derecho
plenos, siendo la ideologia de la normalidad el sustento
producido y reproducido por el sistema capitalista que da
texto y contexto a este entramado en los ultimos dos siglos.

Plantear el concepto de ideologia de la normalidad implica
traer a colacion la nocion de ideologia de Althusser (4). En
este sentido las ideologias son, en ultima instancia, voluntad
de poder. En este marco, la normalidad, en tanto productora'y
producida de ideologia, es la fuerza legitimadora de la sujecion
de unos sobre otros, lo cual resulta natural en apariencia. De
esta forma, la normalidad va mancomunada a la idea de déficit
como aquello que se halla en detrimento de la norma. Tal
como plantean Rosato y Angelino (5), no hay nada natural en
la concepcion de discapacidad y en la concepcion de déficit,
todo lo cual es el resultado de la ideologia de la normalidad.
La idea de normalidad se halla intensamente radicada en la
conjuncién del par dialéctico, opuesto y complementario
del nosotros-otros. Mas alla de algunas voluntades por no
reproducir esta normalidad, se hace ineludible la conjuncion
anormalidad-discapacidad, tan enraizada a partir de la
cristalizacion ideologica que el proceso de desnaturalizacion
se torna por momentos realmente complejo.

En el decir de Althusser, las ideologias son estructuras
asimiladas de manera automatica y reproducidas asiduamente
en la vida cotidiana, que poseen una funcion practico-social de

concepcion de efectos de verdad. En este sentido, la ideologia
interpela a los individuos como sujetos, en un proceso
atemporal que este autor refiere como vaivén entre el siempre-
ya sujetos y siempre-ya individuos. Ante esto, concluye: “/os
individuos son ‘abstractos’ respecto de los sujetos que ellos
mismos son siempre-ya” (1, p. 1)

La ideologia es el vehiculo a través del cual se brinda a
la sociedad un borde de conformidad; no tiene como destino
suministrar a las personas un conocimiento verdadero, sino
que se concretiza en las actividades practicas que sustentan a
la sociedad. A través de la ideologia se encubren discrepancias
que de otra manera no pudieran evitarse y llevarian al conflicto
social. De esta forma, lo ideoldgico, como tarea social, es una
situacion complicada e historicamente establecida y vinculada
a una dindmica en mutaciéon cuyo oficio se manifiesta en el
contexto histérico social.

Posiblemente el discipulo mas destacado de Althusser,
Michel Foucault (6), contintia este rodeo analitico dando
cuenta de que la modernidad, con su trasfondo ideologico,
busca clasificar a los sujetos para que estos se adapten al
orden imperante.

(Quién establece quién esta dentro de la norma y quién no?
Foucault sefiala que las instituciones salud y derecho seran
las encargadas de establecer qué es lo normal, y, por ende,
qué no. Estos dos poderes institucionales conforman lo que
el autor denomina el poder de normalizacion. En este sentido,
Foucault establece que el dominio de lo anormal se constituye
a partir del siglo XIX, en contraposicion a la conformacion de
una idea clara de normalidad, norma y normalizacion, todo lo
cual incluye y excluye a unos y otros. En este sentido, plantea
Miguez (7) que la distincion entre lo normal y lo anormal —
patologico— tiende a delimitar negativamente lo diferente.

Asi, a la discapacidad se la ha concebido historicamente
desde un saber médico hegemonico, totalizante y normalizador,
capaz de juzgar lo normal de lo que no lo es; pero, ;qué es
lo normal?

Se entiende, desde el modelo médico, la normalidad como
naturalizacion, con sus consecuentes componentes a-historicos
que no permiten visualizarla en su devenir y procesualidad,
seria lo que Rosato y Angelino denominan biologizacion de
lo social.

En este sentido, resulta medular tener en cuenta que en
el posicionamiento desde el modelo social de investigacion
e intervencion en torno a la discapacidad, esta poblacion es
reconocida realmente como sujeto de derecho, lo que determina
enmarcar un camino de reconocimiento e inclusion. Es por
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eso que es preciso renunciar a los discursos hegemodnicos
del saber de las distintas teorias, técnicas y metodologias
que llevan a la disciplina y al refuerzo de normalizaciones
de poder represivo en torno a la discapacidad. Por ello, tal
como lo plantean Hughes y Paterson, “la discapacidad no es
el resultado de una patologia fisica, sino de la organizacion
social”. (8, p. 6).

La cuestion del problema y su relacion intuitivamente lineal
con la imposibilidad, la improductividad, la ineficacia, etc.,
dan cuenta de una forma de ver al otro calificado y clasificado
por la ideologia de la normalidad con una deficiencia y/o en
una situacion de discapacidad. Entonces, jcuanto valen los
discursos en la arena politica con palabras acordes como
inclusion, derechos, accesibilidad, entre otras, cuando en
los hechos estos sujetos, en su singularidad, se ven la mayor
parte del tiempo constreflidos, limitados?, ;cuanto valen los
marcos normativos, nacionales e internacionales, si a la hora
de reglamentarlos aparecen disyuntivas del orden que se
dirimen desde la ideologia de la normalidad y por el nosotros
normalizado y deja por fuera, en los hechos, a los sujetos en
situacion de discapacidad?

El limite aparece en el nosotros, no en el otro. La Ley 18651
de 2010 en Uruguay queda anclada en las conceptualizaciones
clasificadoras y calificadoras del ofro como responsable
singular de su situacion individual, sin reconocer que esta
situacion estd siendo vista con la mirada del nosotros y la
reproduccion de la ideologia de la normalidad. Por eso se
considera que es necesario superar los contenidos de caracter
normalizador, de readaptacion y de rehabilitacion que esta
ley plantea.

Discapacidad y trabajo: el otro en la alteridad del nosotros

Por decreto presidencial del afio 2006, en Uruguay se
reglamenta el capitulo de trabajo de la Ley 16095 de 1989,
antecesora y ya superada por la mencionada Ley 18651 de
2010, esto es, el 4% de las vacantes de los empleos ptblicos
deben ser cubiertos por personas en situacion de discapacidad.
Por su parte, en Francia sucede un movimiento similar al
sancionar el 6% dispuesto por la ley. En los discursos, ello
implicaria la reduccion de la brecha entre el acceso y no acceso
al mercado laboral, ;pero de hecho sucede?

La ley lo estipula, el discurso estd. Remitiendo el analisis
a la especificidad de Uruguay, en los hechos, mas alla de los
importantes esfuerzos llevados adelante en los ultimos tiempos
por la Oficina Nacional de Servicio Civil (ONSC), en apoyo de
la Comision Nacional Honoraria de la Discapacidad (CNHD)
y del Programa Nacional de la Discapacidad (PRONADIS) del
Ministerio de Desarrollo Social (MIDES), apenas se estaria

arribando al 2%, con una distribuciéon muy desigual entre
Montevideo y el interior del pais. Claro esta que esta brecha
historica no puede ser reducida de un dia para otro, pero seria
pertinente preguntarse qué sucede en estas sociedades que,
por un lado, requieren de marcos normativos que sancionen
la omision de un derecho inherente a la condicion de todo
sujeto, como lo es el trabajo y, por el otro, no dan cabida a
que cualquier sujeto, mas alla de que tenga una deficiencia
0 no, mas alla de que se halle en situacion de discapacidad o
no, pueda presentarse a los llamados laborales. ;Cuanto hay
de la reproduccion de una forma de empleo que excluye de
la 16gica capitalista a aquellos que estan prenocionados como
no eficaces e improductivos?

En este sentido, diluir de lo posible cualquier heterogeneidad
en la materializacion del trabajo a través del empleo parece
ser apenas el punto de partida. La protoforma del empleo
de la mismidad aparece en su produccioén y reproduccion
como Unica figura que condensa tal heterogeneidad hacia
una homogeneidad. El ofro queda neutralizado con el
convencimiento que es para generar igualdad, para evitar
discriminaciones, etc., por lo que no hay riesgo para la
protoforma del empleo desde la ideologia de la normalidad.
El culpable enunciado es ese otro, ese distinto al nosotros
normalizado y normalizador. Se cosifica asi al ofro a través
de la protoforma del empleo del nosotros, donde se entiende
halla su mayor paradoja. En este sentido, el otro aparece como
necesidad para hacer y rehacer la protoforma del empleo del
nosotros. Se necesita de ese otro para una invencion constante
del nosotros (9).

(Sera el riesgo, el miedo, la posibilidad, la inmanencia de
poder llegar a ser otro? El otro no es otra cosa que el espejo
del nosotros, que puede mostrar quién es uno y quién podria
ser. El afan de categorizar y clasificar, de la ideologia de la
normalidad, que enaltece y hace uno al nosotros y al otros,
llevaria a la ausencia del otro en su condicion de sujeto, por
su presencia etiquetada de incapacitado, discapacitado o
invalido, y se le estaria quitando al otro la posibilidad, como
diria Honneth (10), de “participar conforme a derecho ™.

Se entiende que a partir de las luchas por el reconocimiento
llevadas a cabo por diversas asociaciones de la sociedad
civil, asi como los cambios en las percepciones en la arena
politica han permitido llegar a marcos normativos que hicieron
presentes al ofro en distintos momentos; de ahi la cantidad,
que parece excesiva, de leyes, decretos, etc., que le han ido
dando procesualidad a la tematica de la discapacidad en torno
al trabajo.

Sin embargo, cabe cuestionarse, jesto ha derivado en un
reconocimiento real de esta poblacion o se sigue atado a una
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logica de produccion de capital en donde todo lo que o quien
no es util queda por fuera?

Se considera que en la protoforma del empleo planteada
desde la ideologia de la normalidad, consustanciada con la
logica del capital, el ofro termina, por lo general, siendo
construido e inventado como algo ajeno a su esencia. Al otro,
construido en una situacion de discapacidad, le urge, segiin
esta ideologia de la normalidad, recorrer y transitar el camino
de la patologizacidn-clasificacion-distincion-etiquetamiento.

Si se tiene en cuenta que la principal estructura dadora de
sentido en las sociedades capitalistas esta constituida por el
trabajo y su materializacion a través del empleo, ;cuales son
las estructuras dadoras de sentido para las personas que no
pueden acceder al mismo?

Siguiendo a Honneth (10), el reconocimiento econémico
no es la unica pieza fundamental que hace al reconocimiento
social de las personas que ven sus derechos vulnerados. De
esta forma, el autor identifica tres formas de reconocimiento:
a través del derecho, del amor y de la solidaridad. Estas
tres formas garantizarian la dignidad y la integridad de las
personas; cuando esto se da, la persona se siente totalmente
participe del entorno social que la constituye.

A qué se refiere el autor con cada una de estas formas de
reconocimiento? Retomando los planteos iniciales de Hegel,
Honneth entiende por reconocimiento, en el plano del derecho,
al reconocimiento juridico cuando los derechos civiles, sociales
y politicos de una persona son contemplados por las leyes;
dicho reconocimiento tiene un caracter universal. Por el amor
refiere al reconocimiento mutuo que permite establecer lazos
afectivos con las otras personas, lo que posibilita la generacion
de autoconfianza; segun el autor, este tipo de reconocimiento
solamente se genera a partir del circulo de relaciones primarias.
Por solidaridad entiende la apreciacion de las cualidades que
tiene la otra persona, verla como alguien importante que tiene
algo que aportar para la reproduccion del orden social.

Al analizar el devenir social en torno a estas tres formas de
reconocimiento, podria apreciarse que, en primera instancia,
se da un reconocimiento en el plano del derecho. En este
sentido, se han creado leyes que apuntan al reconocimiento
de las personas en situacion de discapacidad. Muchas veces,
el reconocimiento en el plano del derecho esta presente, pero
esto no tiene su correlato con una valoracion social de las
capacidades de las personas en cuestion, y de ahi la ausencia
o “falso reconocimiento” en la esfera de la solidaridad.

En estas (re)ubicaciones del otro como alteridad, de su
clasificacion y calificacion, aparece el tema de las etiquetas. A

partir de lo dispuesto normativamente, para acceder a un empleo
contemplado por la protoforma de la ideologia de la normalidad,
en Uruguay, las personas en situacion de discapacidad deben
registrarse como tales en la Comision Nacional Honoraria de
la Discapacidad y obrar en consecuencia.

Se entiende que aqui se vuelven a abrir brechas en torno a los
discursos sobre inclusion y los ofros como sujetos de derechos
y la distancia con los hechos. No toda persona debe inscribirse
en registros que distingan, ideologia de la normalidad mediante,
entre “normales” y “anormales” para poder ingresar al mercado
laboral. ;Por qué debe ser condicion distintiva para este sujeto
ya clasificado y calificado como otro?, ;no se tratara de otra
forma mas de produccion y reproduccion de la (des)igualdad
a través de discursos inclusivos que ocultan la ideologia de la
normalidad que los contiene?

Se han planteado aqui algunas de las aristas de esta enorme
complejidad que establece la distancia entre los discursos y los
hechos en torno a la relacion discapacidad-trabajo. Se considera
necesario poder reflexionar conjuntamente sobre estas cuestiones
y poder desnaturalizar discursos que solapan ideologias que
producen y reproducen la desigualdad entre los sujetos.

Tomando como hilo de esta madeja lo Gltimo planteado,
se insiste en la idea de desnaturalizar, de trascender los
discursos, de ir mas alla de los fenomenos en sus formas y
empezar a develar los contenidos. Las personas en situacion
de discapacidad son examinadas a partir de la diferencia, como
los otros que requieren, desde esta logica, respuestas fundadas
en la distincion. Urge desnaturalizar estas cristalizaciones en
la cotidianidad que interpelan la vida cotidiana singular y
colectiva de sujetos concretos y del ser y estar en sociedad.

Reflexiones finales

Retomando lo ultimo expuesto en cuanto al trabajo
como parte sustancial de la ontologia del ser social, es
necesario desnaturalizar la protoforma del empleo como
Unica posibilidad de produccién y reproduccion de la vida
en sociedad. Esta protoforma del empleo de las sociedades
capitalistas no hace mas que embanderar y distanciar sujetos
segun etiquetas, excluir a los que se consideran “no habiles”
para la logica del capital, para la productividad del mercado
sustentado desde la ideologia de la normalidad.

Ahora bien, ;el derecho, a través de sus marcos normativos,
es lainica manera de generar un reconocimiento?, /no termina
siendo un discurso de inclusion que no genera tal cuestion?

El otro aparece como necesidad para hacer y rehacer al
nosotros; esto es: se necesita de ese ofro para una invencion
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constante del nosotros. Una reposicion sistematica que lleve
al lugar de partida del nosotros, un resguardo de la identidad,
el cuerpo uno, la libertad una, la civilizacion una, las formas
de expresarse una. El otro existe porque, de hecho, se necesita
de su alteridad para la afirmacion del nosotros.

La construccion de ese otro no resulta una mirada etnocéntrica
y de necesidad de homogeneizar en el nosotros, sino que hace
a la necesidad imperiosa de “matar fisica y concretamente y
matar simbolica y metaforicamente al otro” (11).

Se considera que, en la universalidad hegeliana, el trabajo
en su abstraccion halla su verdad como absoluto; es en la
particularidad que encuentra la construccion de protoformas
que lo anidan en anclajes que pueden ir hacia la presencia o la
ausencia del ofro en la alteridad con relacion al nosotros y la
protoforma de este empleo. Pero esa protoforma del empleo
del nosotros no es otra cosa que la cosificacion devenida en
un momento histérico dado, a partir de luchas (o ausencia de
estas) por el reconocimiento.

En este sentido, la propia dindmica del sistema capitalista,
que hace visible las expresiones de la desigualdad y de la
ideologia de la normalidad, busca “cuerpos normales” que
se amolden a la reproduccion de su protoforma del empleo.
Es la dinamica del mundo del trabajo la que tiene efecto en
la dimension subjetiva de las personas donde rigen principios
individualistas. Es la légica del capital la que contribuye a
clasificar sujetos en un orden social, donde quienes no se
exterioricen con los requisitos de este orden y sus medios de
produccién quedan excluidos.
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| Resumo

Este artigo tem como objetivo analisar a concepgdo de
deficiéncia e a implicagdo dessa concepgdo em como se
percebe a sexualidade dos alunos matriculados em uma
Associagdo de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE)
de uma cidade do interior do Estado de SP-BR. Para os
professores da APAE, deficiéncia intelectual ¢ sindnimo de
falta e desvantagem. Assim sendo, a sexualidade dos alunos
¢ concebida como descontrolada e por isso perigosa. Para
os alunos da Associacdo, deficiéncia ¢ uma das multiplas
configuragdes do existir humano. Dessa forma, a sexualidade
¢ compreendida como uma maneira de amenizar sua condigao
de pessoa com deficiéncia. Portanto, privilegio analisar como
ambas as nogdes se regulam e como essas levam ao limite
as normatividades sexuais que tensionadas se reconfiguram.

Palavras-Chave: Deficiéncia Intelectual; Género; Sexualidade
(DeCS).

Simdes J. Deficiéncia Intelectual, Género ¢ Sexualidade: algumas notas
etnograficas em uma APAE do interior do Estado de Sao Paulo-Brasil. Rev.
Fac. Med. 2015;63:S143-8. Portuguese. doi: http://dx.doi.org/10.15446/
revfacmed.v63n3sup.50122.

Summary

This article aims to analyze the concept of disability and the
implication on how to apprehend the sexuality of students in
an Associagdo de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE) of
a city in the state of SP-BR. For APAE’s teachers, intellectual
disability is a synonym of lack and handicap. Therefore,

the student’s sexuality is conceived as uncontrolled and
dangerous. For Association’s students, disability is one of
multiple configurations of human existence. Thus, sexuality
is understood as a way to ease their disabled condition.
Therefore, I privileged the analysis of how both notions
are regulated and how they lead to limit sexual regulations
stressing on their reshaping (of the regulations).

Keywords: Intellectual Disability; Gender; Sexuality (MeSH).
Simées J. [Intellectual Disability, Gender and Sexuality: some ethnographic
notes on a APAE in the state of Sao Paulo-Brazil]. Rev. Fac. Med. 2015;63:S143-
8. Portuguese. doi: http://dx.doi.org/10.15446/revfacmed.v63n3sup.50122.

Consideracoes Iniciais
Nota Informativa

O equivalente em portugués ao conceito disability em
inglés e ao conceito discapacidad em espanhol ¢ deficiéncia
(1-2). Dessa maneira, ¢ importante destacar que a perspectiva
adotada toma deficiéncia como um constructo sociocultural,
politico, econdmico, ético e moral. Ponto de vista esse
sustentado pela perspectiva do que ficou conhecido como o
modelo social da deficiéncia (3-4).

Sobre os métodos de pesquisa

Um dos objetivos da pesquisa antropologica é apreender e
refletir como culturas, sociedades e grupos sociais representam,
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organizam e classificam suas experiéncias. Nesse sentido,
segundo Gilberto Velho (5), a tarefa ¢ captar esses constructos
socioculturais a fim de explicitar os elementos constituintes
das préaticas sociais analisadas. Para elaborar uma analise
adensada sobre o fendmeno social observado, Cardoso de
Oliveira (6) afirma ser fundante a composicao de um trabalho
etnografico edificado na construgdo antropoldgica do olhar,
ouvir, e escrever. Dessa maneira, seguindo as indicagdes
analiticas de autores classicos da Antropologia Social (7-8),
realizei uma pesquisa etnografica durante o primeiro semestre
de 2012 em uma Associacao de Pais e Amigos dos Excepcionais
(APAE) de uma cidade do interior do Estado de Sdo Paulo—
BR. A investiga¢do adotou a observacdo participante como
metodologia (8).

A APAE ¢ a maior instituicdo do Brasil especializada no
atendimento de pessoas com Deficiéncia Intelectual e/ou
Multipla. Segundo a FENAPAE (9), a historia da associagao
de pais e amigos comeca no Rio de Janeiro em 11 de dezembro
de 1954 quando ¢ fundada a primeira das inumeras filiais.
Atualmente esta presente em mais de dois mil municipios do
territorio brasileiro ¢ atende a mais de 250.000 pessoas com
deficiéncia. A Associagdo de Pais e Amigos dos Excepcionais
de Vila de Santa Rita (todos os nomes foram alterados para
preservar a identidade dos interlocutores da pesquisa) foi
fundada em 1999 e atende 42 pessoas.

Durante os meses em que realizei a pesquisa, acompanhei
as atividades desenvolvidas na sala de aula composta por nove
alunos (quatro homens e cinco mulheres) com idade entre 17 e 54
anos de idade. Acompanhei também os atendimentos oferecidos
pela psicologa, pela fonoaudiologa e pela terapeuta ocupacional.
Vale indicar que era responsabilidade da psicologa realizar os
encontros coletivos de Educagao Sexual. Foram realizados quatro
encontros ¢ participavam apenas as alunas e alunos autorizados
pelos pais e/ou responsaveis. Ainda realizei um levantamento
documental e uma analise critica dos prontuarios de atendimento
dos alunos matriculados na Associagao.

Introducdo a Problematica de Pesquisa

Peco licenga ao leitor para transcrever duas citagdes. O
procedimento pode parecer um tanto exagerado, todavia me
parece bastante fecundo para iniciar esta breve apresentacdo
da pesquisa que desenvolvi no Programa de Pos-Graduagiao em
Antropologia Social da Universidade Estadual de Campinas
(UNICAMP) (10). A primeira citagdo é: “Um estatuto voltado
a mais um grupo social, desta vez para as pessoas com
deficiéncia, esta em fase final de elabora¢ao no Congresso e
deve provocar polémica em varios setores caso todos os pontos
previstos sejam mantidos. O documento prevé alteragdes tanto
no Codigo Civil, dando direito a deficientes intelectuais a se

casarem sem ter autorizagdo dos pais ou da Justiga, quanto na
Lei de Cotas, com a inclusdo de pequenas e médias empresas
na obrigacdo de empregar pelo menos um deficiente” (11).

A segunda citag@o ¢é: “Do namoro ao casamento de Arthur
Dini Grassi Netto, 27, com Ilka Farrath Fornaziero, 35,
passaram-se trés anos. Um ano todo foi para que vencessem
impedimentos legais. Como ambos tém sindrome de Down,
o Codigo Civil os restringe, por conta propria, de assinar o
documento de casamento. Logo, tiveram de fazer, com apoio
das familias, uma maratona de consultas juridicas e enfrentar
negativas de cartorios. Agora, o Estatuto da Pessoa com
Deficiéncia explicita que deficientes intelectuais ou mentais vao
passar a ter o direito ao casamento, sem restrigdes, inclusive
aqueles interditados, sob curatela. Uma vez que houver
manifesta¢do do casal, em idade legal, pelo desejo de viverem
juntos, ndo serd mais preciso ordem da Justica ou autorizag@o
dos responsaveis para o ato. O documento prevé ainda o direito
a votar e ser votado, a saide sexual e a reprodutiva. Apenas
restricdes sobre patrimdnio foram mantidas™ (12).

Pouco mais de um ano de finalizada a etnografia que realizei
Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais de Vila de
Santa Rita, sdo publicadas em um jornal de grande circulagdo
nacional duas noticias que envolviam pessoas com deficiéncia.
Temas como casamento, deficiéncia, deficiéncia intelectual e
sexualidade sao abordados pelos textos. Dessa maneira, o que
antes esbocava os interesses de pesquisas académicas (2-3)
passa, agora, a evidenciar a urgéncia em se debater questdes
sobre politicas de gestdo de vidas.

Em outra oportunidade discuti sobre a constitui¢@o e disputa
conceitual da nogdo de deficiéncia (13). Para o momento,
¢ suficiente perceber que o tenso debate (4-14) entre o que
ficou conhecido por modelo médico da deficiéncia ¢ o que
ficou conhecido por modelo social da deficiéncia, explicita
um emaranhado e complexo jogo de poder. Jogo esse que
envolve, entre outros fatores, a disputa de saberes cientificos,
sua eficiéncia e sua aplicabilidade na construgao de politicas
de garantia de direitos. De um lado tem-se a proposi¢ao do
paradigma médico que percebe a deficiéncia como a expressao
de uma lesao, ou varias, que impde restricdes a participacao
social de uma pessoa que a possua.

O suposto por de tras dessa formulagio assume a deficiéncia
exclusivamente como falta, seja ela falta de membros, de
inteligéncia, de visdo, de audigdo, ou uma associacao de varias
faltas. A deficiéncia, entdo, ¢ compreendida como um atributo
bioldgico que vem a tona através de uma lesdo corporal
(motora, sensorial ou intelectual), ou qualquer anormalidade
do corpo bioldgico impossibilitadora da participacdo deste
individuo na vida social. Em suma, a deficiéncia ¢ uma
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consequéncia natural da lesdo em um corpo. Nesse sentido,
esse corpo ¢ tratado como um todo lesionado em que a lesdo
corporal se tornava uma marca constitutiva primordial. Como
resultado emergem procedimentos terapéuticos e praticas
médicas que tem como centro de sua abordagem um corpo
exclusivamente biologico sujeito a conserto.

Do outro lado do debate tem-se a perspectiva do modelo
social que se preocupava em distinguir e apontar quais
aspectos sociais oprimem as pessoas com deficiéncia. O
propdsito visa denunciar a estrutura social que transforma
um corpo lesionado em um corpo desabilitado, desvantajoso,
incapacitado, enfim, em um corpo deficiente. Longe de
ignorarem a existéncia da lesdo materializada nos corpos,
os tedricos do modelo social operam uma inversdo na logica
de causalidade desse processo materializador. Se para o
modelo médico a deficiéncia resulta da lesdo, para o modelo
social a deficiéncia advém de arranjos sociais opressivos a
todas as pessoas com algum tipo de lesdo. “Para o modelo
médico, lesdo levava a deficiéncia; para o modelo social,
sistemas sociais opressivos levavam pessoas com lesdes a
experimentarem a deficiéncia” (15).

Dessa disputa conceitual, aqui muito brevemente tratada,
vale salientar o inegavel papel do modelo social da deficiéncia
na luta pelos avangos e conquistas de direitos civis, politicos
e mais recentemente sexuais e reprodutivos (16-17) para as
pessoas com deficiéncia. Haja vista todo o esfor¢o do campo
da satide em construir um novo documento classificatorio—
Classificag@o Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e
Saude (18) —capaz de abarcar o corpo bioldgico, mas também
os contextos sociais em que estes estdo inseridos—.

De qualquer maneira, essas conquistas ndo minimizam o fato
de que refor¢ando o carater socialmente construido da deficiéncia
em contraposi¢ao ao corpo bioldgico lesionado, o modelo social
acaba por reforgar a dicotomia entre natureza (lesdo) e cultura
(deficiéncia). Influenciado pelo argumento de Butler (19) ao
discutir género, minha investigacdo durante toda a pesquisa
realizada no mestrado, deslocou-se do “como a deficiéncia é
constituida como uma interpretacao da lesdao”, para “através de
quais normas regulatorias € a propria lesdo materializada?” (19).
Buscando explodir esse dualismo lesdo/deficiéncia sustentados
nas disputas entre os modelos, minha abordagem seguiu algumas
das normas regulatdrias do corpo através do entrelagamento entre
sexualidade, género e deficiéncia intelectual.

Deficiéncia intelectual, género e sexualidade na APAE
de Vila de Santa Rita

Esclarecidos alguns pontos sobre o escopo analitico, posso
apresentar, ainda que brevemente, alguns dos resultados da

investigagdo. De inicio, saltou aos olhos o fato de que a nogéo
de deficiéncia intelectual formulada pelos interlocutores da
pesquisa implicava diretamente na concepgdo de sexualidade
que se acreditava ser a experimentada pelos alunos que
frequentavam a APAE de Vila de Santa Rita. Ou seja, reconhecer
ou ndo a sexualidade do aluno estava intimamente ligada ao
modo como a deficiéncia intelectual era apreendida. Por isso,
meu esforgo investigativo foi perceber quais os discursos
estavam sendo movimentados pelos diferentes agentes dessa
relagdo que se formava na instituigdo. Preocupei-me também
em compreender como esses discursos materializavam praticas
regulatorias na vida desses alunos. Por uma escolha didatica,
separei em dois eixos analiticos a investigagao.

O primeiro eixo analisou como os professores e profissionais
compreendem a deficiéncia e a sexualidade dos alunos.
Pensada, sobretudo como falta, incapacidade e anormalidade,
o aluno com deficiéncia intelectual passa a ser visto como
corpo anomalo. Isso quer dizer que todas as esferas da vida
dessas pessoas também sdo vistas como algo “anormal”. Dessa
maneira, qualquer tentativa de estabelecimento de dialogo,
troca de experiéncias e principalmente a sexualidade desses
alunos ¢ vista como altamente desregulada. Por tal fato, os
professores organizam e classificam a sexualidade dos alunos
da Associagao por um referencial constitutivamente anormal
e por isso transbordante de um “poder perigoso” (20).

“Mais desenvolvidos intelectualmente” ou “menos
desenvolvidos intelectualmente” sdo a base pelas quais
as apreensdes diferenciadas da sexualidade dos alunos
sdo construidas. Se quanto “menos desenvolvidos
intelectualmente”, mais descontrolados ou desabilitados
sexualmente s3o os alunos —as categorias de hipersexualizados
e assexuados respectivamente—, quanto “mais desenvolvidos
intelectualmente” mais a necessidade de reiterar a
normatividade do socialmente hegemonico (21). Ha ainda um
grupo de alunos —os potencialmente mais sexualizados— que
se localiza entre as extremidades das “pulsdes sexuais” (22).

Isso ndo quer dizer que os “mais desenvolvidos
intelectualmente” nao sejam considerados como descontrolados
sexualmente. Muito pelo contrario, por sua propria condicao
de pessoa com deficiéncia intelectual ndo ha possibilidade
de existéncia fora do descontrole. O fato ¢ que no ultimo
caso a capacidade intelectual, por assim dizer mais apurada,
¢ condicdo essencial de diferenciagdo: ela indica, aos
professores e profissionais da Associagdo, uma possibilidade
de melhor compreensdo das normatividades sexuais que
precisam ser reiteradas constantemente.

Nos encontros de educagdo sexual ficou bastante claro
como operavam as normas regulatorias sobre o sexo. Tentando
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elucidar o quadro de condutas possiveis e permissiveis, a
psicologa operava uma distingdo que colocava como fora da
norma a “sexualidade deficiente” dos alunos. Contudo, durante
esse processo de instituicdo de normalidades e anormalidades
sobre o sexo, os encontros de educacdo sexual também
gestavam a “sexualidade nao deficiente” dos professores e
profissionais. Assim, fica bastante marcado que o “fora” e o
“dentro” da norma sexual enunciado nos encontros ¢ no dia a
dia da associag@o é uma fic¢do discursiva. Como bem afirma
Butler (19) esse “fora” ¢ elemento fundante para construir um
“dentro” da norma. Assim sendo, “dentro” e “fora”, “normal”
e “anormal”, “deficiente” e “ndo deficiente” sdo elementos
que s6 se criam, se recriam e se transformam em relagdo aos
seus opostos.

Isso me levou a pensar que nos encontros de educacao
sexual ndo se dizia apenas sobre como regular as tais
“sexualidades deficientes” dos alunos, mas também como se
devia regular a “sexualidade ndo deficiente” da psicologa, dos
professores e dos demais profissionais da instituigdo. Como
bem afirma Foucault (23), as sexualidades periféricas, ou
seja, a sexualidade das criangas, dos loucos, dos criminosos,
acrescentaria aqui a das pessoas com deficiéncia, sdo
elementos constitutivos para se pensar a sexualidade das
pessoas ditas normais. Diz ele “Todas estas figuras, outrora
apenas entrevistas, t€ém agora de avangar para tomar a palavra
e fazer a dificil confissdo daquilo que s@o. Sem davida ndo
sdo menos condenadas. Mas sdo escutadas; e se novamente
for interrogada, a sexualidade regular o sera a partir dessas
sexualidades periféricas, através de um movimento de refluxo”
(23).

O segundo eixo analitico investigou como os alunos
matriculados na Associagdo compreendiam a sua propria
condi¢do de pessoa com deficiéncia intelectual e o que isso
implicava em suas a sexualidades. Os alunos nio se baseavam
necessariamente em uma distingdo ligada ao desenvolvimento
intelectual. “Pessoa com deficiéncia intelectual” também nao
era um termo utilizado pelos alunos para se auto referirem.
Essa condi¢@o de pessoa com deficiéncia era assumida pela
chave da diferenga e, em termos praticos organizava quase
todas as esferas da vida desses. Dessa maneira, a condi¢ao
singular enunciada pelos alunos indica uma possivel diferenca
de habilidades, uma possivel diferenga de capacidade, uma
possivel diferenga de aprendizagem ou mesmo uma possivel
diferenga ocasionada por algum problema de saude.

E bem verdade que nem sempre essa singularidade é
pensada como um valor positivado. Em certas ocasides “ser
diferente” ¢ assumido como desvantagem, tornando-se um
valor marcadamente negativo. Por tanto, seja incorporando
a diferenca como valor positivado que indica a pluralidade

do existir humano, seja incorporando a diferenga como valor
negativado explicitado no afastamento da normatividade
operante, a condi¢do de singularidade elaborada pelos alunos
sinaliza uma especificidade historica, politica e cultural
experienciada. Deste modo, como bem afirma Brah (24), essa
diferenca enunciada explicita as normas regulatorias através
das quais pessoas e/ou grupos sdo marcados e posicionados
socialmente.

Como nao podia deixar de ser, essa singularidade vivenciada
pelos alunos ndo escapa a constru¢do de outras distingdes.
Observei duas maneiras pelas quais eles diferenciam-se uns
dos outros. A primeira se da pela capacidade de decidir por
si. Essa capacidade diz respeito as atividades mais basicas da
vida diaria até as mais complexas como trabalhar e prosseguir
os estudos. A segunda se dé através de um relacionamento
ou possivel relacionamento afetivo e sexual via namoro e
casamento. A meu ver ¢ exatamente a partir dessa segunda
maneira de distingdo que se pode perceber com mais clareza
a regulacdo operada pelas normatividades. Afirmo isso por
duas razdes: 1) através do namoro e casamento explicitam-
se quais fronteiras sociais atuam distinguindo pessoas com
deficiéncia intelectual de pessoas sem deficiéncia intelectual;
2) traz a tona as normatividades sexuais compartilhadas pelos
professores, profissionais, alunos, pais ¢/ou responsaveis. Por
isso, desestabiliza as nog¢des for¢osamente materializadas e
cristalizadas nas figuras dos assexuados, hipersexualizados
e potencialmente mais sexualizados enunciada pelos
professores.

Através do entrelagamento entre “ser diferente” e a
performatividade de género, constitui-se um complexo quadro
que permite a criagdo de critérios de elegibilidade para o
estabelecimento de vinculos afetivos e/ou sexuais através de
possiveis namoros e casamentos. Isso ndo necessariamente
precisa ser um ato concreto em si, afinal apenas a enunciagdo
discursiva implica em uma sinalizacdo positivada de
mudancga de status dos alunos. Contudo, era esperado que
a normatividade de género fosse interiorizada a fim de
delinear homens e mulheres de prestigio. Tal internalizacao
¢ fundamental para a transformacdo do status de crianca
para o de adulto através de uma idade social completamente
desvinculada da idade cronologica.

E a aquisicio de responsabilidades advindas do namoro, mas
preferencialmente do casamento o ponto de inflexao perseguido
pelos alunos. A possibilidade criada por esses vinculos afetivos e
sexuais expande socialmente o campo de agdo rompendo assim
as limitacdes até entdo por eles vivenciadas. Ajuda também na
desconstrugdo de uma nog¢ao de corpo anormal, uma vez que,
como no caso de alguns deles, a efetivagdo de uma relacdo
sexual indica uma consciéncia sobre proprio corpo. Consciéncia
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essa que ultrapassa a dimens3o anormal entendida como a
condigdo inerente de um corpo construido como deficiente
intelectual. Dessa maneira, na perspectiva dos alunos a busca
pela satisfacdo de seus desejos € a experimentacao dos prazeres
afetivos e sexuais advindos da relagdo ou possivel relagdo com
um parceiro, longe de serem poderes perigosos, sdo atenuantes
de sua condic¢do de pessoas com deficiéncia intelectual.

Consideracoes Finais

Ao cruzarmos as duas percepgoes descritas sobre deficiéncia
intelectual e sexualidade, fica evidente a tensa relagdo entre
uma “sexualidade deficiente” apreendida pelos professores e
uma sexualidade como forma de satisfacéo de desejos afetivos
e/ou sexuais como movimenta pelos alunos. Em ambos os
casos os corpos deficientes sexualizados sdo tomados como
poderes capazes de tencionar um conjunto de normas sexuais.
Gregori (25) propde chamar essa relacdo entre prazer e perigo
de limites da sexualidade. “Tais limites indicam, de fato, um
processo social bastante complexo relativo a ampliagdo ou
restricdo de normatividades sexuais, em particular, sobre a
criagdo de ambitos de maior tolerancia e os novos limites que
vao sendo impostos, bem como situagdes em que aquilo que
¢ considerado abusivo passa a ser qualificado como normal.
A maior contribuigdo da antropologia tem sido a de apontar
que essa fronteira ¢ montada, considerando a multiplicidade
de sociedades e de culturas, por hierarquias, mas também
pela negociacao de sentidos e significados que resultam na
expansao, restri¢do ou deslocamento das praticas sexuais
concebidas como aceitaveis ou ‘normais’ e aquelas que sdo
tomadas como objeto de perseguigio, discriminacao, cuidados
médicos ou puni¢ao criminal” (25).

Se para os professores e profissionais da APAE deficiéncia
intelectual ¢ sinbnimo de falta, desvantagem e incapacidade,
para os alunos da Associagdo de Vila de Santa Rita
deficiéncia intelectual ¢ uma das multiplas configuragdes do
existir humano. Se apoiados por sua no¢do de deficiéncia
os professores assumem a sexualidade dos alunos como
descontrolada e por isso perigosa, os proprios alunos assumem
a sexualidade como uma maneira de amenizar sua diferencga e,
sobretudo, como um prazer que nada tem de anormal.

Em minha analise privilegiei reconstruir os caminhos
pelos quais deficiéncia intelectual e sexualidade sédo
circunstancialmente estabilizada pela reiteragdo e repeticao
de convengdes que sdo visibilizadas e ocultadas na medida
em que esse processo repetitivo se desenvolvel9. Minha
preocupagdo foi perceber como, no contexto da APAE de Vila
de Santa Rita, deficiéncia intelectual regula a sexualidade,
como a sexualidade regula a deficiéncia intelectual e como
essas levam ao limite as normatividades que tensionadas

se reconfiguram. Assim ¢é possivel pensar em formas de
despatologizacdo tanto da deficiéncia intelectual como da
sexualidade das pessoas com e sem deficiéncia.
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| Summary |

This essay seeks to position the experiences of people who live
with disabilities in their interactions with the built environment
that surrounds them. It argues, in part, that a hands-on approach
such as co-design, which relates the personal experiences of
individuals with the processes of design, can promote the
inclusion of people living with disabilities. This paper also
recognizes the existence and possibility of alterations to
the built environment initiated by people with disabilities
who, despite their disabilities, transform their surroundings
to better their conditions. For these types of processes, the
term user-initiated design —UID- can be defined, becoming
a tool of empowerment for these individuals. These writings
briefly develop the concept of user participation in design
processes, analyze the use of empathic participation methods
utilized in design processes with disabled individuals, and
conclude that design directed towards this population cohort
requires a participation that involves knowledge based on
these individuals, and which should be deemed irreplaceable.

Keywords: Design; People with Disabilities; Human Rights
(MeSH).

Sarmiento-Pelayo MP. [Co-design: A central approach to the inclusion of
people with disabilities]. Rev. Fac. Med. 2015;63:S149-54. English. doi:
http://dx.doi.org/10.15446/revfacmed.v63n3sup.49345.

Resumen

Este ensayo busca situar la experiencia de las personas con
discapacidad en relacion con su interaccion con el ambiente
construido; argumenta que los abordajes participativos como
el co-disefio, que involucran las experiencias de las personas

en los procesos de disefio, pueden potencializar la inclusion de
personas con discapacidad; reconoce la existencia de procesos
de modificacion del ambiente construido iniciados por las
personas con discapacidad, quienes, a partir de la afirmacioén
de sus capacidades, adecuan sus entornos para mejorar su
condicion; define, para este tipo de procesos, el término: Diserio
iniciado por el usuario-DIU y reconoce en ¢l una herramienta
de empoderamiento, con este proposito, el texto presenta
de forma breve el desarrollo del concepto de participacion
en los procesos de diseflo; analiza el uso de metodologias
participativas y empaticas utilizadas en procesos de disefio con
personas con discapacidad; y concluye que el disefio dirigido a
este grupo poblacional requiere emplear procesos participativos
que involucren el conocimiento situado de las personas con
discapacidad, considerandolo irreemplazable.

Palabras clave: Diseflo; Personas con Discapacidad; Derechos
Humanos (DeCS).
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Introduction

A disability is a condition that can affect anyone at any
given moment, as consequence of a combination of factors
at the physical, emotional and environmental levels. The
experience of people with disabilities -PWD- could be of
interest to all fields of research (1); in particular to that related
to the built environment, given the importance of the physical
context in human behavior that has been previously recognized
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in disability studies (2). To include the experience of PWD
in processes of design requires a thorough understanding of
mankind’s innate ability to design, as well as the mechanisms
designed to collect information that are only granted through
experience. Thus, this text seeks to position the experiences
of people living with disabilities in their interactions with
the built environment and proposes that the design directed
towards this population cohort requires participation that
involves knowledge based on these individuals, and which
should be deemed irreplaceable.

This text is structured in three parts: the first briefly presents
developments in the fields of design that entail the element of
co-design; the second recalls methodological participative and
empathic estimates used in co-design, and analyzes them in the
context of disability studies and disability rights. In its final part, the
text presents the concept of UID, relating it to solutions proposed by
PWD in their attempts to make their environments more accessible.

Design and the historical developments that led to
co-design

The ability to design is innately human, allowing us to
imagine, define and plan the transformation of the environment
to make it more applicable to the necessities or aspirations
of an individual or group of people. The built environment is
the platform that molds human life. This categorizes the built
environment as a crucial determinant in the quality of life, and
its practice pertains to all aspects of our daily life and thus
is of great importance (3). Design, understood as the process
that dictates the layout of things, spaces, objects, processes
and organizations has been defined as a form of reflexive
dialogue with a situation (4), and whoever is involved in such
process with the intention of transforming a current scenario
into a desired one can recognize themselves as a designer (5).

The term design plays a role in the various fields of
knowledge and making. Art, engineering and investigation,
among others, use this term to assign detailed processes of
determination for future scenarios. Historically, design can
be recognized as a subcategory of art related to the execution
of professions such as architecture or industrial, graphic or
interior design, where it links with the projection of functional
elements in the built environment through trends and aesthetic
designs. It has also been an engraved process in the rational
and rigorous thinking in science, allowing the application of
solutions to problems. Nevertheless, design is currently better
defined as a dynamic interaction where new phases change
the role of what remains in the process (3).

The next segment will present a brief journey through
the history of design that entails the practice of co-design.

The professionalization of design

Professions that claim the importance of knowledge and
the making of design as the reason for their existence were
consolidated throughout the twentieth century as a response to
the increasing complexity of the economic and technological
modernization. Based on individual solutions defined between
an interested person and the specialized artisan, modernity, in
its complexity, requires collective solutions defined by qualified
specialists: the designers. In this manner, design becomes an
integral component in production, and serves as an instrument
of standardized conceptions in the built environment, oriented
by the dynamics of the market (6). This way of defining the
built environment disregards the specific needs of populations
that are not in the interests of the market economies. This is the
case of disabled populations, characterized by their need to rely
on specific responses to defined capabilities.

The comprehension of the relationship between the shape of
objects, defined as its aesthetic dimensions, and the technical
purpose that they serve, defined as the technological knowledge
available, as well as the interfaces that facilitate or hinder the
interaction with users, defined as usability, has been part of the
historic task of professional designers over the past 100 years.

The traditional focus of the practice of design, since its
origins in the Bauhaus, builds on the development of creative
and rational abilities —“expertise”— that allow the design
professional to negotiate functional and formal requirements
in the configuration of an object, interpreting its optics for the
needs or aspirations of an intermediate user—for a regulated
activity— in an idealized context.

Given that this traditional focus develops living models
which are highly improbable, in the midst of the 20th century,
the concept of design veered in search of a “scientific basis for
design.” This “new wave” sought to produce designs based
on criteria of objectivity and rationality (7). These aspirations
reappeared in the movement of design methods that sought
the inclusion of techniques and scientific knowledge in order
to make rational decisions (8). The link between method,
science and design spurred discussion around three ideas: 1)
“scientific design”, which distinguished industrial production
from craftsmanship; 2) “design as a scientific activity”, which
labeled it as a systematic and rational approach, and 3) “the
science of design”, which proposed the principles, practices
and procedures of design (9).

In the mid-60s of the 20th century, the impact of humanities
and social sciences on design produced a change in approach
towards the participation of the user in the processes of design.
In this sense, the idea that everyone has experience capable
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of inspiring design gave way to concepts such as usability, as
well as methodologies such as user-centered design.

Usability and its implication in the process of design

The concept of usability arose as a response to products that
provided functionality but were difficult to use (10). In 1984
Shackel and Benneth developed a formal and detailed definition
of usability (11), defined by four interactive components: the
user, the task, the tool, and the environment. Works after Shackel
generated the definition that preceded the version adopted in
the ISO rule 9241/11, which focused on the quality of usability.
Usability has been historically considered a scientific activity,
guided by the strategic methods and systems of measurement
with the purpose of creating verifiable and replicable results.
The consolidation of the usability concept allowed for the
exposure of flaws with the traditional focus on the practice
of design: the act of designing poses a discussion about the
participation of “users” in the process of design, and suggests
the need to examine the principal arguments regarding whether
or not users should participate in said process, and if so, in what
moment and by playing which role.

The processes of design that involve user participation
deal with the topics of representation in the early stages of
design, when the needs and expectations of users are first being
expressed. It is believed that the participative approaches to
design depict it as a social process, showing that the scope
of the activity of design extends beyond designers or the
individual designer.

User-centered design

The term user-centered design originated during the1980s
in the research laboratory of Donald Norman, in the University
of California, San Diego (12). It represents a philosophy
towards design which draws users, or consumers, towards
the process of design (13). It is a multidisciplinary approach
based on the active participation of users to improve the
understanding of the needs of the user and the requirements of
the task, as well as the iteration and assessment of design (14).
In user-centered design, the ways in which users participate
can vary. In some models, their role is that of participants
in the assessment of usability (15); in other models, user
inclusion may be all throughout the process of design and
with a participative approach.

User-centered design, under the perspective of experts, is
an approach of design consolidated in industrial practice and
education; primarily in the United States (16). Through this
approach, experts observe passive users, whose contribution
is the completion of tasks when given instructions, or their

opinions of products that are already designed. This is also
known as the user as subject approach, where the researcher
acts as the interpreter and the information generated enters
the process of design in the form of design criteria (17). This
approach is used when the importance lies in the object designed
and needs to meet certain requirements. On the other hand,
user-centered design, under a participative perspective, is an
approach of design where users provide their expertise and
participate in both the creation of information and activities
regarding ideation and conceptualization, ever since the initial
phases of design. In a participative approach, the individual
roles of designer and user become indistinguishable, and the
user becomes a critical component in the process of design (17).

The participative design approach

The term participative is used widely in various fields to
imply a way of creating environments, objects, services and
experiences that are more considerate and adequate to the
cultural, emotional, spiritual and practical needs of people. In
design, collective creativity has been practiced for the past 40
years or more, under the name of participative design (16). The
participative approach of design arose in Scandinavia, coupled
with the struggles of union workers to achieve democratic
control in their work environments (12). Participative design
is a principle of collaborative design. In collaborative design,
participation is emphasized through the rethinking of the
process of design that relocates users as co-creators (18).
Currently, participation in the process of design, more than the
identification and improvement of adverse conditions, seeks
to explore and identify future opportunities (16). Co-design
refers to the creativity found in the processes of design where
designers and people without formal design training work
collectively (16).

Participative and empathic methodologies used in the
processes of design for/with people with disabilities

The concept of exclusion through the built environment (2),
coupled with an increase in life expectancy, has accelerated
the importance of design methods and solutions focused on the
design of environments with greater benefits in use; therefore,
designers have increasingly approached the final user.

When design and disability merge, they relate with
terminology such as universal design, design for all, accessible
design, barrier-free design and inclusive design. These terms
give way to a variety of methods that support user-centered
approaches, where people can become involved as subjects or
partners in the process of design. This text will only focus on
the methods where the user is actively involved in the process
of design, through participative or empathic methodologies.
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Participative design as a methodology

Participative design is investigation, and has its own
methodological orientation just like investigation does.
Participative action, in turn, is the approach that this type of
design is based on (19). Here, design constitutes and provokes
investigation results as co-interpreted by the designer-
researcher and the participants that will use the design (19).
The participative design methods are part of a wide democratic
philosophy that studies the participation of people in the
processes of decision making (20), and are of interest when
the approach of a project equates the principles of participation
with the empowerment of PWD (21).

Thus, the objective of participative design methodologies
is the tacit approach to knowledge that belongs to many users
and designers in a given situation, where knowledge resides
in artifacts, practices and interactions (19). In the field of
disability, it can modify the misconception that all people
within the same disability category have the same needs.

There have also been diverse approaches developed that
redefine this kind of participation in the field of empathy.
Empathic design explores our intuitive ability to relate
ourselves with the experiences and wishes of others (22).
Empathy is the “altered subjectivity that is produced due
to immersion in a particular context” (23). Investigation in
empathic design deepens the understanding of the designer,
in a way that intangible concepts such as feelings, emotions,
dreams, aspirations and fears provide the designer with clues
that may inspire products with a better functional balance,
which, in turn, provide pleasurable experiences of use (23).

Empathic exemplification is comprised of a series of
techniques that resemble physical challenges, such as the use
of wheelchairs or the restricted mobility of a certain body part,
and in turn helps designers to relate better to the experiences
of others. Empathic strategies are used in the field of design
when we want to understand in a better way the experiences
that are rooted in social, emotional and cultural desires.
The use of empathic methods such as real people, empathic
exemplification and shadowing, provide the designer with
textual, visual and verbal information regarding the interaction
of expert users with their material contexts.

Empathic exemplification places the designer in the role of
the expert user and supports the processes of understanding
their experiences; in this manner, it secures appropriate
and relevant results (23). In the field of disability, empathic
methodologies sensitize the designer with regard to the
experience of PWD and have the potential to question their
values and beliefs.

Consequently, this text presents the concept of co-design as
the creativity found in the processes of design, where designers
and people untrained in the field of design work collectively.

Convention on the rights of people with disabilities
CRPD and Design

Design is the way to plan and create the complex entities
that provide a framework for human culture. It creates human
systems and subsystems that work either in accordance or in
conflict with nature to support human fulfillment (24).

The dominant design paradigm, until now, has been “design
for the market”. The main purpose of this trend is to create
products for sale. Many products designed for the market
meet some of the social needs, but the market cannot satisfy
all of them, especially those relating to populations that do
not constitute a “class of consumer” in the market, such as
people with low incomes or special needs due to age, health,
or disability aspects (6). Consequently, social inequities result
when the market only acts as a catalyst of the built environment.
In recent years, there has been a change from a design for the
market mentality towards a more socially responsible design
(6). The latter connects to the principles of co-design where
the active partnership of users and the importance of their
experiences in the design process are valued.

In the context of disability, the values of dignity, autonomy,
equality and solidarity are of particular importance. The value
of dignity ensures that people with disabilities are honored
without regard to social or economic utility, and the value
of autonomy opens an unforced space for voluntary action.
Therefore, issues surrounding human dignity and human rights
provide a framework for exploring moral and ethical problems
that lie at the core of the design professions (24).

As a researcher and a designer I have reviewed the
methodologies utilized in the processes of co-design where
disabled persons also participate. The next section leads a
discussion particularly about the experience of people living
with disabilities and their ability to modify their environments.

User-initiated design (UID)

The phenomenon of design practiced by non-professionals
has been studied, for example, in the field of industry, in order
to understand participation of non-designers in the decision-
making processes in the manufacturing of a product (25), in the
field of innovation, where it seeks to understand the needs of
users who transform existing products applying innovation and
acting as lead users (26). More recently, the phenomenon has
been studied in order to understand the active participation of
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users in the digital culture (27). This concept has been analyzed
by a significant number of researchers who confirmed that the
phenomenon is not recognized or referred to as design (28), and
this is due, in part, to the fact that it is undertaken by individuals
who are not designers and do not recognize themselves as such.
Because of this, the phenomenon has not been properly labeled.

The UID label has impacts on the way in which we
understand the processes of design, the mechanism of ideation,
and the experiences that these designs propose.

The processes of design are not linear, but they do possess
defined stages. Here we are concerned with the initial stages
of the process, those that inform and inspire the exploration
of open questions. This initial stage, described as fuzzy due
to its ambiguous and chaotic nature (16), is the one which
determines what will be designed, and for each case of UID,
ithas been assumed by a person with the capacity of expertise;
this suggests that designers further explore this factor.

The mechanism of ideation has two levels of imagination: one
which makes formal projections and one which simulates the
emotional, mental, and sensory encounter with the imagined (29).
The first imagines the object, while the second, the experience. In
this way, the true qualities of that which is designed are existential
and arise from the encounter with the tangible. Users who initiate
processes of design bring this complexity to the discussion.

In the field of disability, UID is the phenomenon that many
people with disabilities represent when they negotiate daily
with inaccessible environments (30). This topic has been
studied recently by the author in an investigation that explores
designs proposed by people with disabilities in domestic
environments, as well as the transformation of such process
and the impact that such activity has over these people.

UID recognizes that PWD have an understanding based
on the context of disability (31); also, that their experience is
the product of daily practices in common places where their
bodies interact with materiality, one designed to be inhabited
by “able” bodies (32). On the other hand, it claims that their
design proposals respond to a particular existential experience
(28); furthermore, it places at the center of the design-disability
intersection the definition of design proposed by Lucy Suchman:
“design is not the creation of intrinsically significant objects, but
instead the cultural production of new forms of practice” (33).

Conclusions

The built environment, as a reflection of the thinking, culture
and development of a society, is not a neutral place. All the objects
that constitute it, such as public and private spaces, edifications,

technological objects or of daily use, graphic and communication
products are expressions and symbolic practices of the way in
which a society thinks, feels and builds —thus reshaping human
existence. Design is located at the base of the configuration
decisions of the built environment. It is during the process of
design decisions that we observe integration or segregation,
inclusion or exclusion —where something is preserved or left
behind. Therefore, design must be considered as a form of
expression of what we, as a culture, are and desire to be.

Today, the strength of discussion and practices surrounding
the concept of design as a tool that serves the interests of the
production sector, along with a professional dynamic which
favors the interests of the markets, is general. Almost a
century after the professionalization of design, the balance in
perspective of equity and social justice is not at all favorable.

Nevertheless, during the past few decades, new approaches
have allowed progress in the direction of socially-responsible
design (6), connected with the principles of co-design, where
the active collaboration of users and the importance of their
experiences in the process of design is valued. Alternative
approaches link design with the responsibility of creation
in surroundings and focus on inclusion and participation.
These types of approaches in design offer new perspectives
in a manner that allows full access, use and enjoyment of the
environment to people with disabilities.

Contemporary design attempts to incorporate concepts of
citizenship, justice and participation, in hopes of enabling full
accessibility and usability in order to identify users as partners
in the process of design.

For PWD, the strategies of collaborative design, which
unite experts and users in the experience of participation in
the processes of design, are emancipatory, because they restore
their power to create and recreate the environment. People
with disabilities, just like any other user, also have needs that
go beyond functionality, including emotional, spiritual, social
and cultural aspects in their interactions with the environment.

Given the specificity of the capabilities and needs of this
population, which are not resolved within the availabilities
of the market, PWD tend to engage in actions that modify
their immediate surroundings, space modification, objects and
activities in order to better their own conditions. Experts of
design should recognize these forms of UID, given that these
solutions are thoroughly linked with the daily experiences
inhabiting their very own existence.

The inclusion and participation of people with disabilities
in the conception of the environment is not only a positive
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decision of some designers, but a right related to autonomy and
equality. For people with disabilities to be involved in design
as cocreators will empower them to create and recreate their
environment. Additionally, when UID is identified and accepted
as part of the process of design it can be emancipatory.
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| Resumen |

Historicamente, las personas con discapacidad han constituido
un sector al que, sobre prejuicios anclados en el binomio
normalidad/anormalidad, se le ha discriminado. Sin embargo,
en diferentes partes del mundo esta comenzando a emerger,
de manera mas visible, un movimiento de personas con
discapacidad que en su proceso de afianzamiento como un
sujeto social también esté realizando aportes a la comprension
de formas de opresion que hasta muy recientemente no
se consideraban como tales. En este contexto, el presente
documento, que forma parte de una investigacion amplia
sobre discapacidad y colonialidad realizada en el sur de
Meéxico, explora, a partir del uso de la teoria fundamentada,
la ruta que ha seguido la transformacion de las nociones
sobre las personas con discapacidad como consecuencia
de los movimientos sociales contemporaneos, llegando a la
conclusion de que las nociones tradicionales han llevado a
la exclusion de ese sector, entendiendo la exclusion como la
“muerte social”.

Palabras clave: Personas con discapacidad; Discriminacion;
Estigma social; Prejuicio; Colonialismo; Derechos humanos
(DeCS).
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Summary

Historically, people with disabilities have been part of a
sector that, over prejudices, rooted in the binomial normality
/ abnormality, has suffered discrimination. However, thanks
to awareness processes that gradually have taken place in
different parts of the world, a movement of people with
disabilities is emerging in a more visible way, movement
that, in its process of consolidation as a social subject, is
also making contributions to the understanding of forms of
oppression that, until recently, were not considered as such.
In this context, this document, that is part of a research on
disability and colonialism carried out in the south of Mexico,
explores, with the use of the grounded theory, the path
that the transformation of the notions about of the persons
with disability has followed as a consequence of the social
contemporary movements, leading to the conclusion that the
traditional notions have generated the exclusion of this sector,
understanding the exclusion as “social death”.
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Introduccion

En los ultimos lustros, una serie de estudios han servido
para evidenciar que las historicas ideas de opresor y oprimido
—asociadas a sectores, pueblos o clases sociales— han sido
rebasadas por la existencia de otras dimensiones de opresion
que recién se han reconocido y cuya complejidad rebasa
las categorias sobre las que tradicionalmente se ha fincado
la critica social. Ha quedado demostrado que conceptos
como hegemonia o revolucion, que alentaron el debate y
los movimientos sociales propios de la modernidad, no
alcanzan ya para explicar fenomenos y tensiones asociadas
a las identidades étnicas y sexuales, a las subjetividades, al
cambio generacional y a los fundamentalismos religiosos,
entre muchos otros procesos; de tal modo que hoy se sabe
que la inequidad tiene que ver también con dimensiones
especificas de pueblos, sectores y personas que antes no se
habian contemplado. Todo ello permite politizar y poner en
la agenda publica, entre otros, el tema de la discapacidad, que
tradicionalmente ha sido percibido como un asunto individual
y propio del campo médico y de la asistencia.

El tema de la discapacidad en el marco de los clasicos,
nuevos y novisimos movimientos sociales

El tema de la discapacidad, como germen de movimientos
sociales, encaja en las nuevas formas de organizacion y accion
de colectivos que a lo largo de la historia habian permanecido
invisibilizados y que en la actualidad buscan concretar la
construccién de la igualdad respetando la diversidad y cuyas
particularidades de formacion, estructura y dindmica requieren
de un deslinde de otro tipo de movimientos sociales e incluso
de una argumentacion sobre la pertinencia de concebirlos
como tales. Se hace necesario entonces esbozar una breve
explicacion sobre la evolucion de los movimientos sociales
para, en ese contexto, ubicar con precision el de las personas
con discapacidad.

Como senala Larafia (1), no existe una definicion acabada
y ha sido a tal punto ambiguo hablar de movimientos sociales
que dicha nominacion ha servido para nombrar fenomenos
colectivos muy diversos: desde modas, sindicatos, tendencias
y publicos, hasta movilizaciones sociales con determinada
duracion u orientacion.

Para Melucci (2), los movimientos sociales son una forma
de accion colectiva que apela a la solidaridad, es decir,
demanda la conformacion de un sujeto social integrado por
individuos conscientes que comparten una problematica y
orientan su accion coordinadamente para resolverla; explicita
un conflicto social, lo cual implica una relacion entre actores
enfrentados por la lucha en torno a los mismos recursos y

rompe los limites del sistema, y transgrede o perfora las
estructuras del status quo y plantea un nuevo orden de
las relaciones sociales. Melucci (3) también afirma que la
capacidad de los movimientos para producir la ruptura de
los limites del sistema de relaciones sociales, en el que se
desarrolla su accion, es basica para diferenciarlos de otros
fenémenos colectivos.

En lo que respecta al cambio social, uno de los aspectos
centrales de los movimientos sociales es que se trata de esfuerzos
colectivos que buscan la transformacion. Tales cambios pueden
afectar a todo el conjunto de la sociedad o lo hacen en algin
aspecto particular y tienen sentido en la ecuacion: Orden-
cambio-movimiento social. Tal ecuacion se puede interpretar
como el proceso mediante el cual “lo instituido”, es decir, la
red simbdlica establecida que representa una fuerza que tiende
a perpetuarse de un modo determinado (4), se ve sometido a
un evento disruptivo que va a dar paso a un movimiento que
transforma una o mas relaciones sociales. Sin embargo, a partir
de la definicion de Melucci, se hace explicito que la ecuacion
no supone una orientacion determinada debido a que los
movimientos sociales pueden promover o resistir un cambio en
la sociedad o grupo del que forman parte, de tal manera que se
puede decir que existen movimientos sociales revolucionarios
y otros que no lo son (5); entendiendo por “revolucion” aquel
proceso que intenta o logra transformar radicalmente las
estructuras politicas, econdmicas o culturales mediante la toma
del poder. Wallerstein (6) afirma que, luego del fracaso de los
movimientos sociales y nacionales que veian en la fuerza del
Estado la posibilidad de cambio y que el propio Wallerstein
denomind “movimientos antisistémicos clasicos”, en 1968
comenz0 la busqueda de otro tipo de corrientes que condujeran a
un mundo mas democratico e igualitario. En esa busqueda, dice
Wallerstein, destacan dos tipos de movimientos que ¢l también
habra de denominar nuevos: aquel ligado con la practica de las
organizaciones de derechos humanos que basan su trabajo en
un sector que, a su vez, es un deslinde politico de lo estatal: la
sociedad civil y otro, el llamado movimiento antiglobalizacion,
cuya designacion es aplicada mas por sus opositores que por
el mismo movimiento y que alienta una lucha comun de todos
los movimientos antisistémicos (clasicos y nuevos) a escala
planetaria, dentro de un discurso comun, en contra de los males
sociales que son consecuencia del neoliberalismo y que pugnan
por el respeto comun a la prioridades inmediatas de cada quien.

En concordancia con Wallerstein, Verdu (7) sefiala que
los nuevos movimientos sociales son principalmente los que
surgen en el marco de la crisis de la modernidad y del paso a
un primer plano de nuevas contradicciones, como es el caso
del movimiento feminista, el cual ha impulsado cambios
importantes del estatus conferido a las mujeres dentro de los
esquemas de dominacion patriarcal. Ademas del feminismo,
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otros movimientos sociales nuevos derivados de necesidades
y aspiraciones concretas han abonado a la reflexion y a la
accion colectiva; entre ellos se puede citar el movimiento
indigena, visibilizando la inequidad y la miseria en que viven
los pueblos originarios; el ecologista, alertando frente a las
consecuencias del industrialismo y del produccionismo en el
conjunto de la bidsfera, o el pacifista, rechazando la dinamica
de militarizacion.

Hasta aqui es posible sefalar que si bien los denominados
movimientos sociales nuevos tienen sus particularidades, en su
gran mayoria, como enfatiza Verdt (7), coincidiran en los rasgos
de desafio, accion colectiva, conflicto, cambio, organizacion
duradera y formas de accion principalmente no convencionales
para determinar la especificidad de unos actores cuya identidad
colectiva no seria el punto de partida, sino, mas bien, el de
llegada; a medida que generan un consenso de trabajo en
comun, no incompatible con su diversidad. Coinciden también
en tener como propdsito compartido la denuncia de uno u otro
marco de injusticia que pueda verse manifestada en los espacios
publicos, de ahi que hayan tendido, histéricamente, a ampliar
esa esfera publica introduciendo nuevos temas considerados
hasta entonces como privados.

Los movimientos nuevos comenzaron a aparecer en los
afios 70 del siglo XX, de forma paralela a las recurrentes
crisis que caracterizaron la dinamica de la economia mundial
de esa época. Ese periodo de reestructuracion del sistema
economico internacional representd, para los paises periféricos
del capitalismo, no una década perdida, sino el ingreso en
décadas perdidas en el sentido de ruptura con los proyectos de
desarrollo econdomico que, aunque de manera muy desigual,
representaban formas de promocion social para grandes capas
de la poblacion que vieron afectadas negativamente sus, ya
de por si precarias, condiciones de vida.

Como sefiala Sader (8), las primeras formas de resistencia a esa
dinamica de depauperacion asumieron expresiones locales. Esas
protestas encontraron en los territorios particularmente abarcados
por las reestructuraciones neoliberales sus espacios privilegiados
de aglutinacion de una poblacion victima de distintos procesos,
tales como la pérdida del empleo formal, el deterioro de los
servicios publicos, los atrasos de salarios y la violencia policiaca,
entre otros temas. El sentimiento de desamparo y violencia,
resultado de la pérdida de derechos, tendio a promover nuevas
formas de organizacion, protesta, y conciencia de vinculo.

A fines del siglo XX y principios del XXI fueron apareciendo
otros movimientos a los que se ha denominado “novisimos”, que
son aquellos asociados a la critica de la globalizacion adoptando
en este caso un caracter multidimensional, por lo que también
han sido definidos como “movimientos de movimientos”.

Dentro de los movimientos novisimos es posible ubicar
el neozapatismo mexicano, el de los Occupy Wall Street
en contra del poder financiero internacional (que tiene por
sede simbolica la ciudad de Nueva York) y los surgidos en
Espafia que exigen el derecho a la vivienda, estdn en contra
de los deshaucios y que forjaron conexiones con otros como
el vecinal, el sindical, el 15-M y el Movimiento de los
Indignados.

A modo de cierre de esta somera revision, es posible decir
que tanto los movimientos antisistémicos nuevos, como los
novisimos plantean la necesidad de construir relaciones en
las que la democracia no se reduzca a construir y fortalecer
los esquemas de participacion en procesos de eleccion y
representacion politica en el contexto del Estado; la causa
es mas amplia y el valor de la democracia remite ahora a
tratar igual y, mas aun, equitativamente a todas las personas
en términos de poder, distribucién y oportunidad para una
realizacion personal; es decir, remiten a la posibilidad de
ejercer en plenitud los derechos inherentes a la dignidad
humana en las dimensiones personal y social. Estos
movimientos surgen en entornos crecientemente complejos y
a menudo catalizados por el uso de las nuevas tecnologias de
la comunicacion. En alusion a estos movimientos el filésofo
brasilefio Leonardo Boff (9) dice:

“Nos encontramos en otro tiempo y ha surgido una nueva
sensibilidad. Se postula otro modo de ser ciudadano, incluyendo
poderosamente a las mujeres antes invisibilizadas, ciudadanos
con derechos, con participacion, con relaciones horizontales
y transversales facilitadas por las redes sociales, por el movil,
por el twitter y por los facebooks (sic). Nos encontramos ante
una verdadera revolucion. Antes las relaciones se organizaban
de forma vertical, de arriba abajo. Ahora lo hacen de forma
horizontal, hacia los lados, en la inmediatez de la comunicacion
a la velocidad de la luz. Este modo representa el tiempo nuevo
que estamos viviendo, el de la informacion, del descubrimiento
del valor de la subjetividad, no aquella de la modernidad,
encapsulada en si misma, sino la de la subjetividad relacional,
la de la emergencia de una conciencia de especie que se
descubre dentro de una misma y unica Casa Comun, que
amenaza ruina, a causa del excesivo pillaje practicado por
nuestro sistema de produccion y de consumo” (9).

Las apreciaciones de Boff van en el sentido de que, en su
dimension de paradigma tedrico, los movimientos antisistémicos
nuevos y novisimos ocurren en torno a lo que Paul Ricoeur (10)
llamé “nticleos éticos-miticos”, es decir, el complejo organico
de posturas concretas de un grupo ante la existencia. Ricoeur
enfatizd que los cambios impulsados por los movimientos
sociales no son inducidos por una vision tedrica del mundo, sino
basicamente por una postura existencial concreta, un modo de
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comportarse, una necesidad real. En este sentido, la ideologia,
como motor de los movimientos sociales, queda totalmente
relegada y a partir de intereses y necesidades muy especificas
de los grupos oprimidos se perfilan nuevos detonantes de los
procesos orientados al cambio social. Queda entonces claro
que, como afirma Tapia (11), 1a constitucion de los movimientos
sociales nuevos y novisimos significa un desplazamiento de la
politica, de los lugares institucionalizados de la misma, al campo
de transito entre ellos y al de la fluidez entre los intersticios de
esta sociedad es un modo de politizacion de lugares sociales o
conjunto de estructuras y relaciones sociales que habian sido
ignoradas, neutralizadas o despolitizadas y, por tanto, legitimadas
en su forma de organizacion de algunas desigualdades, siendo
uno de esos conjuntos de relaciones el estructurado en torno a
las ideas de “normalidad” versus “anormalidad”.

Viejas realidades, nuevas comprensiones: la nocion
de normalidad como fuente de colonialidad en la
discapacidad

Es posible afirmar que los movimientos sociales de las
primeras décadas del siglo XXI tienen que ver, entre otros
temas, con la revelacion de formas de opresion que, si bien han
existido siempre, no habian sido advertidas ni en su ubicuidad
ni en su magnitud. Como puntualiza Holloway (12), dichas
formas de opresion se ligan a su vez con relaciones de poder
sobre dimensiones especificas de la personalidad, con procesos
de supresion o negacion de derechos y de no reconocimiento
de la dignidad humana que ocurren en el contexto de
amplias estructuras ideologicas que histéricamente se han
internalizado en todas las escalas sociales y que, al engarzarse
con otras, sirven para sancionar realidades personales o
sociales consideradas como anormales.

Al hablar de “anormalidad”, Holloway pone en el centro
del analisis de los movimientos sociales nuevos y novisimos
un conflicto de alteridad, conflicto en el que se evidencia la
imposicion de una mirada colonial configurada sobre la nocion
de un yo normal en relacion con un otro anormal. Un otro al
que mediante diferentes mecanismos se le invisibiliza, se le
niega la posibilidad de construir una identidad propia y se le
confina a la exclusion.

Cabe recordar que, desde la microsociologia, Goffman
(13) estudio los procesos a través de los cuales la sociedad
establece los medios para categorizar a las personas y el
complemento de atributos que se perciben como corrientes y
naturales en los miembros de cada una de esas categorias. El
medio social, sefiala, define las categorias de personas que en
¢l se pueden encontrar y a partir de la construccion que hace
del otro acredita o desacredita, es decir, estigmatiza.

La diferenciacion a la que aludia Goffman, hace ya mas
de cuarenta afios, define el estatus, es decir, la posicion y la
condicion que le corresponde a una persona o grupo social
de acuerdo con un imaginario hegemonico desde el cual se
estigmatiza y que lo mismo justifica genocidios, purgas y
exclusiones, fendmenos que en la mayoria de los casos y con
el tiempo se convierten en “algo natural”. Esa naturalizacion
de la imposicion representa un acto colonial.

Lo afirmado en el parrafo anterior remite a pensar en la
existencia de al menos tres tipos de colonialidad advertidas por
De Souza (14) y establecidas historicamente: la colonialidad del
poder (estructura de poder creada a partir de la idea de raza), la
colonialidad del saber (geopolitica del conocimiento que instituye
y hace prevalecer la vision del mundo del dominador) y la
colonialidad del ser (violencia fisica, conceptual y espiritual sobre
las personas y los pueblos para destruir su identidad y abortar su
voluntad de cambiar el mundo). En este contexto, la opresion que
mas han enfrentado y enfrentan las personas con discapacidad se
deriva de procesos vinculados a la colonialidad del ser.

En este marco de ideas es posible establecer que en América
Latina poco a poco se va perfilando una mirada cada vez
mas compleja respecto a las personas con discapacidad que
desnuda la colonialidad a la que se enfrenta dicho sector.
Colonialidad que generalmente deviene en exclusion y puede
considerarse como una especie de “muerte social”, como se
verd en el siguiente apartado

Discapacidad y muerte social: la exclusion como fase
superior de la opresion

Una definicion de sintesis sobre el significado del término
“exclusion” puede ser la formulada por Estivill (15) en su
informe titulado “Panorama de lucha contra la exclusion
social” donde destaca que:

“[...] la exclusion social puede ser entendida como una
acumulacion de procesos concluyentes con rupturas sucesivas
que, arrancando del corazon de la economia, la politica y la
sociedad, van alejando e “interiorizando” a personas, grupos,
comunidades y territorios con respecto a los centros de poder,
los recursos y los valores dominantes”. (15, p. 5).

Dicha definicion, aunque util para iniciar una exploracion
del concepto, corresponde a una vision que tradicionalmente
ha identificado la exclusidon con la pobreza severa, pero
reducida al ambito de lo econdmico y a un nimero limitado
de necesidades. El avance de los analisis sobre el tema permite
comprender la exclusion en un sentido amplio y da pautas para
comprender que en la actualidad no es suficiente recurrir a las
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categorias de “riqueza/pobreza”, “arriba/abajo” o “centro/
periferia” para hablar de la marginalizacion. Hoy parece mas
adecuada y expresiva la nueva bipolarizacion “dentro/fuera”
para significar que con la exclusion queda afectada en su
misma raiz la pertenencia a la sociedad en la que se vive: ya
no se esta en ella abajo o sin poder, simplemente, se esta fuera.

El deslinde anterior es importante porque, si bien en
la actualidad la concentracion del poder y la riqueza y el
ensanchamiento de la brecha de la inequidad se acentia y es
mas visible, la existencia de la exclusion, como sefala Tezanos
(16),, apelando a ejemplos de larga data como el ostracismo
en Atenas, la proscripcion en Roma o el sistema de castas
en India, ha sido una constante a lo largo de la historia de la
humanidad. En el mismo sentido, Estivill afirma que exclusion
y excluidos han existido siempre desde que hombres y mujeres
han vivido colectivamente y han querido darle un sentido a la
vida en comunidad. De acuerdo con el mismo autor, las diversas
formas de exclusion son manifestaciones de diferentes sistemas
de estratificacion conforme a los cuales se han articulado las
relaciones sociales. Estos sistemas de estratificacion cumplirian
funciones de integracion entre los diferentes subsistemas sociales,
pero también delimitarian lo que se incluye y lo que se excluye,
lo que es imprescindible y util de lo prescindible e innecesario.

El término “exclusion social” aparecido como un concepto
aplicado al estudio de la intervencion estatal y se atribuye a Lenoir,
quien en su etapa de secretario de Estado de Accion Social en el
gobierno francés de Jacques Chirac, estimaba que una décima
parte de la poblacion francesa podia considerarse excluida. Este
sector de la poblacion, segin Lenoir (17), estaria compuesto por
personas “minusvalidas”, tanto fisica, como mentalmente; con
tendencia al suicidio; ancianas invalidas; menores victimas de
abusos; delincuentes y toxicomanos; familias monoparentales;
miembros de hogares multiproblematicos; marginales y asociales.
Desde la perspectiva de Lenoir, los excluidos eran entonces un
sector vulnerable en si mismo que requeria la asistencia del
Estado con el fin de aminorar los riegos sociales que ellos mismos
podrian representarle.

En otra aproximacion, Garcia (18) afirma que ser excluido
significa: “no contar para nada, no ser considerado util a la
sociedad, ser descartado de la participacion y sobre todo, sentirse
insignificante” (18, p. 16). De tal forma que si el sistema social y
el econdmico asumen como prescindible a una persona o sector, y
esa marginacion radical es interiorizada por el excluido, estamos
frente a lo que Tezanos denomino “muerte social” (16). Cuando
existe este nivel de opresion dificilmente el excluido podra salir
porque, como afirma Raya (19), “/...] la vulnerabilidad de las
personas en situacion de exclusion social, estd en la dificultad
de empoderamiento. Dificultad que surge como consecuencia del

efecto conjunto de la multiplicidad de exclusiones padecidas, a
nivel educativo, laboral, economico y social” (19, p. 253).

Desde la perspectiva de Tezanos (16) podriamos decir que la
exclusion constituye la fase superior de la opresion que puede
dar lugar a casos extremos de suicidio, genocidio o eugenesia.

Las apreciaciones anteriores cobran relevancia cuando se
trata de analizar los procesos de exclusion multiple que enfrentan
las personas por su filiacion étnica, clase social, género, edad y
discapacidad. Sobre la base de estructuras ideologicas que se
articulan sobre las caracteristicas socialmente valoradas, dichas
personas seran objeto de la imposicion de identidades coloniales
o “legitimadoras” que, de acuerdo con Castells (20), son las
introducidas por las instituciones dominantes de la sociedad
consciente o inconscientemente para extender y racionalizar
su dominacion frente a los actores sociales.

La exclusiéon como muerte social implica pues procesos de
negacion de la igualdad y deshumanizacion de personas o sectores
que quedan fuera, incluso, de procesos progresistas de cambio
social. Este “quedar fuera”, o mejor dicho “dejar fuera”, ocurre en
torno a las ideas de normalidad/anormalidad que, como se explicd
anteriormente, constituyen uno de los ejes sobre los que se ha
ejercido la critica social que ha sido motor de los movimientos
sociales nuevos y novisimos. En este contexto es posible afirmar
que, sobre una mirada que ha relacionado la discapacidad con la
anormalidad, los portadores de discapacidad fisica, intelectual o
mental han sido percibidos como seres anormales.

Las miradas que han llevado a percibir a las personas con
discapacidad como anormales, generando su exclusion, parten
de varias ideas asociadas a la productividad (se distingue
a quienes pueden trabajar o ir a la escuela de los que no),
al cumplimiento de los roles sociales (se sefiala a quienes
no pueden procrear, cuidar, casarse), a la capacidad de ser
independientes y a los patrones de belleza imperantes. Ademas,
la exclusion es una cuestion acumulativa que crece en la medida
en que a una persona o a un grupo de personas con discapacidad
se les asocia con otras caracteristicas identitarias que, dadas las
condiciones sociales, se perciben como deterioradas, de escaso
o nulo valor. En esa medida, ser una mujer con discapacidad,
indigena, pobre y/o anciana representa una situacion de
exclusion acumulada y agravada.

Conclusiones

Visibilizar como un sector excluido al de las personas
con discapacidad es un aporte de los movimientos sociales
novisimos entre los cuales se inserta la accion de colectivos
integrados por las propias personas con discapacidad y sus
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familias, e implica para los profesionales de la salud, de la
educacion y para el conjunto de la poblacion asumir un nuevo
paradigma. Un paradigma que evidencia e impulsa a transformar
concepciones y roles historicamente vistos como naturales, pero
basados en la discriminacion, la normalizacion y el control sobre
el cuerpo, la mente, los sentidos y las decisiones de sujetos a
quienes histéricamente se les ha percibido como seres pasivos,
inexactos, alterados y finalmente separados del sistema.

La revelacion de la discriminacioén por discapacidad
como causal de exclusion remite asi mismo a analizar los
protagonistas, los mecanismos y las formas que conducen aella,
y también la dimension personal y subjetiva (la vivencia misma
de la exclusion, la interpretacion, opiniones y perspectivas
que de su propia situacion tienen las personas en situacion de
exclusion). En este contexto y en oposicion a la idea colonial
que afirma que los profesionales son los exclusivos poseedores
del conocimiento y de las soluciones de la problematica
que enfrentan las personas con discapacidad, los nuevos
planteamientos tienden de facto a desmantelar tales mecanismos
de poder, abriendo la posibilidad de construir no solo relaciones
mas horizontales, sino de avanzar en la definicion de propuestas
que aspiren a generar antipoder a partir de un didlogo con el
otro con discapacidad. Un didlogo fundado en el respeto y
reconocimiento de su voz, de su dignidad y de su existencia
como parte de la diversidad humana.
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| Resumen |

Antecedentes. Las redes son escenarios de concertacion y
articulacion, de afectos, de amores y desamores entre los
actores que hacen parte de ellas. Los actores estan mediados
por intereses acordes con sus contextos y vivencias.

Objetivo. Presentar los aprendizajes vividos durante el
proceso de liderazgo de la Red de Rehabilitacion Basada en
Comunidad (RBC) de las Américas a partir de los postulados
de José Bernardo Toro.

Desarrollo del tema. Se identifican tres momentos de la experiencia
vivida: primer momento, armando la red; segundo momento,
viviendo la red y tercer momento, recuperando aprendizajes. El
articulo incluye un panorama general de la estructuracion de las
redes de RBC en el mundo y una descripcion de las redes que se
consolidan alrededor de la discapacidad en las Américas, ello con
el proposito de reflexionar sobre el trabajo en red y en equipo.

Conclusiones. Los aprendizajes vividos durante los tres
ultimos afios se relacionan con aprender a no agredir al
congénere, a comunicarse, a interactuar, a decidir en grupo
y a valorar el saber social. Finalmente, damos algunas
recomendaciones sobre el camino a seguir.

Palabras clave: Redes comunitarias; Persona con discapacidad;
América Latina (DeCS).
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Abstract

Background. Networks are scenarios for coordination and
joint, affections, love and hate among actors who are part of
them. The actors are mediated by interests according to their
contexts and experiences.

Objective. To show the learning experienced during the process of
leading the network of Community Based Rehabilitation (CBR)
in the Americas based on the principles of José Bernardo Toro.

Development of the subject. Three stages in our experience
were identified. First, setting up the network; second, living
the network, and third, recovering the learning derived from
it. The article includes an overview of the structure of RBC
networks in the world and a description of the networks that
are consolidated around disability in the Americas. This with
purpose of reflectinf on both network work and teamwork.

Conclusions. The learning experienced, in the last three
years, is related to learning not to attack the congener,
communicating, interacting, and deciding as a group and to
value social knowledge. Finally, some recommendations on
the way forward are provided.

Keywords: Community Networks; People with Disabilities,
Latin America (MeSH).
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Introduccion

En el transito de la coordinacion y liderazgo de la Red de
Rehabilitacion Basada en Comunidad (RBC) de las Américas,
del 2011 al 2013, se suscitan reflexiones sobre el actuar de las
redes, la vida y el mundo de la discapacidad en las Américas,
reflexiones que hacen parte del informe de la red y que se
retomaran como parte de este articulo (1).

La RBC es una estrategia que pretende dar cumplimiento
a los postulados de la Convencion sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad desde el desarrollo comunitario,
especialmente por lo dispuesto en el articulo 19, relacionado
con el “Derecho a vivir en forma independiente y a ser
incluido en la comunidad”. El cual, a su vez, incluye el
derecho a elegir el lugar de residencia, el acceso a los
servicios, la garantia de las instalaciones y los servicios de
la comunidad a partir de practicas comunitarias y politicas
de inclusion social con la participacion de las personas con
discapacidad.

La declaracion de Agra (India) de 2012 propone promover
y poner en practica la RBC a nivel internacional y asegurar
que los esfuerzos se coordinen entre las organizaciones de
personas con discapacidad, en colaboracion con la Red Global
de RBC y otras redes, dado que esta red hace parte de las
politicas y programas de desarrollo a nivel local, nacional e
internacional, incluyendo las discusiones sobre los objetivos
de desarrollo del milenio-ODM y los ODM posteriores. Por
lo anterior, se requiere de recursos, de la participacion y del
desarrollo de capacidades tanto de mujeres, como de hombres
con discapacidad y sus familias, asi como de los trabajadores
de la estrategia (2).

Puesto que la RBC es una estrategia promovida por los
organismos internacionales que se desarrolla en mas de
noventa paises, se ha suscitado un movimiento alrededor
de este tema que se manifiesta en la consolidacion de redes
agrupadas por continentes, que pretenden fortalecer las
capacidades, realizar abogacia y ganar espacios para los
derechos de las personas con discapacidad desde los ambitos
locales hacia los internacionales.

Con este articulo se pretende compartir los aprendizajes
vividos como lideres (responsables de la secretaria técnica)
de la Red de RBC de las Américas, para lo cual se realiza una
descripcion general de este tipo de redes en el mundo y de otras
del contexto latinoamericano, con el fin de poder dar al lector
una panoramica de donde se ubican estas. Posteriormente se
introduce un apartado relacionado con aprender a trabajar en
red y, a partir de alli, se presentan las reflexiones y discusiones
generadas por esta experiencia.

Las redes de RBC en el mundo

El movimiento mundial de la RBC se soporta en el documento
de la posicion conjunta en el 2004 (3), su articulacion con la
Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad
en el 2006 (4), las orientaciones dadas por las guias de RBC en
el 2011 (5), las reflexiones del informe mundial de discapacidad
enel 2011 (6), y se consolida en la construccion de redes. La red
de RBC de Africa—CAN por su sigla en inglés—, se constituye
aproximadamente desde el 2001; las redes de Asia, las de las
Américas y la Red Mundial inician su formacion en 2009.

La Red Global de RBC (CBR Global Network) se configura
como el espacio de articulacion de las iniciativas que
promueven el concepto de desarrollo inclusivo en el mundo.
Esta se soporta en los principios de la convencidn y, ademas,
trabaja con organizaciones de personas con discapacidad (7).

Los objetivos de la Red Global se enfocan en asuntos
relacionados con la abogacia politica, el fortalecimiento de red, el
desarrollo de capacidades y la promocion de la investigacion; lo
que incluye el apoyo a las redes regionales y la actualizacion de
una base de datos de experiencias a nivel mundial, la creacion de
conciencia sobre los derechos de las personas con discapacidad, la
promocion de la participacion de las personas con discapacidad en
el ciclo de la planeacion, el avance en los postulados del desarrollo
inclusivo y en la injerencia en asuntos relacionados con politicas
e iniciativas globales, la consolidacion de un centro de recursos,
la realizacion de foros, congresos regionales y mundiales, asi
como la promocion de la investigacion en RBC (7).

Hasta el momento se han constituido una red global y tres
regionales: la de Africa, la de Asia y la de las Américas, como
se puede observar en la Figura 1.

LaRed Africana de RBC-CAN es una red de intercambio de
informacién y conocimiento de los trabajadores de Africa creada
para apoyar las iniciativas de RBC a través de documentacion
de buenas practicas; cuenta con una secretaria en Uganda y
con un comité ejecutivo de ocho paises; su principal objetivo
esta en el fortalecimiento de capacidades a través de cursos,
congresos, encuentros y con un especial énfasis en el desarrollo
de la escritura. Esta red sistematiza, documenta las practicas y
promueve la investigacion en RBC. Con el Congreso del 2015,
seran cinco los congresos realizados (8). Ver Figura 1.

La Red de RBC de Asia Pacifico tiene como propdsito
el desarrollo inclusivo basado en comunidad a través de la
promocion y el fortalecimiento de la RBC en la region y el
intercambio de recursos e informacion. El empoderamiento
de las comunidades y de las personas con discapacidad son
procesos clave para una implementacion sostenible de la RBC.
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La meta principal es una comunidad para todos, que incluya a
las personas con discapacidad como contribuyentes y agentes
de cambio en sus paises (9).

La Red Asia Pacifico presenta discusiones sobre la
practica de RBC desde la convencion, a partir de las guias

de RBC, las alianzas, la posicion desde las personas con
discapacidad, los grupos de autoayuda, las mujeres, la salud
mental, entre otros (10), asi como las recomendaciones desde
la RBC y la Convencién para la Agenda del Desarrollo Post
2015 de los Objetivos de Desarrollo del Milenio (11). Ver
Figura 1.
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Figura 1. Redes de Rehabilitacion Basada en Comunidad. Fuente: Elaboracion propia a partir de informacion de cada una de las redes (7).

La Red de RBC de las Américas

La Red de RBC de las Américas (la del norte, la del sur
y la del centro) se constituye como una instancia abierta
de encuentro, coordinacion, intercambio, solidaridad y
cooperacion entre sus integrantes, quienes desarrollan y
promueven la estrategia de RBC. Asi mismo, tiene como
objetivo posicionar, en las Américas, la estrategia de RBC
para la inclusion social de las personas con discapacidad y su
incorporacion en las politicas publicas.

La Red se organiza en nodos o nudos de acuerdo con la
organizacion politica de la region: Norte (Canada, México y
USA), Central (Guatemala, El Salvador, Honduras, Nicaragua,
Costa Ricay Panama), Caribe Inglés (Paises del CARICOM),
Caribe hispano (Cuba, Haiti y Republica Dominicana), Andes

(Colombia, Chile, Perti, Bolivia, Ecuador y Venezuela) y Cono
Sur (Argentina, Uruguay, Paraguay y Brasil); cuenta con
una secretaria técnica y sus actividades se centran alrededor
de incidir en la agenda publica, contribuir a la gestion del
conocimiento global de la RBC, facilitar el empoderamiento
de las personas con discapacidad y de la comunidad, asi como
promover y apoyar la constitucion de redes en cada pais. Ver
Figura 1.

El transito de la Red de RBC de las Américas va de la
mano de la historia misma de Latinoamérica en el contexto
de las reformas o ajustes constitucionales, los procesos
de democratizacion, descentralizacion y participacion
comunitaria de la regién. En consecuencia, la RBC es una
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forma de impulsar el desarrollo y la autonomia local desde
una perspectiva de la inclusidon que se articula con los
procesos sociales, politicos y economicos de la region. Es
decir, el auge en la implementacion de la RBC en los paises
esta relacionado con la posterior emision de las leyes de
discapacidad en los afios noventa —aunque se encuentran
experiencias desde los ochenta—. A su vez, dichas leyes
se dieron en un contexto caracterizado por las reformas de
los paises, la apertura econdmica y los efectos de la tercera
ola de la democracia. En los afios dos mil predomina el

Tabla 1. Redes de discapacidad en Latinoamérica.

hito de la Convencion sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad, y actualmente las leyes se dan en un
escenario de ratificacion e implementacion de la misma. Es
aqui donde el tema de la RBC vuelve a estar en auge y con
él, el desarrollo de las redes.

En el desarrollo de la experiencia de la red de RBC de las
Américas, esta se encuentra con otras redes (Tabla 1), con las
cuales seguro se iran consolidando los movimientos sociales
de discapacidad en las Américas.

RIADIS-Red Latinoamericana de
Organizaciones No Gubernamentales de

Red creada en el 2002 durante la primera conferencia de la Red en Caracas, Venezuela. Representa a 48 organi-
zaciones de personas que viven con diferentes tipos de discapacidad en 18 paises de América Latina y el Caribe.
Trabaja para promover y proteger los derechos de las personas con discapacidad en América Latina y el Caribe.

Personas con Discapacidad y sus Familias (12)

Red Interuniversitaria Latinoamericana y del
Caribe sobre Derechos Humanos y Discapacidad

Red iberoamericana de entidades de personas
con discapacidad fisica — La Red

Red iberoamericana sobre estudios sociales
de discapacidad-RIEDIS

Red de RBC de las Américas

Red Latinoamericana de Jovenes por el
Desarrollo Inclusivo

Aprender a trabajar en red

Al entender el fenomeno de la globalizacion, o mejor de
la “glocalizacion” (17), y el desarrollo de las tecnologias
de comunicacion, hoy el trabajo en red es un imperativo.
Esto demanda nuevos retos, como lo denominan ahora:
“Oportunidades para aprender” desaprender y reaprender.
Para el contexto latinoamericano significa rescatar la minga
de los antepasados.

En este trabajo en la Red de las Américas se quiso formar
una red hibrida entre comunidad de practica y red formal con
pretensiones de incidencia politica. Este modelo de red, que
transita entre la informalidad y la formalidad, y viceversa, es
un reto que se ha impuesto; al contrario de las otras redes que
han buscado los procesos formales, la Red de las Américas se
mueve en este vaivén.

Red creada en el 2009 para afirmar los derechos humanos de las personas con discapacidad en los ambitos
académicos, en las politicas de educacion superior y en la promocion de la inclusion de estudiantes con discapa-
cidad a la universidad en la region (13).

Promovida por las organizaciones de personas con discapacidad, agrupa 25 asociaciones de 13 paises de
Latinoamérica y el Caribe (14).

Se constituye en el 2010, para el desarrollo de investigacion; estd integrada por equipos de investigacion de
ocho paises. Argentina, Brasil, Colombia, Chile, Ecuador, Espaia, México y Uruguay (15).

Se constituye en el 2011 como una red abierta alrededor de practicas de rehabilitacion basada en comunidad.

Red creada en el 2015 como iniciativa de jovenes de diferentes paises de Latinoamérica quienes comparten
ideas, inquietudes y experiencias vinculadas a los temas de inclusion y discapacidad; busca promover los dere-
chos de las personas con discapacidad (PCD) (16).

Se entiende a la Red como un espacio de ejercicio del ser
ciudadano. Al estar de acuerdo con lo planteado por José
Bernardo Toro, filbsofo colombiano, quien define al ciudadano
como “‘una persona capaz, en cooperacion con otros, de crear o
transformar el orden social que ella misma quiere vivir, cumplir
y proteger para la dignidad de todos” (18), la Red es esa
oportunidad de construir una sociedad en la que se quiere vivir
junto a otros, unidos por suefios, esperanzas, deseos e ideales.

Esta idea de ciudadania remite a la idea de convivencia, esa
vida en comun viable entre grupos diversos cultural, social o
politicamente. En este sentido, se habla de una serie de valores
democraticos y formas de actuacion que permiten construir a cada
paso el ideal de una sociedad cohesionada, diversa, con identidades
particulares pero con objetivos comunes. Para Toro (18,19) hay
siete aprendizajes basicos para la convivencia social (Tabla 2).



Rev. Fac. Med. 2015 Vol. 63 Supl. 1: S161-8

165

Tabla 2. Aprendizajes basicos de la convivencia social.

Aprender a no agredir al congénere. Funda-
mento de todo modelo de convivencia social

Aprender a comunicarse. Base de la
autoafirmacion personal y grupal

Aprender a interactuar. Base de los modelos
de relacion social

Aprender a decidir en grupo. Base de la
politica y de la economia

Aprender a cuidarse. Base de los modelos de
salud y seguridad social

Aprender a cuidar el entorno. Fundamento de
la supervivencia

Aprender a valorar el saber social. Base de la
evolucion social y cultural

En el hombre la agresividad puede convertirse en amor o en hostilidad hacia el otro. Es necesario aprender a de-
jar el combate sin perder la competitividad, a ser fuerte sin perder la ternura y la compasion por el otro, quien,
por ser diferente, puede ser mi complemento o quiza mi opositor, pero nunca mi enemigo.

Toda comunicacion busca transmitir un sentido que espera sea reconocido por otros. Yo me afirmo cuando
el otro me reconoce y el otro se afirma con mi reconocimiento. Una sociedad que aprende a comunicarse de
muchas maneras, siempre encuentra formas para solucionar sus conflictos pacificamente.

Aprender a percibirme y a percibir a los otros como personas que evolucionamos y cambiamos en las relaciones
intersubjetivas, pero guiados por unas reglas basicas universales: los Derechos Humanos.

El grado de convivencia de una sociedad depende de su capacidad de concertar intereses futuros, de forma
participada, a todos los niveles. Al aprender a concertar en grupo la ensefianza puede darse al maximo nivel: la
concertacion del interés general o el bien comun.

La convivencia supone aprender a cuidar el “bien estar” fisico y psicolégico de si mismo y de los otros. Esta es
una forma de expresar el amor por la vida. Aprender a cuidarse significa también aprender a crear condiciones
de vida adecuadas para todos.

Aprender a vivir socialmente es ante todo aprender a estar en el mundo, es aceptar que somos parte de la
naturaleza y del universo y que no es posible herir al planeta tierra sin herirnos a nosotros mismos. Una ética de
la convivencia social supone el cuidado del lugar donde todos estamos: la biosfera.

El conocimiento y contacto con los mejores saberes culturales y académicos de una sociedad, produce hombres
y mujeres mas racionales, mas vinculados a la historia y a la vida cotidiana de la sociedad y mas capaces de
comprender los beneficios y posibilidades de la convivencia social.

Fuente: Elaboracion propia a partir de Toro (18).

Resultados y discusion

Se puede decir que esta experiencia se vive en tres momentos:

Mucho se habla del trabajo en red. Hacerlo o vivirlo no es
tan facil, mas no es imposible. Las redes las hacen las personas
con los acentos de las palabras y con los intereses, esos que
hacen parte de las relaciones cotidianas.

Primer momento: armar una red permitio identificar los

escenarios de las redes de RBC en el mundo y de las redes
de discapacidad en las Américas. Se tratd de comprender el
lugar de la Red de RBC de las Américas, sus orientaciones,

De los siete aprendizajes propuestos por Toro, se quiere
resaltar cinco que se relacionan con la experiencia en la red
de las Américas.

principios y discusiones, recuperar la historia de su proceso

y ponerla en contexto con los desarrollos de la discapacidad
en Latinoamérica y con las otras redes de RBC en el mundo.

Segundo momento: vivir el desarrollo de la red fue el momento
de los diarios de campo, de las actas y de las memorias de las
mil reuniones virtuales y presenciales, de las conversaciones,
de los acentos en las conversaciones, de las diferencias y de las
discrepancias. Sin embargo, también de los acuerdos y desacuerdos.

Tercer momento: al recuperar aprendizajes en un encuentro
con las propuestas de Bernardo Toro y Antony Montebello,

1. Aprender a no agredir al congénere. En el contexto
de la diversidad organizacional, cultural, social y politica es
necesario rescatar los valores de respeto, honestidad, sinceridad
y todos aquellos que permitan generar lazos de flexibilidad y
confianza. Implica aprender a hacer lectura de contexto, tanto
del otro, como del propio, para que la relacion fluya y sea posible
compartir desde una sonrisa hasta un no estoy de acuerdo, pero
sin violentar al otro: “duro con las ideas, pero suave con las
personas”. Todos tienen derecho a errar, con la confianza de
que el otro no atribuye malas intenciones y de saber que esta
presto a aportar para solucionar el problema creado.

quienes ayudaron a entender los significados del trabajo en

red desde la comunicacion y desde sus propios aprendizajes
productos del trabajo, se hizo un acercamiento a la vida y la
experiencia del trabajo en red; siendo lo tltimo lo que se quiere

compartir en este texto.

2. Aprender a comunicarse, aprender a interactuar. Es
poder identificar al otro sin ni siquiera tocarlo, verlo o saber
coémo es. Estar unidos por el deseo de dar la oportunidad de
compartir ideas y, a la vez, permitir construir ese sentir de
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vida de cambio y de construccion conjunta para compartir con
aquellos a los que se puede llegar, con un escrito o con una
nueva oportunidad, rescatando la sensibilidad del compartir.
Estos dos aprendizajes fueron de reflexion constante. ;Quéy
cémo comunicar? Con una variable adicional: ;Qué y coémo
comunicar por medio de las nuevas realidades que plantea
la Internet?

(Sabemos interactuar de manera virtual? Es una nueva
practica social que demanda estrategias. Implica que se
mejoren las competencias en términos de contenido y de
forma, tanto de la comunicacion oral como escrita. Es preciso
desarrollar competencias conversacionales, asi como de
escritura para reducir ambigiiedades. En este sentido, Borges
manifiesta que

“El didlogo tiene que ser una investigacion y poco importa
que la verdad salga de boca de uno o de boca de otro. Yo he
tratado de pensar, al conversar, que es indiferente que yo tenga
razon o que tenga razon usted, lo importante es llegar a una
conclusion, y de qué lado de la mesa llega eso, o de qué boca,
o de qué rostro, o desde qué nombre, es lo de menos” (20, p. 1).

3. Aprender a decidir en grupo. Saber llegar a acuerdos,
al consenso —base de la democracia— es uno de los
aprendizajes mas complejos; requiere el desarrollo de la
competencia argumentativa e implica reconocer intereses
propios y de otros, saber conciliar y negociar, no en términos
comerciales, sino en el reconocimiento de esos intereses para
guardar la transparencia, y procurar obtener resultados que
sirvan a los intereses mutuos.

Por si mismos, los acuerdos necesitan procesos de
comunicacion eficientes, lo que se complica con la comunicacion
virtual. [gualmente, se deben considerar los tiempos de respuesta:
cada uno tiene sus propios afanes y prioridades, pero esto lentifica
los procesos y terminan decidiendo unos pocos.

4. Aprender a valorar el saber social. Lleva a pensar en
los aprendizajes de otros sin haberlos visto jamas, pero con
el convencimiento de que al socializar las experiencias se
puede construir conjuntamente un camino donde todos puedan
evidenciar éxitos y derrotas, sustentados en el paso a paso
que da la vida y rescatando los saberes de todos con quienes
se comparte, desde el nifio con su balbuceo, el adolescente
con su espontaneidad, el joven con su alegria y jocosidad, el
adulto con su afan de crecer y el adulto mayor con su sabiduria
y su fragilidad.

Sin duda, esta es la mayor ganancia del trabajo en red. Se
puede experimentar el valor de la solidaridad, la cooperacion
y el aporte responsable a la construccion del bien comun.

Construir sinergias basadas en la confianza y cooperacion que
generan mayor fortaleza.

En sintesis, el trabajo en red es un trabajo en equipo donde
confluyen diversas habilidades y conocimientos que se ponen
en juego para lograr un objetivo comun, por lo que resulta
fundamental trabajar de forma colaborativa y cooperativa.
Como una entidad viva, se desarrolla, crece. Montebello
(21) plantea 4 etapas de formacion de los equipos de trabajo:
Etapa 1: Formacion, Afiliacion precavida al grupo. Etapa
2: Turbulencia, Relaciones competitivas y tensas. Etapa 3:
Normatividad, Cohesion armoniosa entre los miembros. Etapa
4: Ejecucion, Trabajo colaborador en equipo.

Ademas, propone una ubicacion de estas etapas en un plano
cartesiano que permite hacer andlisis alto-bajo, alto-alto, bajo-
alto, bajo-bajo en términos de productividad y relaciones de
trabajo (Figura 2).

Entonces, las preguntas son: ;En qué cuadrante esta la Red
RBC de las Américas? ;Hacia donde la queremos llevar? ;Qué
se tiene que transformar de manera individual y colectiva para
llevarla a donde se quiere que esté?

Ahora bien, teniendo en mente esto y retomando el tipo de
redes, vale la pena una reflexion sobre las intencionalidades
y las formas de conseguirlas.

Si es una comunidad de practica, se consolida como un
grupo social que desarrolla conocimiento especializado y
comparte lecciones de su experiencias, la Red RBC de las
Américas cumple su papel de resolver problemas practicos,
generar ideas, distribuir conocimientos entre entidades y
desarrollar mejores practicas. Una gran muestra de lo anterior
es el énfasis en la organizacion de los congresos. Sin embargo,
existe una debilidad y es la poca informacion sistematizada
y disponible para el publico en general sobre practicas en
RBC. La Red debe trascender a procesos de gestion del
conocimiento, asi como promover la realizacion de procesos
de investigacion.

El otro gran problema, o gran inquietud, es si se quiere hacer
transito a una red formal. Como esta es legitima y reconocida
socialmente, pero tiene problemas de representatividad y de
posibilidades de participacion en distintos escenarios, pues
esta supeditada a depender de recursos de otras organizaciones.

Tanto el hecho de tener una personalidad juridica, como el
compromiso politico y econdomico por parte de las instituciones
que se quieran adherir a la Red, facilitarian el funcionamiento
y financiacion de esta. Asi mismo, seria prolifico tener una
secretaria técnica con disponibilidad de tiempo y recursos para
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administrar, manejar, orientar y asesorar todos los procesos que
tienen que ver con la Red. Tener el compromiso institucional
posibilitaria contar con grupos y personas que estén atentos
a elaborar documentos de posicion y recomendaciones para
asuntos como la convencion, se tendria un presupuesto que le
daria a la Red capacidad de agencia, autonomia y movilidad.
La inquietud es: ;Como resolver el problema del modelo de
red que se quiere llegar a ser?

Porultimo, y por ser lo méas importante, se cierra este apartado
con una reflexion sobre la participacion activa de las personas
con discapacidad en la Red. En el lenguaje coloquial usamos la
palabra participacion en muchos sentidos: hubo participacion
porque se asistio (invitado de piedra), o porque fui consultado
(otros deciden teniendo en cuenta lo que yo dije, si les parece),

Alto
A

Turbulencia

Los miembros parecen sentir que
estan perdiendo el tiempo por
falta de avance del grupo. Hay
frustracion por los resultados. Se
pueden presentar oposicion a los
objetivos y tareas trazadas. Se cul-
pan entre ellos, se entra a la de-
fensiva, hay desacuerdos destruc-
tivos y confrontaciones molestas.
Es posible que se conformen sub-
grupos y se polaricen. Abordando
los aspectos del por qué y para
qué del equipo, se puede avanzar
pero las relaciones de trabajo se
pueden deteriorar.

Hacer que las cosas se lleven a cabo.
Direccion, estructura, organizacion

0 se particip6 porque contribui (dar); participé porque comparti
ideas, opiniones, recursos, pero también puede ser porque me
involucré y decidi conjuntamente; llegué a consensos. Las
personas con discapacidad y sus organizaciones, su comunidad
de base ;como estan participando en la Red? Ligado a esta
pregunta surge otro interrogante: ;de qué manera coadyuva la
Red a que reconozcan su poder? Y, finalmente, ;qué interaccion
tenemos con las otras redes de la region? ; Estamos influyendo
en las decisiones latinoamericanas que tienen que ver con las
personas con discapacidad? ;Qué injerencia podemos tener en
los distintos espacios de decisiones politicas de la region? ; Qué
articulacion podemos hacer con las otras redes que existen y
se gestan en la region? ;Coémo mejorar la comunicacion y el
intercambio con las redes de Asia y Africa? ;Como avanzar en
un didlogo sur-sur con otras experiencias de RBC en la region?

Ejecucion

Acuerdo general entre los miem-
bros respecto de quienes son, que
hacen y hacia dénde van. Surgen
procesos y procedimientos estruc-
turales para coordinar recursos,
comunicarse de manera abierta, re-
solver conflictos interpersonales. El
equipo toma las decisiones sobre
la tarea y el proceso, diagnostica
y resuelve (o anticipa y previene)
problemas y elige e implementa
acciones y cambios. Los puntos de
vista y la informacion se compar-
ten y se realiza consenso para la
toma de decisiones importantes. El
liderazgo es participativo. La expe-
riencia individual y coordinada en
las tareas conduce a niveles pico
de desempefio.

Formacion

Periodo de exploracion sobrecar-
gado de preguntas pero con pocas
respuestas. La union es tentativa.
Participacion precavida y caute-
losa. Preocupacion general sobre
lo que el equipo como colectivo
y los miembros como individuos
pueden hacer. Productividad baja
y relaciones cautelosas, precavidas
y reservadas

Normatividad

Como resultado del trabajo conti-
nuo, los miembros empiezan a co-
nocerse, a aceptar la individualidad
y respetar las capacidades de los
demas. Hay trabajo cooperativo y
de apoyo mutuo, confianza mutua.

Bajo

\

Formacion de relaciones sélidas de trabajo en equipo.
Comunicacion, participacion, coordinacion

Figura 2. Etapas de formacion de equipos de trabajo de Montebello. Fuente: Elaborado a partir de Montebello (21).
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Alcance y politica editorial

LaRevista de la Facultad de Medicina apareci6 por primera vez
en junio de 1932, es una publicacion oficial de la Universidad
Nacional de Colombia y su finalidad es la divulgacion del
conocimiento en los campos cientificos, sociales y artisticos
relacionados con las profesiones del area de la salud, su
ejercicio y ensefianza. Se dirige, en especial, a profesionales
y estudiantes del area de la salud y de las ciencias sociales y
humanas relacionadas con este ambito profesional.

Los trabajos enviados a la Revista de la Facultad de
Medicina se deben ceiiir a las normas establecidas bajo estas
instrucciones, denominadas “Indicaciones a los autores”. La
revista se reserva el derecho de hacer modificaciones de forma
al texto original.

Los articulos que cumplan con los requisitos formales seran
sometidos a arbitraje por pares académicos. La ndmina de
arbitros consultados se publica una vez al afio, en el tltimo
numero publicado.

Forma y preparaciéon de manuscritos

1. Los trabajos enviados a la Revista de la Facultad de
Medicina se deben ajustar a los “Requisitos uniformes para
los manuscritos sometidos a revistas biomédicas”, establecidos
por el International Committee of Medical Journal Editors,
disponibles en el sitio web: http://www.icmje.org/icmje-
recommendations.pdf

El trabajo se debe presentar en un documento Word tamaino
carta (21,5 x 27,5 cm), dejando un margen de al menos 2.5
cm en los cuatro bordes, letra tamafio 12 puntos con espaciado
doble y fuente verdana. Las paginas deben ser numeradas en el
angulo superior derecho, empezando por la pagina del titulo.
Los articulos postulados a la revista se reciben inicamente
mediante la plataforma Open Journal System del Portal de
Revistas de la Universidad Nacional de Colombia: http://
www.revistas.unal.edu.co/index.php/revfacmed, o a través
del enlace directo http://goo.gl/rsVzGU. Se reciben articulos
en espafiol, inglés y portugués.

Indicaciones a los autores

2. Los “Articulos de Investigacion” se deben dividir en
secciones tituladas Antecedentes, Objetivo, Materiales y
métodos, Resultados, Discusion y Conclusiones. Otros tipos
de articulos, tales como “Casos clinicos” y “Articulos de
revision”, se pueden ajustar a otros formatos mas flexibles,
pero deben ser aprobados por los editores.

3. Estructura y organizacion de los articulos:

3.1. Pagina del titulo: la primera pagina del manuscrito debe
contener: 1) Titulo del trabajo, en espafiol e inglés, los cuales
deben ser concisos pero informativos sobre el contenido
central de la publicacion, y un titulo corto de maximo 40
caracteres, incluidos los espacios entre palabras. 2) El o los
autores, identificados con sus nombres y apellidos. Al término
de cada nombre de autor debe ir un niimero en superindice
para identificar su filiacion. 3) Filiacion de los autores: nombre
de la o las secciones, departamentos, servicios e instituciones
a las que pertenecid dicho autor durante la ejecucion del
trabajo. 4) Nombre, direccion, teléfono con los indicativos o
codigos correspondientes, ciudad, pais y correo electronico
del autor principal o el autor con el que se deba establecer
comunicacion. 5) Fuente de apoyo financiero, si lo hubo, en
forma de subsidio de investigacion (beca), equipos, drogas, o
todos los anteriores. Se debe declarar toda la ayuda financiera
recibida, especificando si la organizacion que la proporciond
tuvo o no influencia en el disefio del estudio; en la recoleccion,
analisis o interpretacion de los datos, y en la preparacion,
revision o aprobacion del manuscrito.

3.2. Resumen: resuma, en no mas de 200 palabras, los
propdsitos del estudio o investigacion, el material y métodos
empleados, los resultados principales y las conclusiones mas
importantes, con su respectiva version en inglés. De igual
forma, se debe utilizar el modelo de resumen estructurado y
no emplear abreviaturas no estandarizadas.

Los autores propondran 3 a 6 “palabras clave”, las cuales
deben estar la lista de los descriptores DeCS, en espaiiol, y
MeSH en inglés; accesibles en http://decs.bvs.br/ y http://
www.nlm.nih.gov/mesh/, respectivamente.

3.3. Antecedentes: sintetice la racionalidad del estudio y
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exprese claramente su prop6sito. Cuando sea pertinente, haga
explicita la hipotesis cuya validez pretendio analizar. No revise
extensamente el temay cite solo las referencias bibliograficas
que sean estrictamente concernientes a su propio estudio.

3.4. Materiales y métodos: describa la seleccion de los sujetos
estudiados: pacientes o animales de experimentacion, érganos,
tejidos, células, etc., y sus respectivos controles. Identifique
los métodos, instrumentos o aparatos, y procedimientos
empleados, con la precision adecuada para permitir a
otros observadores que reproduzcan sus resultados. Si se
emplearon métodos bien establecidos y de uso frecuente
(incluyendo métodos estadisticos), limitese a nombrarlos
y cite las referencias respectivas. Cuando los métodos han
sido publicados pero no son bien conocidos, proporcione las
referencias y agregue una breve descripcion. Si los métodos
son nuevos o aplicé modificaciones a métodos establecidos,
describalas con precision, justifique su empleo y enuncie sus
limitaciones.

Cuando se hayan realizado experimentos en seres humanos,
haga explicito si los procedimientos respetaron normas éticas
concordantes con la Declaracion de Helsinki (actualizada en
2013) y si fueron revisados y aprobados por un comité ad
hoc de la institucion en la cual se efectud el estudio; cuando
lo soliciten los editores, los autores deberan adjuntar el
documento de aprobacion respectivo. Los estudios en animales
de experimentacion se deben acompanar de la aprobacion por
el respectivo Comité de Etica.

Identifique los farmacos y compuestos quimicos empleados
con su nombre genérico, sus dosis y vias de administracion;
y a los pacientes mediante nimeros correlativos, pero no use
sus iniciales, ni los numeros de fichas clinicas de su hospital.
Indique siempre el nimero de pacientes o de observaciones,
los métodos estadisticos empleados y el nivel de significacion
elegido previamente para juzgar los resultados.

3.5. Resultados: presente sus resultados siguiendo una
secuencia logica y concordante. Los datos se pueden mostrar
en tablas o figuras, pero no simultineamente en ambas. En
el texto, destaque las observaciones importantes, sin repetir
los datos que se presentan en las tablas o figuras. No mezcle
la presentacion de los resultados con su discusion, la cual se
debe incluir en la seccion respectiva.

3.6. Discusion: presente una discusion de los resultados
obtenidos en este trabajo y no de una revision del tema
en general. Discuta unicamente los aspectos nuevos e
importantes que aporta su trabajo y las conclusiones que usted
propone a partir de ellos. No repita detalladamente datos que
aparecen en “Resultados”. Haga explicitas las concordancias

o discordancias de sus hallazgos y sus limitaciones,
comparandolas con otros estudios relevantes, identificados
mediante las respectivas referencias. Conecte sus conclusiones
con los propositos del estudio, los cuales destacod en los
“Antecedentes”. Evite formular conclusiones que no estén
respaldadas por sus hallazgos, asi como apoyarse en otros
trabajos atin no terminados. Plantee nuevas hipotesis cuando
le parezca adecuado, pero califiquelas claramente como tales.
Cuando sea apropiado, proponga sus recomendaciones.

3.7. Conflicto de intereses: indique si hay o no.
3.8 Financiacion: indique si hay o no.

3.9. Agradecimientos: exprese su agradecimiento solo
a personas e instituciones que hicieron contribuciones
sustantivas a su trabajo. Los autores son responsables por la
mencién de personas o instituciones a quienes los lectores
podrian atribuir un apoyo a los resultados del trabajo y sus
conclusiones.

3.10. Referencias: enumere las referencias en el orden en que
se las menciona por primera vez en el texto; identifiquelas
mediante numeros arabigos colocados entre paréntesis al final
de la frase o parrafo en que se les alude. Las referencias que
sean citadas unicamente en las tablas o en las leyendas de las
figuras se deben numerar en la secuencia que corresponda a la
primera vez que se citen en el texto. No se aceptan referencias
no publicadas.

Los resimenes de presentaciones a congresos pueden ser
citados como referencias una vez publicados en revistas
de circulacion comun. Los autores son responsables de la
exactitud de sus referencias.

El formato de citacion es el aceptado por el International
Commitee of Medical Journal Editor (ICMJE) en los
Uniform Requirements for Manuscripts Submitted to
Biomedical Journals (normas Vancouver). Se recomienda
incluir los nimeros DOI. Pueden verse ejemplos en el
siguiente link: http://www.fisterra.com/herramientas/recursos/
vancouver/#ejemplos

En el caso de los articulos de revisiones, estos deben tener un
minimo de 50 referencias.

3.11. Tablas: presente cada tabla dentro del documento e
inmediatamente después de mencionarla, no al final del
documento a manera de apéndice; numérelas en orden
consecutivo y asigneles un titulo que explique su contenido
sin necesidad de buscarlo en el texto. Sobre cada columna
coloque un encabezamiento corto o abreviado. Para todas
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las abreviaturas no estandar, y cuando se requiera, use notas
aclaratorias y agréguelas al pie de la tabla. El formato de
presentacion es en borde sencillo y la misma fuente del texto.
Se aceptan seis tablas o figuras como méaximo.

3.12. Figuras: denomine como figura cualquier ilustracion que
no sea tabla (p. ¢j. graficos, radiografias, electrocardiogramas,
ecografias, fotografias, dibujos, esquemas, etc.). Los graficos
deben ser dibujados por un profesional, o empleando un
programa computacional adecuado, pues se deben presentar
con una resolucion de 300 dpi como minimo. Envie cada figura
tanto en el texto, inmediatamente después de ser nombrada,
como en un archivo adjunto en blanco y negro cuando sea
posible. Las letras, numeros, flechas o simbolos deben ser
claros, nitidos y tener un tamafio suficiente para que sigan
siendo legibles cuando la figura se reduzca de tamafio en la
publicacion. Los titulos y leyendas no deben aparecer en la
figura, sino que se incluiran debajo de la misma.

Los simbolos, flechas o letras empleadas en las fotografias
de preparaciones microscopicas deben tener un tamafo y
contraste suficientes para distinguirlas de su entorno. Cite
cada figura en el texto en orden consecutivo. Si una figura
reproduce exactamente material ya publicado, indique su
fuente de origen y obtenga permiso escrito del autor y del
editor original para reproducirla en su trabajo. Las fotografias
de personas deben cubrir parte(s) de su rostro para proteger
su anonimato, de lo contrario el autor debe enviar copia de la
carta de autorizacidn para su publicacion.

3.13. Unidades de medida: use unidades correspondientes al
sistema métrico decimal y siga las aceptadas internacionalmente.

4. Guia de exigencias para manuscritos originales y
declaracion de responsabilidad de autoria.

Ambos documentos deben ser entregados junto con el original,
cualquiera sea su naturaleza: articulo de investigacion,
caso clinico, articulo de revision, carta al editor, u otra,
proporcionando los datos solicitados, la identificacion y firmas
a mano de los autores. Cuando la revision editorial exija
una nueva version del trabajo, con cambios sustantivos, los
editores podran pedir que los autores renueven la Declaracion
de Responsabilidad de Autoria para indicar su acuerdo con la
version que se publicara.

Derechos de autor

Los autores deben aceptar transferir a la Revista de la
Facultad de Medicina los derechos de autor de los articulos
publicados. La editorial tiene el derecho del uso, reproduccion,

transmision, distribucion y publicacion en cualquier forma o
medio. Los autores no podran permitir o autorizar el uso de
la contribucidn sin el consentimiento escrito de la revista.

La carta de cesion de derechos de autor y la de responsabilidad
de autoria deben ser entregadas junto con el original.

Antes de enviar su articulo, por favor verifique el
cumplimiento de los siguientes requisitos:

1. El trabajo (o partes importantes de ¢l) es inédito y no se
enviara a otras publicaciones mientras se espera la decision
de los editores de esta revista.

2. El texto esta escrito a doble espacio en hojas tamaifio carta,
numeradas, Verdana tamafio 12 puntos.

3. Respeta el limite maximo de palabras permitido por
la revista: 4.000, para los “Articulos de Investigacion” y
“Articulos de reflexion”; 2.000, para los “Casos clinicos”;
5.000, para los “Articulos de Revision” y 1000, para “Cartas
al Editor” y “Editoriales”.

4. Incluye un resumen en espafiol, de maximo 200 palabras,
y uno en inglés, de maximo 200 palabras. Se indican 3 a 6
palabras claves, tanto en espafiol, como en inglés, tomadas de
los descriptores DeCS y MeSH, respectivamente.

5. Las referencias bibliograficas estdn ajustadas estrictamente
al formato internacional Vancouver exigido por la revista y
se eligieron seguin se recomienda en las “Indicaciones a los
Autores”. Se recomienda incluir los numeros DOI.

6. Incluye como referencias solo material publicado en revistas
de circulacion amplia, o en libros. Los resimenes de trabajos
presentados en congresos u otras reuniones cientificas solo
se pueden referenciar cuando estan publicados en revistas de
circulacion amplia.

7. Si este estudio comprometi6 a seres humanos o animales de
experimentacion, en “Materiales y métodos” se deja explicito
que se cumplieron las normas éticas exigidas internacionalmente.
Para los estudios en humanos, se debe identificar a la institucion
o el comité de ética que aprobo su protocolo.

8. El manuscrito fue organizado de acuerdo a las “Indicaciones a
los Autores” y comprobado mediante la lista de chequeo del envio
enel paso 1, en la plataforma OJS del sitio web oficial de larevista.

9. Las tablas y figuras se prepararon considerando la cantidad
de datos que contienen y el tamafo de letra que resultara
después de la reduccion necesaria en imprenta.



172

Rev. Fac. Med. 2015 Vol. 63 Supl. 1: S161-8

10. Si se reproducen tablas o figuras tomadas de otras
publicaciones, se proporciona autorizacion escrita de sus
autores o de los duefios de derechos de publicacion, segiin
corresponda.

1. Las fotografias y figuras (radiografias, etc.) respetan el
anonimato de las personas involucradas en ellas.

12. Se indica la direccion completa, con nombre de ciudad
y pais, numeros telefonicos y el correo electronico del autor
que mantendra contacto con la revista.

Authors’ Guidelines

Scope and Editorial Policy

The Revista de la Facultad de Medicina (Journal of the
Faculty of Medicine) first appeared in June 1932; it is an
official publication of the Universidad Nacional de Colombia
(National University of Colombia) and its purpose is the
dissemination of knowledge in the scientific, social and
artistic fields related to those professions found in the Health
sphere, its practice and teaching. In particular, it is aimed at
professionals and students who belong to the area of Health,
as well as those who are involved in the social and human
sciences related to this professional field.

Papers submitted to the Revista de la Facultad de Medicina
must adhere to the standards established under these
guidelines, entitled “Authors’ Guidelines”. The journal
reserves the right to make superficial (non content related)
amendments to the original text.

Papers that meet the formal requirements will be submitted to
an academic peer review process. The list of consulted peers
is published once a year in the last issue of the year.

Form and preparation of manuscripts

1. Papers submitted to the Revista de la Facultad de Medicina
must be adjusted to “Uniform requirements for manuscripts
submitted to biomedical journals”, established by the
International Committee of Medical Journal Editors ICMJE),
available at the following website: http://www.icmje.org/
icmje-recommendations.pdf

The article must be submitted in a Word type document,
letter-sized paper format, (21.5 x 27.5 cm), leaving a margin
of at least 2.5 cm on all four edges, Verdana font, size 12,
double spaced. Pages must be numbered in the upper right,
beginning with the title page. The articles sent to the journal
are only received through the Open Journal System Platform
of the Universidad Nacional de Colombia’s Journals Portal:
http://www.revistas.unal.edu.co/index.php/revfacmed, or
through the following direct link: http://goo.gl/rsVzGU. The
Journal accepts manuscripts written both in English, Spanish
and Portuguese.

2. “Research Articles” must be divided into the following
sections: Background, Objective, Materials and Methods,
Results, Discussion, and Conclusions. Other types of articles,
such as “Clinical cases” and “Review articles” can be adjusted
to more flexible formats, but must be approved by the editors.

3. Papers structure and order:

3.1. Title page: The first page of the manuscript must contain:
1) Title of the article, both in Spanish and English, which
have to be concise but informative on the central content of
the publication. It also must have a 40 characters maximum
short title, including spaces between words. 2) The author or
authors of the article, identified with their full names. After
each author’s name there must be superscript numbers in
order to identify their affiliation. 3) Author’s affiliation: name
of the area or areas, departments, services and institutions to
which this author belonged during the realization of the paper.
4) Full name, address, phone, plus the indicative or related
codes, city, country and email of the main author or the author
with which the Journal should establish communication. 5)
Any source of financial support, if there is any, received in
the following ways: a research grant (scholarship), equipment,
drugs, or all of the above. Authors must state any financial aid
received, specifying whether the organizations that provided
financial aid had or had not any influence on the study design;
the collection, analysis or interpretation of data, and on the
preparation, review or approval of the manuscript.

3.2. Summary: summarize, in no more than 200 words, the
purpose of the study or research, the materials and methods
that were used, the main results obtained and the most
important conclusions, with its respective Spanish version.
Similarly, use the structured summary model and don’t use
non-standard abbreviations.

Authors will propose 3-6 “keywords”, which must be found in
the list of MeSH descriptors, in English, and DeCS descriptors,
in Spanish, available at http://www.nlm.nih.gov/mesh/ and
http://decs.bvs.br/ accessible, respectively.
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3.3. Background: summarize the rationale of the study and
clearly state its purpose. Where appropriate, make explicit the
assumptions or hypothesis whose validity the author attempted
to analyze. The topic must not be extensively reviewed and
only the references strictly concerning the study or research
must be cited.

3. 4. Materials and Methods: In this sections authors have to
describe how the studied subjects were selected: whether they
were patients or experimental animals, organs, tissues, cells,
etc., and their respective controls. Authors must also identify
the methods, instruments or devices and the procedures that
were used with an appropriate accuracy so it is possible for
other observers to reproduce the results. If well-established
and frequently used methods (including statistical methods)
were used, authors only have to mention them and cite the
respective references. On the contrary, when the methods
have been published but are not well known, authors must
provide the respective references and give a brief description.
If the methods are new or innovative or the authors have
implemented some changes to established methods, these
changes must be precisely, their usage justified and their
limitations stated.

If the authors, in the making of the article, have performed
experiments on human beings, there must be an explicit
statement informing if the procedures carried out abode by
consistent ethical standards of the Declaration of Helsinki
(updated in 2013) and if they were reviewed and approved
by an ad hoc committee of the institution where the study was
conducted. Likewise, when requested by the editors, authors
must attach the respective document of approval. Studies in
experimental animals must be accompanied by the written
approval issued by the respective Ethics Committee.

Identify the medicines and chemicals compounds used in the
realization of the paper with their generic name, doses and
routes of administration. Identify the patients with correlative
numbers, but do not use their names initials nor the numbers
of their hospital clinical records.

Authors always must indicate the number of patients or
observations, the statistical methods used and the level of
significance previously chosen to judge the results.

3.5. Results: Authors of the article have to present the
results in a logical and consistent sequence. The data can be
depicted in tables or figures, but not simultaneously in both
of them. In the text, important findings should be highlighted
without repeating the data shown in tables or figures. Results
presentation must not be mixed with their discussion, which
must be included in the Discussion section.

3.6. Discussion: A discussion of the results obtained in the
article must be provided, but no a general review of the topic.
Discuss only the new and important aspects that the paper
provides, as well as the conclusions proposed by the authors
based on such aspects. The data presented in “Results” must
not be repeated. The concordance or discordance of the
work findings and limitations must be explicitly expressed,
comparing them with other relevant studies, identified with
their respective references. The authors’ conclusions must be
linked with the purposes of the study, which were highlighted
in the “Background” section. Making conclusions that are
not supported by the paper findings and / or rely on other
unfinished works must be avoided. New hypotheses should
be stated when the author find it appropriated, but they must
be clearly labeled as such. If appropriate, recommendations
may be proposed.

3.7. Conflict of interest: Indicate whether there is or there is
not a conflict of interest.

3.8 Funding: Indicate whether there is or there is not funding.

3.9. Acknowledgments: Any acknowledgement must be
expressed only to individuals and institutions that made
substantive contributions to the paper or research realization.
Authors are responsible for acknowledging individuals or
institutions whom the readers might attribute some sort of
support to the work results and conclusions.

3.10. References: References must be listed in the order in which
they are first mentioned in the text. They must be identified
with Arabic numbers placed inside parentheses at the end of
the sentence or paragraph in which they are referred to. Those
references only cited in tables or figure legends must be numbered
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