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2.Descripcion

Tesis de grado de maestria que propone indagar la realidad presente alrededor de la
discapacidad intelectual/cognitiva entendida como "la presencia de alteraciones en las funciones

mentales o estructuras del sistema nervioso, encontrdndose limitaciones principalmente en la




ejecucion de actividades de aprendizaje y aplicacion del conocimiento”. De esta manera se quiso
dar voz a las subjetividades de las personas con discapacidad intelectual y asi conocer los
Imaginarios Sociales que circulan al interior de un contexto familiar, para ello se pensé en la
utilizacion del enfoque cualitativo con un disefio fenomenoldgico, con base en postulados de
Husserl (1982), y asi entender lo que para el otro significa vivir y convivir con la deficiencia
intelectual, para ello fue pertinente conocer y reconocer el relato de un sujeto con deficiencia
intelectual y de los sujetos que cohabitan diariamente con él -su familia-, a través de una

entrevista a profundidad.
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4.Contenidos

La pregunta orientadora del proceso de investigacion fue ¢Cuales son los imaginarios
sociales de una familia hacia la deficiencia intelectual de una persona adulta integrante de su

nucleo familiar?

Para responderla se planteé como objetivo general analizar los imaginarios sociales de una
familia hacia la deficiencia intelectual de una persona adulta integrante de su nucleo familiar, el
cual se cumplira a través de la identificacién de los imaginarios sociales que tienen las personas
con deficiencia intelectual sobre su discapacidad, de establecer los imaginarios sociales de los
actores del contexto familiar hacia la discapacidad /deficiencia intelectual de un integrante de su
familia y finalmente categorizar los imaginarios sociales hacia la discapacidad intelectual

encontrados en el contexto familiar.

Con el propdsito de responder la pregunta, el transito investigativo se estructur6 un proceso
que contemplo diferentes fases: tedrica- metodologica, recoleccion de datos- andlisis de datos y
conclusiones, todo con base en una apuesta metodoldgica fenomenoldgica que permita develar
el sentido de vivir con deficiencia intelectual, desde la subjetividad de una persona adulta y su
familia, con el animo de analizar los imaginarios sociales de quiénes habitan y cohabitan la
discapacidad intelectual. Estas fases se describen a lo largo del documento en tres grandes

capitulos:

El capitulo 1 da cuenta de los referentes tedricos y conceptuales a la luz de tres momentos-
lo previo (antecedentes), el ahora (conceptos), lo emergentes (categorias de analisis), o que da

lugar a las premisas de trabajo del proceso de investigacion.

El capitulo 2: se encuentra lo observado lo cual es relatado desde los resultados
encontrados, cruzando la informacion dada por los participantes, hasta la construccion de

sentido que da lugar a la unidad de analisis.

El capitulo 3 narra las conclusiones, a la luz de las interpretaciones de los imaginarios

sociales, en lo previo, el ahora y lo emergente
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5. Metodologia

La construccion metodoldgica se realizé a partir de la fenomenologia (Husserl,1982), para
ello se utiliz6 en entrevistas a profundidad de una personas en situaciébn de discapacidad

intelectual y entrevistas a profundidad de los miembros de su familia nuclear (Almendros, 2008)

La entrevista a profundidad tuvo como fin reconocer la trayectoria de una persona, a partir de
lo que dice de si mismo, lo que dice su familia y las personas cercanas a su contexto. (Borboa
Quintero, 2012). Se utiliz6 en esta investigacion con el propdsito de identificar una sucesion
cronolégica en la vida de la familia, desde que lleg6 a su entorno familiar la persona en situacion
de discapacidad intelectual, estableciendo una correlacién entre él, su familia, instituciones
prestadores de servicios, y el contexto social inmediato de la familia. (Mallimaci & Giménez
Béliveau, 2006). Esto nos permitird a visibilizar los relatos de la persona en situacién de
discapacidad permitiendo decantar los IS desde lo que ellos comunican y no sélo desde lo que el
otro comunique por ellos y este método permitira reconocer la voz, de quien algunos autores han
denominado subalternos, en nuestro caso es simplemente escuchar la voz del actor protagonista
de una situacién en particular y en este caso de una persona en situacion de discapacidad
cognitiva, la interpretacion se hara utilizando los postulados de la fenomenologia.

Para el proceso de analisis se realizd categorizaciéon inductiva y codificacion abierta, linea
por linea de la informacion recolectada (Ballas C. , 2008), para la codificacién se utilizé Atlas Ti-,
definiendo como unidad hermenéutica los Imaginarios Sociales, en dénde inicialmente se
identificaron cinco grandes familias con sus respectivos cédigos - discapacidad, interacciones,
acciones de la institucionalidad, construccién social de la realidad y temporalidad- las cuales
luego de comparar, agrupar y contrastar permitieron dar lugar a las dos grandes categorias -

acciones de la institucionalidad y la construccioén social de la realidad.

6. Conclusiones

Frente a la primera premisa, se encuentra en la persona la presencia de una deficiencia en el
funcionamiento intelectual, y no de una discapacidad, se recalca la mirada de la familia frente a
la no existencia de una discapacidad visible, es evidente que la presencia de la persona con
discapacidad demanda una serie de imaginarios sociales los cuales se han instaurado y
dinamizado a largo del transcurrir de la vida y por supuesto esto ha impacto la vida en si misma

a de todos los actores de la familia.
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En los imaginarios sociales frente a la discapacidad no se devel6 lo expuesto por la
Organizaciébn Mundial de la salud, ya que se considera que la deficiencia es sinénimo de
discapacidad y esta a su vez se reconoce como enfermedad. De esta manera se evidencia que
la discapacidad habitada en un cuerpo esta expuesta a las barreras sociales y culturales de su
entorno, lo que puede llegar a impedir la inclusion social de un sujeto (Corredor M, 2007),

impactando la calidad de vida del individuo y su familia,

La segunda premisa fue fundamental para considerar este devenir investigativo,
comprendiendo los elementos bioldgicos, cognitivos que pone la PcD en interaccion con su
contexto, pensando en visibilizar la voz de la persona con discapacidad, sin embargo, los IS
encontrados no se sitlan desde este modelo, se encuentran mas relacionados sobre la mirada
discapacitante de la persona y desde la perspectiva rehabilitadora, lo cual es necesario
transformar no solo al anterior de la familia sino en las instituciones involucradas. No se observo

la configuracion del modelo psicosocial, aln persisten elementos del modelo médico.

Frente a la tercera premisa, se da la voz a la PcD y se consideran sus necesidades, sentires y
emociones, sin embargo, no se observaron elementos del modelo social, aun persisten
elementos del modelo hegemdénico en donde es la persona sin discapacidad que toma las
decisiones por la persona con discapacidad evidenciando "las personas que viven situaciones de
discapacidad discuten el dominio de los saberes médicos en el control de su vida cotidiana y la
administracion de sus cuerpos desvalorizados" (Munévar Munévar, 2015), haciendo visible la

falta de construccion colectiva para poder romper y transgredir paradigmas hegeménicos

La cuarta premisa fue transversal a los discursos de los participantes de esta investigacion,
reconociendo que la sociedad privilegia el cuerpo normal y en este caso el cuerpo de la PcD no

perturba la normalidad social.

Las asociaciones de personas con discapacidad se encuentran agrupadas a partir de la
deficiencia en particular, ya sea fisica, motora, cognitiva y sensorial (OMS, 1982), el distrito
capital reconoce seis grupos de discapacidad, fisica, visual, auditiva, mental, multiple y cognitiva
(Ministerio de Salud y proteccién social, 2007), por tanto se complejiza la posibilidad de agrupar
todas las discapacidades en una sola unidad, ademas que esto no permitiria tener en cuenta las
necesidades particulares de las personas que los conforman, desconociendo principios de
unicidad y diversidad (Gough, 2007). Esto es evidente en el discurso de la familia, ya que se

reconoce que es mejor que la discapacidad no se vea, para de esta manera tener mas
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posibilidades de participacion en inclusion.

Desde los discursos hegemodnicos se ha privilegiado el cuerpo normal reduciendo la
corporalidad a elementos de orden anatémico y dando importancia a una postura binaria -normal

vs anormal (Kipen, 2012) lo cual fue una constante en los discursos de

El propdsito de darles voz a las personas, que han sido silenciadas por la sociedad, desde
diferentes lugares. Se debe continuar por tanto es necesario seguir realizando estos transitos

para repensar las acciones hacia las personas con discapacidad intelectual.

Los imaginarios sociales encontrados responden al momento histérico - social en el que nacio
la mujer con discapacidad, a la falta de conocimiento de la familia frente al suceso que
enfrentaban, a la falta de capacitacion y sensibilizacion sobre el tema y por ende a los vinculos
gue se establecen entre los participantes.

Por ultimo para efectos de este trabajo, se cumplié con la quinta premisa, sin embargo queda
un camino importante para que en los diferentes ambitos se considere la voz de las personas
con deficiencias intelectuales y la sociedad comprenda las capacidades y de esta manera
genere oportunidades para ellos, es decir se requiere transformacién constante de las
subjetividades, en relaciéon con su interaccién con las personas con discapacidad, a partir de los
postulados de De Sousa Santos (2014:57) se trata de comprender las tensiones entre el
reconocimiento de la igualdad y el reconocimiento de la diferencia, en tanto “tenemos el derecho
a ser iguales cuando la diferencia nos coloca en una en una situacion de inferioridad y la
tenemos el derecho a ser diferentes cuando la igualdad nos trivializa” (Santos, 2003:56) , asi
dichas tensiones entre las expresiones de poder y saber deben tener un inicio, y para este caso
es la familia, quiénes en el interés de reconocer la diferencia de sus familiar deben velar por
conseguir la equidad, sin llegar a trivializar las acciones de la PcD, de tal forma que no pase de

una situacion de vulnerabilidad a otra de heroicidad.

Después de un transito con muchas derivas, son muchas las inquietudes que quedan
alrededor de los imaginarios sociales hacia las personas con discapacidad, al cambiar la mirada
se sugiere repensar la formacién que se le brinda tanto a los educadores y a los profesionales de
salud frente al abordaje de las personas con discapacidad, con el propésito de entender a los
sujetos como reales sujetos de derechos, con capacidades, oportunidades y habilidades ,
rompiendo el paradigma normativizador, descolonizando los discursos hegemonicos lo cual es
guizas una invitacidon a seguir rompiendo estructuras homogenizantes normatizadores y porque

no asumir la discapacidad como una construccion histérico-cultural, contextual, coyuntural,
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situada y especifica, que en cada espacio geografico y relacional se manifiesta de modo puntual,
como concepto, fendmeno, representacion, mentalidad y objeto, y que ha implicado una
transformacion de “paradigmas" de investigacion, produccion de conocimiento y epistemes, al
tiempo que se han establecido una multiplicidad de conexiones, superposiciones, relevos,
contradicciones con las politicas estatales o publicas, procesos de intervencion, cuidado,
educacion, cuestiones sanitarias, etc., y con la organizacién de las comunidades de base de
personas con discapacidad y sus familias, cuidadores y aliados de este movimiento social
(Clacso, 2016).

Elaborado por: Gloria Elsa Rodriguez Jiménez

Revisado por: Silvia Juliana Becerra
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Introduccion

En los diferentes caminos recorridos desde mi infancia me he visto enfrentada a una realidad, -en
términos de Berger y Luckmann- (2003), que ha direccionado algunas de las decisiones de mi vida y
orientado mi proceso de formacion académica, profesional y laboral.

Dicha realidad se puede resumir en una palabra, DISCAPACIDAD, la cual me permitié
cuestionamientos, acciones, transformaciones y reacciones. Sin embargo, su accionar en mi vida y en lo que
hago no se puede describir de una manera sencilla, es decir aunque resuma la magnitud del concepto; su
vivencia a través de su construccion social®, es amplia, y porque no decirlo, apasionante.

Por supuesto, esta realidad no es solo mia, ha sido la realidad de un sin nimero de personas y sus
familias. Segun el Informe Mundial Sobre Discapacidad del 2011, la discapacidad forma parte de la
condicion humana; se estima que casi todas las personas sufriran algun tipo de discapacidad, ya sea de tipo
transitoria o permanente, en algin momento de su vida (Organizacién Mundial de Salud, 2011, pag. 9)

Esto puede ser la razon por la cual se ha incrementado el interés por visibilizar a las personas con
discapacidad, reconociendo sus propias subjetividades, y no sélo la de las personas que las rodean. En
diferentes espacios académicos, profesionales, familiares y laborales, se han acogido los discursos
alrededor de la inclusion, la diferencia, las capacidades y la diversidad; sin embargo, su abordaje y
comprension ha sido compleja, y las intervenciones individuales, grupales y sociales que se realicen para
superar las desventajas asociadas a ella deben ser multiples, sistémicas y variadas segln el contexto.

Este trabajo no pretende homogenizar todas las realidades de las personas con discapacidad, sino que
quiere indagar la realidad presente alrededor de la discapacidad intelectual/cognitiva entendida como "la
presencia de alteraciones en las funciones mentales o estructuras del sistema nervioso, encontrandose
limitaciones principalmente en la ejecucion de actividades de aprendizaje y aplicacion del conocimiento”
(Alcaldia de Bogotd, 2015) visibilizando y significando sus deseos y necesidades.

Dar voz a las subjetividades de las personas con discapacidad intelectual (PcDI) es una tarea compleja,
entendiendo la subjetividad debido a los prejuicios que la rodean, a tal punto que las instituciones que
acogen y representan a las personas con este tipo de discapacidad, - en su mayoria- son direccionadas por
personas sin discapacidad, inclusive el Decreto 558 de 2015 por el cual se reglamenta el proceso de

eleccion de los representantes al Consejo Distrital y a los consejos Locales de Discapacidad (Alcaldia de

LEn palabras de Berger y Luckmann, entendiendo que la realidad se construye socialmente, a partir de las experiencias a las que estan
expuestos los sujetos en cada uno de los contextos en los que se desenvuelve, se instaura la realidad como un constructo social.
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Bogotd, 2015) lo contempla, recayendo la toma de decisiones sobre las personas con discapacidad, en las
personas sin discapacidad, invisiblizando su voz, quizas sin el ser el propdsito, y asi disminuyendo la
posibilidad de co-construir procesos.

Esto quizés responde a la perpetuacion de los imaginarios sociales desde una perspectiva negativa, 1o
cual se ve reflejado en investigaciones cuyo sustento base fueron los multiples abordajes alrededor de la
discapacidad.

El principal interés de este estudio reside en darle voz al sujeto que experimenta una realidad en
particular, en este caso reivindicando a la persona en situacién de discapacidad quien tradicionalmente ha
estado silenciada por las interacciones dominantes dadas con familiares, terapeutas, profesores y comunidad
en general, con el fin de conocer los imaginarios sociales (1S) existentes, de ellos y hacia ellos.

Para darle voz y conocer los IS se pensé en la utilizacion del enfoque cualitativo con un disefio
fenomenoldgico, con base en postulados de Husserl (1982), para asi entender lo que para el otro significa
vivir y convivir con la deficiencia intelectual, para ello fue pertinente conocer y reconocer el relato de un
sujeto con deficiencia intelectual y de los sujetos que cohabitan diariamente con él -su familia-, a través de
una entrevista a profundidad

De esta manera, se realizd un acercamiento a la realidad de una persona adulta con deficiencia
intelectual, y asi se obtuvo un relato lleno de contenido desde su subjetividad y desde el lugar de las
personas que conforman su familia, lo cual fue posible al indagar elementos de la realidad de la
discapacidad intelectual desde la institucionalidad familiar, de quiénes conocen, transitan, interactlan y
viven con esta deficiencia.

Esto con el prop6sito de identificar por qué a pesar de que el discurso politico, académico y social se ha
transformado; aun desde la familia, independiente de las acciones que realicen para que sus hijas-hijos
obtengan un proceso de rehabilitacién/ inclusion y participacion social, se sigue observando el deseo por la
cura de la “enfermedad”, enmarciandose asi en el modelo médico, perpetuando estigmas y arquetipos
establecidos.

Estos relatos permitirdn la construccién metodoldgica, a partir de la fenomenologia de la discapacidad se
configuraron los IS, para ello se centro en entrevistas a profundidad de una personas en situacién de
discapacidad intelectual y entrevistas a profundidad de los miembros de su familia nuclear (Almendros,
2008)

Como instrumentos se utilizo la entrevista a profundidad la cual como método investigativo tiene como
fin reconocer la trayectoria de una persona, a partir de lo que dice de si mismo, lo que dice su familia y las
personas cercanas a su contexto. (Borboa Quintero, 2012). Se utiliz6 en esta investigacion con el proposito
de identificar una sucesion cronoldgica en la vida de la familia, desde que lleg6 a su entorno familiar la

persona en situacion de discapacidad intelectual, estableciendo una correlacion entre él, su familia,
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instituciones prestadores de servicios, y el contexto social inmediato de la familia. (Mallimaci & Giménez
Béliveau, 2006). Esto nos permitira a visibilizar los relatos de la persona en situacion de discapacidad
permitiendo decantar los IS desde lo que ellos comunican y no sélo desde lo que el otro comunique por
ellos y este método permitird reconocer la voz, de quien algunos autores han denominado subalternos, en
nuestro caso es simplemente escuchar la voz del actor protagonista de una situacion en particular y en este
caso de una persona en situacion de discapacidad cognitiva, la interpretacién se hara utilizando los
postulados de la fenomenologia.

Se busca dar voz activa a las personas en situacién de discapacidad intelectual a partir de la
identificacion de los imaginarios que circulan en torno a ellos y desde ellos. Siendo importante tener en
cuenta la transformacion que ha tenido la discapacidad en las tres Gltimas décadas, y como esto ha
impactado directamente su abordaje en los &mbitos educativo, de salud/ rehabilitacion y politico de la
misma.

No se puede olvidar que aunque la politica, la teoria, las organizaciones y por ende la academia,
proponen un nuevo abordaje hacia ellos, ain en la préctica y en el pensar de la sociedad no se ha plasmado
completamente, evidenciandose en la forma en que se han perpetuado las representaciones sociales en
negativo, pensadas desde la enfermedad y no desde la diferencia y menos desde la diversidad.

De esta manera en aras de la planeacion y fundamentacion metodolégica del transito investigativo, se
reflexiond alrededor de diferentes elementos con el propdsito de estructurar el analisis derivado del
recorrido reconociendo la problematica a investigar, por tanto al final de este camino, -que quizas debi6 ser
mas corto-, se pretende responder ¢Cuales son los imaginarios sociales de una familia hacia la deficiencia
intelectual de una persona adulta integrante de su nacleo familiar?

Para responder la pregunta planteada se plante6 como objetivo general analizar los imaginarios sociales
de una familia hacia la deficiencia intelectual de una persona adulta integrante de su nucleo familiar, el cual
se cumplira a través de la identificacion de los imaginarios sociales que tienen las personas con deficiencia
intelectual sobre su discapacidad, de establecer los imaginarios sociales de los actores del contexto familiar
hacia la discapacidad /deficiencia intelectual de un integrante de su familia y finalmente categorizar los
imaginarios sociales hacia la discapacidad intelectual encontrados en el contexto familiar.

Con el propésito de responder la pregunta, el transito investigativo se estructurd un proceso que
contempld diferentes fases: tedrica- metodologica, recoleccion de datos- analisis de datos y conclusiones,
todo con base en una apuesta metodolégica fenomenoldgica que permita develar el sentido de vivir con
deficiencia intelectual, desde la subjetividad de una persona adulta y su familia, con el animo de analizar
los imaginarios sociales de quiénes habitan y cohabitan la discapacidad intelectual.

De esta manera el lector podra encontrar a lo largo del documento, el relato de un camino recorrido, en

donde se describen las travesias y derivas alrededor de los imaginarios sociales hacia la discapacidad
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intelectual, un camino quizas lleno de obstaculos, satisfacciones y estaciones, estas Ultimas donde me
detuve a mirar, observar, re-observar y analizar aspectos que me llevaron por otras derivas que dilataron el
tiempo, derivas que me hicieron devolver y retomar el camino, pero también que me hicieron contemplar
desvios que me llenaron de dudas, inquietudes, nuevas preguntas y por supuesto satisfacciones.

Entonces, luego de haber abierto la puerta e iniciado el camino, el documento dard cuenta de tres
estaciones.

En la primera se encontraran los argumentos tedricos conceptuales que sustentan el porqué del camino
recorrido, en tres momentos claves:

Lo previo que da cuenta de los antecedentes investigativos que permitieron justificar la realizacion del
proceso de investigacion.

El ahora en donde se realiza un recorrido histérico normativo por la conceptualizacion de la
discapacidad, desde la configuracién tedrica en el &mbito de las salud, pasando por un breve recorrido por
las ciencias humanas y sociales hasta la mirada desde la politica publica, de igual manera se conceptualiza
la deficiencia intelectual revisando los elementos histéricos que han atravesando las diferentes formas de
enunciar a esta deficiencia y por ultimo se realiza la conceptualizacion de los imaginarios

Lo emergente en donde se describen las categorias que derivadas de la interlocucién con los actores
sociales de esta investigacion- actitudes institucionales y construccion social de la realidad- y de igual
manera se declaran las cinco premisas del proceso de investigacion.

En la segunda estacion se encontrard Lo observado, Los resultados, a través del andlisis y visibilizacion
de los imaginarios sociales develados en los sujetos que participaron en el proceso. En esta estacion, las
personas me permitieron adentrarme en sus vidas y escudrifiar sus sentimientos y emociones a la luz de los
imaginarios. Fue en esta estacion que se reflexiond, como el arraigo de los paradigmas hegemonicos ha
influenciado la configuracion de los imaginarios, no solo por las personas que encarnan alguna deficiencia,
sino por las personas que co-habitan los espacios con ellos, y por supuesto se descubrieron apuestas
invisibles a la conceptualizacion de la discapacidad, alli cobra vida la necesidad de co-construir con el otro,
quién vive y experimenta las situaciones que configuran las realidades individuales y colectivas.

En la tercera estacion, encontraran las conclusiones del fenémeno estudiado- imaginarios sociales de la
deficiencia intelectual, considerando como lo previo configura los imaginarios, el ahora los acciona para

ser interpretados y por ende develados desde lo emergente.
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CAPITULO 1: Referentes Tedricos y Conceptuales

...lo que me diferencia de una persona sin discapacidad es que ellos tienen su sueldo, trabajan se desenvuelven en la vida, vuelven y estudian
vuelven y trabajan
(N, Flérez, 2015)

1. 1 Lo Previo

Son escasos los estudios acerca de los imaginarios sociales alrededor de la discapacidad intelectual, solo
se encontro el estudio de Garcia Sanchez y Ospina Rodriguez (2008) que identificd los imaginarios sobre la
actividad fisica de las personas en situacion de discapacidad fisica; se encontraron tres imaginarios
importantes, la forma de entender la actividad fisica, su finalidad y las limitaciones para la préctica. Esta
investigacion permitid identificar la accesibilidad como un punto critico en lo referente a las barreras
arquitectonicas y medios de transporte para llegar a los sitios donde se puede realizar actividad fisica.

De otro lado se analizaron un numero importante de investigaciones sobre de discapacidad a la luz de
diferentes dimensiones: socio-antropoldgica, psicoldgica, educativa, terapéutica y médico clinica.

Desde la dimension socio-antropolégica, se identificaron trabajos que indagaron sobre las
representaciones sociales hacia personas en situacion de discapacidad teniendo en cuenta posturas tedricas
de autores como Jodelet, Moscovici, Durkheim.

Bermudez (2007), describi6 las representaciones de la discapacidad que circulan en las telenovelas
colombianas emitidas por los canales privados de cubrimiento nacional y su incidencia en las dinamicas de
inclusion/ exclusion social de las personas en situacién de discapacidad. Concluyendo que en las
telenovelas la situacion de discapacidad se convierte en un artificio narrativo, razén por la cual las
imagenes que transmiten las telenovelas colombianas son estereotipadas, se vinculan con el modelo
individual de la discapacidad, y por tanto contribuyen al mantenimiento de antiguas creencias y prejuicios
discriminatorios sobre esta poblacion y por estas razones afianzan y perpetudn su exclusion social.

Martinez (2006) identifico, interpreté y comparé las Representaciones Sociales, que sobre
“discapacitado” tenian algunos estudiantes de pregrado de la Universidad Nacional de Colombia.

Encontrando que la representacion hace referencia tanto a los sujetos como a la situacion, identificando que
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los estudiantes reconocen la existencia de la discapacidad lo que permite la consolidacion de los estigmas
alrededor de la discapacidad.

Vargas (2006) explor6 y analizo las representaciones sociales de la discapacidad de los miembros de los
consejos locales de discapacidad, estableciendo cuéles son los aspectos centrales de las representaciones
sociales hacia las personas con discapacidad, con el propésito de analizar las categorias de concepcion, y
trato hacia ellas. La representacion social encontrada entre los participantes permitié dar cuenta de la
prevalencia de una representacion negativa hacia esta poblacion, afianzado desde aspectos culturales
heredados de familia en familia con apuestas méagico religiosas, llegando a significar inclusive la pérdida de
la condicion de ciudadania

El estudio de Diaz y Rojas (2006) abordo las representaciones sociales de la discapacidad en un grupo
de estudiantes universitarios de diferentes profesiones de la Salud y en usuarios de servicios de salud en
sectores periféricos marginales. En los resultados se observan respuestas que califican la discapacidad como
enfermedad, maleficio, tragedia social, minusvalia y castigo. Se concluyé que a nivel institucional las
discapacidades se entienden desde el discurso biomédico, y contrariamente, en estudiantes y usuarios, las
discapacidades son representadas socialmente como categorias ético morales, afectivas, naturalistas y de
critica social

Ortega, Torres, Reyes y Garrido, (2010) realizaron un trabajo en el que tuvieron en cuenta el término
discapacidad entendiéndola como aquella persona que “presenta una limitacion fisica o mental de manera
permanente o por méas de seis meses que le impide desarrollar sus actividades en forma "normal” para un
ser humano”. Los resultados de este estudio demuestran que, para los padres y madres, la educacién y el
acompafiamiento constante, asi como la alimentacion, son parte de las responsabilidades de ellos con sus
hijos y mas aun con aquellos que tiene nifios con discapacidad; esto manifiesta que se interesan cada mas
en la crianza y desarrollo de ellos

Asi, la paternidad/ maternidad implicaria ayudar con las cuentas, participar en la atencion del bebé,
bafarlo, darle de comer, establecer reglas de disciplina, participar en los deberes escolares, llevarlo y traerlo
de la escuela, conocer a los amigos y necesidades particulares de cada uno de los hijos, entre otros

La mayoria de investigaciones centraron su interés en abordar las representaciones sociales hacia la
discapacidad sin hacer énfasis en una discapacidad en particular, prevaleciendo el interés por indagar a las
personas sin discapacidad por las personas con discapacidad, sin embargo, el estudio de Alvarado Rojas
(2006) considerd la voz de las personas con discapacidad, al describir e interpretar su experiencia de vida y
la de sus familias frente a las Politicas Publicas de discapacidad en la ciudad de Tunja. Esto le permitié
concluir que la persona con discapacidad y su nucleo familiar vivencian la discapacidad desde elementos
impuestos por la sociedad dados desde una perspectiva de desventaja, lo que influye al interior en las

interacciones de la familia en donde se ancla una postura discapacitante.
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Bedoya, Cordoba, Mora, & Verdugo (2007) realizaron un estudio con el propdsito de identificar como
es la calidad de vida de las familias de personas con discapacidad intelectual y las repercusiones que ésta
tiene en la vida de los adultos con Discapacidad Intelectual. A partir de la concepcion de familia como un
ecosistema, en el que sus miembros influyen entre si, de tal forma que lo que sucede con la calidad de vida
del adulto con discapacidad intelectual repercute en la vida de los demas miembros de la familia y
viceversa. El estudi6 concluy6 que las personas adultas con discapacidad en Cali, carecen de oportunidades
gue favorezcan su desarrollo autonomo y el aprendizaje de conductas sociales apropiadas para su inclusion
social. Se evidencié que la vida de la mayoria de estos adultos se circunscribe anclandose a su entorno
familiar, y las oportunidades de interactuar en medios educativos, laborales o de ocio y tiempo libre, se
encuentran son limitadas.

Ribera (2007) en su estudio trabajo la categoria de Discapacidad Intercultural desde una perspectiva
antropoldgica analizando las distintas formas en que se relacionan la inmigracion y la multiculturalidad, en
un grupo de personas que comparten dos caracteristicas, ser inmigrantes con discapacidad, es decir que se
pueden considerar doblemente excluidos. Dicho estudio explord diferentes representaciones sobre
discapacidad, considerando maltiples experiencias y construcciones simbélicas derivadas de lo cultural,
encontrandose por ejemplo con el relato con una trabajadora de un centro ocupacional al que asistia un
joven arabe cuyo padre lo llevo a su lugar de origen y lo "casd" con una mujer sin discapacidad,
derrumbando la premisa que las personas con discapacidad no se pueden casar.

Esto es tan solo un ejemplo de lo que se encuentra al relacionar dos caracteristicas de exclusion, dejando
entre ver la necesidad de comprender al sujeto en contexto, pensandolo desde sus origenes hasta sus
vivencias (Ribera, 2007). Sin embargo, entre lineas la vision de la discapacidad sigue puesta en el individuo
que la "padece" y como afecta a su familia y no como la sociedad puede generar facilitadores para su
desenvolvimiento

Desde la antropologia se encontrd un estudio que tuvo como propésito dar lugar a la humanizacién de la
discapacidad, desde la mirada sociocultural de las personas con discapacidad, en donde se da cuenta que los
cuidadores de personas con discapacidad reconocen al sujeto con discapacidad como cualidades inherentes
al ser humano, y no solo por las caracteristicas deficitaria que posee. (Guerrero Mufioz, 2011). Aungue no
es la mirada constante, abre la posibilidad de transformar la forma de vincularse con la discapacidad.

Desde la dimension psicologica se encontrd un estudio en donde se reclamaba el lugar que le
corresponde a la Psicologia especial frente a la atencion de personas con "necesidades educativas
especiales"?, dicho reclamo relacionado con la importancia de dar cuenta del desarrollo intelectual, la
formacion de los procesos afectivos y las caracteristicas psicol6gicas de los nifios, jovenes y adultos con

necesidades especiales, en donde se precisa que una de las tareas fundamentales es el estudio de las

2 Termino que se empezd a utilizar en la década de los 70, especialmente en contextos educativos.
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desviaciones del desarrollo que resultan de la dificultad o defecto presente en las personas con
necesidades educativas especiales (Garcia Eligio de la Puente, 2004). Llama la atencién que desde la
psicologia, aun en el afio 2004, persiste el paradigma deficitiario, desconociendo algunos avances con
relacion a la concepcidn de la discapacidad.

Desde la psicologia, tal vez por ser una profesién que también presta servicios humanos, también se
encontré un estudio en donde analizaron las posibles diferencias en el auto-concepto de 50 personas
afectadas por discapacidad motora en relacion con su nivel de estudios, encontrando que existe un nivel de
auto concepto académico, social y fisico mas bajo en las personas con discapacidad motora gue no poseian
estudios universitarios, y por esto concluyen que es necesario mejorar su formacion académica, facilitar su
participacion en programas de apoyo personal y favorecer el "asociacionismo", lo cual en palabras de los
autores fortalecera el bienestar personal y la integracion social de las personas con discapacidad (Ldpez
Justicia, Fernandez Jiménez, & Polo Sanchez, 2005). En este el paradigma de la discapacidad se centra en
el individuo y por ende es él quien debe formarse, adaptarse e incluirse al medio, desconoce la importancia
del contexto social en los procesos de inclusion social, no da cuenta de la interlocucién con el medio para
establecer procesos de transformacion individual y colectiva alrededor de la discapacidad.

En otro estudio analizaron las actitudes hacia la discapacidad de jovenes y adultos de Chiapas - México,
para ello aplicaron una escala de valoraciéon de términos asociados a la discapacidad a 736 jovenes y
adultos de tres localidades de Chiapas, concluyendo que las actitudes de los encuestados que han tenido
interaccion con personas con discapacidad son mas positivas que las de los que no han tenido ningun tipo
de interaccion, siendo la empatia y acercamiento de tipo afectivo (Garcia Lara & Hernandez Ortiz, 2011,
pag. 887). Esto visibiliza que en la interaccion cercana con personas con discapacidad permite conocer su
realidad y considerarlos como sujetos activos de un grupo social, con necesidades y deseos particulares.

A partir del rastreo de informacion y la necesidad de darles la voz a las personas en situacion de
discapacidad intelectual, considerando los imaginarios que circulan en torno a ellos y desde ellos, es
importante tener en cuenta la transformacién que ha tenido la discapacidad en las tres Gltimas décadas y
coémo esto ha impactado directamente en su inclusion educativa, en la presentacién de servicios de salud, en
la inclusion laboral y en la participacién social en los diferentes contextos en los que se ha involucra el
individuo.

No se puede negar que aunque la politica, la normativa, las construcciones tedrico-conceptuales, la
institucionalidad, han propuesto permanentemente la necesidad de un nuevo abordaje hacia las personas
con discapacidad, pareciera que en el accionar social no se han anclado completamente, ya que se evidencia
cémo se han perpetuado representaciones sociales, actitudes y quizas imaginarios desde una postura
negativa, dando mayor importancia a la presencia de una enfermedad, y no desde la diferencia y menos

desde la diversidad.
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Es importante resaltar que en la mayoria de investigaciones encontradas acerca de las personas en
situacion de discapacidad, quien habla por ellos son las personas que no poseen discapacidad, silenciando -
sin quizés ser su proposito- la voz de las personas con discapacidad, lo cual estd intimamente relacionado
con el estigma e imaginario de la “normalidad”, de la mano con el modelo médico de atencion a la
discapacidad. Para el caso de la discapacidad intelectual, reforzando el imaginario social existente, el
término en si mismo, hace referencia a qué algo con la inteligencia no esta bien, y por tanto "debemos
ayudar" a la persona que la experimenta, porque sus capacidades no le permiten tomar decisiones por si
solo.

Por lo anterior, esta investigacién quiere abonar el terreno para que desde diferentes lugares se puedan
re-significar las voces de los sujetos con discapacidad, las cuales atendiendo a las Ultimas investigaciones
siguen siendo silenciadas, calladas, alejadas y porque no decirlo invisibilizadas, entendiéndolo desde las

diferentes concepciones que sobre discapacidad se ha tenido en los ultimos afios

1.2. El Ahora.

Es necesario comprender la discapacidad como fendmeno anclado a procesos sociales, se entiende desde
su complejidad a través de las interpretaciones simbdlicas que le permiten a una persona con discapacidad
dar sentido a las interacciones necesarias para desenvolverse en un contexto determinado.

Por lo anterior, es necesario realizar una contextualizacion historico-normativo sobre la discapacidad, la

deficiencia intelectual y conceptualizar los imaginarios sociales.

1.2.1. Discapacidad-histérico -normativo

Para pensar y repensar el concepto de discapacidad y sus implicaciones en la vida cotidiana de las
personas que experimentan una condicién de vida anclada a una deficiencia con origen estructural o
funcional -que puede afianzar una situacion de discapacidad, es necesario realizar un breve recorrido
histérico conceptual normativo por la discapacidad, ya que esto permitira comprender la dinamia de la
configuracion tedrico - conceptual de la discapacidad.

El concepto de discapacidad emergié desde comienzos de la humanidad, llegando inclusive a generar
relaciones de poder entre las personas con discapacidad y las otras, sin embargo su comprension,
visibilidad, entendimiento, significacion, aprehension, apropiacion, uso, ha tenido variaciones
significativas, respondiendo a variables demogréficas, religiosas, cientificas, sociales, culturales,
profesionales, disciplinares. (Moreno Angarita, 2008, pag. 51)

El concepto de Discapacidad es un término dindmico el cual ha tenido cambios a partir de las vivencias
y los momentos histéricos en donde se han visto involucradas personas en situacion de discapacidad. En

palabras de Shakeasperare y Watson (2001) citado por Cuervo, Pérez, & Trujillo (2007) "la discapacidad es
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compleja, variable, situada, estd ubicada en la interseccion de la biologia y la sociedad y por tal razén no
puede ser reducida a una identificacion singular, es una multiplicidad, una pluralidad™.

En virtud de las posibilidades polisémicas del término, se conceptualizara la discapacidad desde el
ambito de la Salud y las profesiones de rehabilitacion®, las Ciencias Sociales, Politica Publica, Aspectos
Legales y de los paradigmas o modelos de atencidn, con el propdsito de vincular las diferentes
concepciones y de esta manera poder concluir como se entendera en este transitar la deficiencia intelectual -
término que también ha tenido diferentes apuestas semanticas impactando en su uso, y quizas en los

procesos de rehabilitacién de los usuarios).

1.2.1.1. Configuracion desde los escenarios de Salud y Profesiones de Rehabilitacion.

Se parte de la premisa de que en una familia al experimentar la "llegada" de una persona en situacion de
discapacidad, es el Sistema de Salud, y por ende los actores involucrados en él, el primero en advertir la
existencia de dicha situacion y por tanto derivar a los profesionales encargados del proceso de evaluacién,
diagnostico y rehabilitacion/ habilitacion y de entender al escenario de salud como un compuesto de los
espacios en donde se brinda atencién individual y se prestan servicios asistenciales de cuidado, incluye
instituciones, servicios de salud, procesos terapéuticos entre otros.

Es en este escenario es donde una persona con discapacidad recibe "atencion" y "diagndstico" por
diferentes especialistas. Como lo reporta la literatura los profesionales en el cuidado y rehabilitacion, son
los mas interesados en investigar alrededor de este tema. Los demas especialistas se han concentrado en las
estructuras y el deterioro en su funcionalidad, sin tener en cuenta otros elementos relevantes para el
desarrollo de los individuos.

Por tanto, es el escenario de la salud donde cobran vida diferentes concepciones, y es quizas alli donde
se observa con mayor ahinco el desconocimiento acerca de coémo abordar a la persona con discapacidad, lo
cual genera tropiezos o desencadena acciones inadecuadas que interfieren en el desarrollo integral de la
persona con esta condicion y su familia.

La identificacion y configuracion de la personas con discapacidad (PD) se remontan a los pueblos
antiguos en donde como lo enuncia Rosen (1993) en Moreno (2008); se creia que la enfermedad- desde el
lugar en el que se comprendia la Discapacidad-, era impuesta por una deidad o un poder sobrenatural.

En la prehistoria se concibié como manifestacion de la divinidad, asociandola con las consecuencias del

comportamiento de las personas o los grupos humanos; siendo la discapacidad generada por una fuerza

3 Profesiones involucradas en procesos de rehabilitacion/ habilitacion de personas que han cursado o cursar por procesos
discapacitantes, tales como Fonoaudiologia, Fisioterapia y Terapia Ocupacional. Sin embargo es preciso aclarar que aunque la

legislacion colombiana las considera profesiones de salud, estan se enmarcan en profesiones prestadores de servicios humanos.
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sobrenatural, especialmente, como un castigo que las personas debian aceptar. (Moreno; 2008: 52). Y de
esta manera las familias que la experimentaban debian afrontar y vivir con la culpa que esto ocasionaba.
Por esto los escenarios de salud, estaban preparados para recibir en calidad de institucionalizados a la
persona con discapacidad, y debian vivir resignados a la situacién que les tocaba vivir para asi aceptar el
castigo y pagar la culpa.

En la Edad Media se establece "la relacion existente entre la pobreza, la discapacidad y los inicios de la
institucionalizacion" (Moreno: 2008). En donde se pensaba que a mayor pobreza, mayor probabilidad de
discapacidad y la solucidn por tanto era la institucionalizacion de la persona con esta condicién, alli los
cuidaban, velaban por ellos. Como lo reporta Rusell (2001) en este periodo se consideraba que las
enfermedades mentales, la lepra, la sordera y la epilepsia también tenian una causa divina.

Sin embargo, a pesar de las supersticiones manejadas por la mayoria de la poblacién, aparecieron
actitudes de solidaridad en algunos grupos que daban refugio a las personas con discapacidad y las
protegian considerando que eran personas dependientes necesitadas de cuidados especiales, sin tener en
cuenta en muchos casos sus necesidades particulares. (Rosen, 1993)

MacDonald (1981) citado por Braddock (2001), reporta que el afio 1247 en Europa, crearon
instituciones tipo asilos como una respuesta solidaria a esta poblacion, perpetuando de esta manera el
pensamiento asistencialista en donde persiste la percepcion de la persona con discapacidad como una
persona que necesita que la cuiden, que le brinden asistencia, como alguien dependiente de los otros.
(Braddock & Parish, 2001)

Por esta misma época, y a partir de los multiples desarrollos en las ciencias y las artes, se gener6é una
necesidad de normativizacion, en donde lo que no funcionaba de acuerdo a los hallazgos y a las
consideraciones tipicas era considerado "anormal” enmarcandose muchos dentro del espectro de la
discapacidad. Es asi como los estudios en anatomia y la fisiologia derivaron resultados que permitieron
comprender con mayor puntualidad comportamiento y el funcionamiento del cuerpo humano (Ganon, 1981
en Moreno 2008), perpetuando la dicotomia de lo normal vs lo anormal. La cual prevalece, dandole una
connotacion negativa a la discapacidad (Carvalho, 2009)

En el Siglo XVI aparecieron las instituciones para el manejo de las personas ciegas y sordas,
permitiendo el comienzo de la educacion de nifios sordos, dicha educacion era impartida por parte de
monjes, experiencia que se extendié posteriormente fuera de los conventos y monasterios y se fue creando
el "lenguaje de signos*", entendiendo que era otra posibilidad de comunicacion que se les permitia a las
personas sordas, sin embargo ain seguian siendo pensado como personas que necesitaban del cuidado del
otro. (Suzuki; 1991en Moreno; 2008)

* El término adecuado es lengua de sefias, que para el contexto colombiano se enuncia como Lengua de Sefias Colombiana.
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Hacia 1605 proclaman que es necesario no hacer referencia a que la causa de la enfermedad mental era
el castigo divino, y proponen unas pautas que guiaron el tratamiento y la investigacion hacia esa poblacion.
(Ganon; 1981 en Moreno 2008).

En 1690, Locke escribié un tratado acerca de la comprension humana en donde plante6 la diferencia
entre "idiotas" y "locos", como se nominaban en la época. De esta manera, los idiotas son aquellos que no
logran hacer proposiciones y no tienen capacidades para razonar, mientras que los locos podian argumentar,
elaborar proposiciones y raciocinios bajo supuestos errados, equivocados, falsos. Aunque en dicho escrito
se plante6 dicha diferenciacion, segin Rushton (1996), desde 1614 el médico portugués, Montalvo habia
escrito un tratado sobre la evaluacién, el diagndstico y el tratamiento de las discapacidades mentales y las
cognitivas, el cual habia sido ignorado, teniendo en cuenta que ese momento no se le daba importancia a
dicho grupo poblacional (Moreno, 2008: 57)

Por otro lado en Inglaterra se promulgo la ley que promueve el confinamiento de los enfermos mentales,
y de esta manera en el Siglo XVIII, los manicomios y las prisiones albergaron a personas con enfermedad
mental. (Moreno, 2008)

Mientras tanto en Estados Unidos seguian creyendo en los poderes sobrenaturales de las personas con
enfermedad mental y realizaban explicaciones basadas en causas divinas. Fue asi como en 1752 se cre0 el
primer hospital mental impulsado por Thomas Bond y Benjamin Franklin, y de esta manera aparecieron los
tratamientos para tratar a las personas que "padecian” dicha enfermedad (Moreno; 2008).

El Hospital de San Hipolito en México, creado por el filantropo Bernardino Alvarez entre 1739 y 1777,
fue el primer hospital del continente americano, teniendo como propdsito recluir personas con
enfermedades mentales. De igual manera, otra institucion creada en esta época fue el asilo para mujeres en
el Hospital Divino Salvador, apoyado completamente por el pintor José Sayago y su esposa. (Ramirez y
Moreno 1937, 1942 y 2007)

El desarrollo cientifico dio origen a un cambio en el proceso de institucionalizacion, creando
instituciones de custodia como una medida de control social donde recluian a los que era considerados
"subnormales". Esto permitié que el grupo familiar pudiera realizar trabajos que les generara remuneracion
econdmica y asi pudieron acceder a tratamientos de rehabilitacion con el prop6sito de que pudieran luego
ser productivos en la sociedad (Moreno: 2008)

En este pequefio recorrido, hasta ahora, se puede evidenciar, que la conceptualizacion de la discapacidad
segun el abordaje descrito, era pensando desde un enfoque médico, en donde la persona tenia una
"enfermedad" que debia ser curada y para lograrlo debian asistir a procesos asistenciales en una institucion
gue pudieran cuidar a la persona. De esta manera se puede decir que la discapacidad era igual a

Enfermedad.
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Fue después de la primera guerra mundial, cuando se incrementé considerablemente el nimero de
personas con discapacidad, permitiendo el desarrollo de técnicas pioneras en rehabilitacion la emergencia
de las profesiones dedicadas a procesos de rehabilitacion, en donde el concepto de rehabilitacion fue
influenciado por el modelo médico, pretendiendo asi un control total sobre las personas y sus proyectos de
vida (Cuervo, 1998 y Moreno, 2008). Lo cual evidencia, tal vez sin pretenderlo, el dominio y jerarquizacion
del saber y el poder sobre ellos.

Con respecto a estos procesos de rehabilitacion Brandt y Pope (1997) expusieron que luego de la
segunda guerra mundial hubo grandes avances en técnicas quirdrgicas y uso de antibiéticos permitiendo
gue muchos soldados con trauma regresaran a sus comunidades y continuaran su vida.

Naciones Unidas en 1981 proclamo el afio internacional de las personas con discapacidad, permitiendo
de esta manera reconocer la discapacidad a nivel mundial, ampliando la conceptualizacion de la
discapacidad y propiciando una ruptura de la discapacidad vista solo a la luz del ambito de lo clinico.
(Collazos; 2008: 75)

Sin embargo, la discapacidad, desde el area de la salud hasta este momento - y en algunos espacios esta
vision se sigue manteniendo- siempre habia sido considerada exclusivamente desde el individuo que cursa
un proceso deficitario que le impide realizar ciertas acciones, de alguna manera se puede decir que la
discapacidad fue entendida como un cuerpo enfermo que requiere apoyo para lograr recuperarse, 6 como
una parte del cuerpo que no funcionaba igual al de los otros y debia ser tratada/ curada.

De igual manera, a lo largo de la historia nos encontramos con diferentes clasificaciones, disefiadas con
el propdsito de diagnosticar - el dafio estructural o funcional- la discapacidad presente en la persona,
aunque es importante aclarar que las primeras clasificaciones pretendian homogenizar las enfermedades
mentales con causa organica, siendo Europa la pionera en estos procesos, documentando por la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS) la Clasificacion Internacional de Enfermedades (CIE) °

En Estados Unidos a partir de la segunda guerra mundial se establece un criterio de clasificacion debido
al gran nimero de soldados heridos en combate, de esta manera aparece el DSM (Manual de diagnéstico de
enfermedades mentales)®, visibilizando la necesidad imperante de homogenizar procesos, basados en
paradigmas hegeménicos a partir de las concepciones de salud y enfermedad, puesto en "cuerpos
considerados enfermos”, en donde todo lo que no se sale de la "norma objetivada" es considerado
"anormal”, se podria pensar que es la objetivacion de la discapacidad, invisibilizando - por supuesto - a las
personas que habitan esos cuerpos y que se ven expuestos a barreras y/ o facilitadores en cada uno de los

contextos que habitan.

5> Desde su primera decima versién publicada en 1900 hasta su decima versidn en 1992.

6DSM I -1952, DSM 1II - 1968, DSM III - 1980, DSM III revisada - 1987, DSM IV - 1994 DSM 1V revisada - 1998, DSM 1V re-
revisada - 2000 y DSM V en el 2015.
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Sin embargo, en el 2001 la (OMS)’ -con el propésito de darle un mayor contexto al proceso de salud -
publica la Clasificacion Internacional del Funcionamiento Discapacidad y Salud, para comprender la
discapacidad como la interaccion entre la limitacion en la actividad y las restricciones en la participacion
derivados de una deficiencia, de esta manera paso del modelo de las consecuencias de la enfermedad a
comprender las dimensiones de la salud. (Gomez, 2007, OMS 2001 y Herrera 2010). Brindando una
postura derivada del modelo biopsicosocial al proporcionar un panorama mas amplio desde una perspectiva
biolégica, individual y social que permitira comprender el proceso de salud mas alla del solo individuo.

En palabras de (Ferrante & Ferreira, 2011), la primera impresién relacionada con el abordaje de la
discapacidad es la relacién que se establece con el cuerpo, en donde la experiencia de vivir la discapacidad
varia de acuerdo con la trayectoria social del agente y especialmente, a su caracter de capital simbélico que
atravesaria al conjunto de las clases sociales, de esta manera en palabras de Bourdieu, (1998) retomadas por
(Ferrante & Ferreira, 2011) las condenaria a una especie de muerte social que se expresaria en un cuerpo
con una deficiencia, en donde la discapacidad diagnosticada produce sujetos Yy subjetividades
discapacitados mediante procesos de diferenciacion y demarcacion de los cuerpos (Ferrante y Ferreira,
2011 citado en Munévar- Munévar, 2013)

La presencia de la discapacidad en los escenarios de salud y por ende en las profesiones de
rehabilitacion tradicionalmente ha sido patologizada por los saber médicos centrados en el cuerpo bioldgico
como objeto de rehabilitacion para gestionar la normalizacién (Munévar- Munévar, 2013)

Aunque las profesiones de rehabilitacion (fisioterapia, terapia ocupacional y fonoaudiologia),
socialmente son reconocidas desde el &mbito de la salud, en el marco de la discapacidad es necesario
comprender dos elementos; el primero que el enmarcarse como profesiones del ambito de salud no quiere
decir que no se pueden realizar construcciones sociales disciplinares que permitan transformar la manera de
rehabilitar/ habilitar a las personas con discapacidad para lo cual es necesario mantener una constante
interlocucién con quienes viven la discapacidad, rompiendo con los discursos del saber absoluto
yuxtapuestos al portar una bata blanca, y el segundo, que al pensar la discapacidad desde una construccion
social que requiere construir y de-construir discursos y formas de accionar desde los objetos de estudio mas
alla del abordaje estructural y funcional.

Estas profesiones son las Ilamadas, desde sus objetos disciplinares, a generar transformaciones sociales,
las cuales de la mano de los cambios conceptuales y en la politica se deben aplicar en los diferentes
escenarios de desempefio de estos profesionales. Esas transformaciones se pueden hacer proponiendo
Programas de sensibilizacion y formacién, en co-construccion de la mano de los actores que conviven con
la discapacidad, es quitandole protagonismo al consultorio dos por dos y saliendo de él por donde se puede

empezar a cambiar esta realidad.

7 Organizacion Mundial de la Salud
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1.2.1.2. Un recorrido por las Ciencias humanas y Sociales hacia la discapacidad

La influencia religiosa de las sociedades cristianas, se muestra en los libros de la Biblia, Levitico y
Deuteronomio en donde se enuncia que la existencia de la discapacidad es producto de la maldicion o
castigo, (Moreno, 2008), lo cual ha impactado la interaccion y la accidn con las personas con discapacidad
desde diferentes perspectivas, especificamente desde los procesos sociales.

Por tanto la expresion de la pobreza, las hambrunas y las pestes que vivieron algunos paises de Europa,
impactaron en la mayor parte de la poblacion llevandola a la mendicidad, incluyendo a las personas con
discapacidad, (Moreno, 2008). De esta manera se perpetuo la discriminacién, aument6 su exclusion como
poblacion vulnerable.

Segun Moreno (2007) hacia la época de la reforma protestante (Siglo XVI), la caridad catélica
disminuy6, aumentando el nimero de mendigos, para lo cual aparecié la ley de pobre con el propdsito de
contrarrestar dicha problematica. Para el caso de las personas con enfermedad mental, los discursos de
Calvino, hicieron que se comprendieran como poseidas o creadas por el demonio. (Ganon, 1981 citado por
Moreno, 2008)

En el renacimiento se implement6é uno de los primeros modelos de atencion a las necesidades de las
personas con discapacidad, en donde se evidencié un incipiente cambio de actitud hacia los pobres, lo cual
influyod en la percepcién hacia la poblacion con discapacidad. Aunque fueron considerados como objeto de
compasion cristiana y objeto de amor y comprension, ya que eran reflejo de Jesucristo en la Tierra.
(Rushton 1988, 1996 citado en Moreno, 2008)

En la década del 80, paises como Estados Unidos, Inglaterra y Australia generaron legislacion basada en
el discurso de los derechos humanos, buscando justicia social, permitiendo sustentar la discapacidad como
un asunto social, de participacion y acceso a las actividades regulares de la vida social, es decir desde la
configuracion de diferentes necesidades tales como el empleo, la educacion, recreacién y el consumo.
(Clampto, 2001, Barnes, Barton, Mercer y Shakeaspere 1999 en Moreno; 2008)

En esta misma época, aparecieron desarrollos importantes que para muchos amenazaron los logros de
los movimientos sociales de las personas con discapacidad, tales como la tecnologia asistida y la ingenieria
genética, que fracturaron la triada mente, espiritu y cuerpo. Este enfoque responde al cumplimiento de los
derechos de las personas, pero no desmontan el concepto de discapacidad del concepto médico de
anormalidad. (Stiker; 1999, Longmore y Umansky; 2001, Charlton; 2002 en Moreno: 2007).

La exigencia de los derechos civiles, demandaron la eliminacion de barreras fisicas y mentales,
promoviendo la independencia. Se crearon nuevas leyes para atender las demandas de las personas con
discapacidad. (Moreno. 2008: 75)

Al parecer la discapacidad en si misma no ha sido una preocupacion directa de las ciencias humanas y
sociales, tal vez por su excesiva medicalizacion en pro de su cura, generando discriminacion y exclusion.
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Aunque existen algunos textos, como el de Goffman - Estigma, que si bien no tiene el propoésito esencial
sobre la mirada de la discapacidad, la enuncia como una problematica de identidad social basada en los
estigmas que se establecen a partir de la interaccion con el otro-extrafio - no normal (Goffman, 2006).

No se puede desconocer los escritos de Barton, quien compilé en el libro Discapacidad y Sociedad una
serie de escritos con diferentes perspectivas hacia la discapacidad, -sociologia, pedagogia, bajo principios
de justicia social, igualdad, derechos humanos con el proposito de encaminar la ruta de la discapacidad
hacia la teoria social haciendo un andlisis educativo y sociopolitico sobre las barreras que enfrentan las
personas con discapacidad en el momento de ejercer sus derechos como ciudadanos. (Barton, 1998)

En esa misma obra se plantea la necesidad de que la sociologia presente mayor interés por el estudio de
la discapacidad, reafirmando que al considerar la discapacidad como un problema médico que se debe tratar
de manera individual, se neutraliza la necesidad de ampliar nuevos horizontes en palabras de Oliver (1998)
"los discapacitados no s6lo son relegados a la marginacién social, sino también a la marginacion de la
teoria sociolégica"”, por lo tanto propone tres niveles para acercarse y comprender la discapacidad: desde lo
ontolégico abordandolo desde la teoria socioldgica; epistemoldgico desde las teorias de alcance medio, y lo
experiencial .desde el punto de vista de las personas con discapacidad (Oliver, 1998)- este ultimo da la ruta
metodoldgica al presente trabajo

Otras disciplinas y profesiones relacionadas con las ciencias humanas y sociales, tal vez sin ser su
proposito y sin conocerlo, se acercaron a la comprension de la discapacidad desde el modelo social.

Tal es el caso de Agustina Palacios quien en su investigacion doctoral concluye que "la discapacidad
depende del ojo del observador", retomando los modelos de abordaje que han permanecido a lo largo de la
historia, pero que pueden ser situados en algin momento histérico, para ella tales modelos son: el de
prescindencia, rehabilitador y social, sin embargo su apuesta a pensar la discapacidad como una cuestion de
derechos humanos, en donde aungue la normativa ain de cuenta de que existentes diferentes tipos de
discapacidad, realmente ésta se evidencia entre la interaccion del sujeto con el contexto. (Palacios, 2008)

De igual manera las Ciencias humanas y sociales, especialmente desde la psicologia social, se han
tomado bases para realizacion de diferentes estudios alrededor de la discapacidad, especificamente en lo
relacionado con la identificacién de Representaciones Sociales, Actitudes, Percepciones y en menor
proporcion alrededor de los Imaginarios. Dichos estudios han sido en su mayoria por profesionales
encargados del cuidado y de la rehabilitacion, como enfermeros, fisioterapeutas, terapeutas ocupacionales y
por supuesto fonoaudidlogos, y en cada estudio se observa que para efectos de la profesion, la subjetividad
del investigador prevalece algun modelo de la discapacidad, y aunque se han realizado esfuerzos por
desobjetivizar a la persona con discapacidad, ain se observan como objetos de investigacién con posturas

antropocentristas, con relaciones de poder, en donde la discapacidad sigue recayendo Unica y
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exclusivamente en el sujeto con discapacidad y la persona sin discapacidad termina siendo el observador
que dictamina los pasos a seguir.

En conclusion, las Ciencias Sociales han constituido un elemento importante para comprender diferentes
realidades de la discapacidad, desde otros lugares, permitiendo ver méas alld de la mirada deficitaria de las
profesiones de salud, enmarcandose en constructos sociales que solo pueden develadas por las personas que

la experimentan.

1.2.1.3. Una breve mirada a la politica publica y algunos aspectos legales

La normatividad alrededor de la discapacidad, ha tenido auge en los Gltimos afios, ante las necesidades
sociales de los grupos de personas con discapacidad que se han empoderado en pro del reconocimiento de
derechos, asi se encuentra normativa internacional, nacional y local.

En el dmbito internacional se reconoce la Convencion de la Organizacion de las Naciones Unidas-
ONU, por tal razén en 1993 socializaron las Normas para la equiparacion de oportunidades de personas
con discapacidad:

"destinadas a dar a las personas con discapacidad las mismas oportunidades que a cualquiera. No
obstante, las Normas Uniformes no son un instrumento juridicamente vinculante, y los defensores de las
personas con discapacidad advierten que sin una convencion no se puede exigir el cumplimiento de las
obligaciones" (Naciones Unidas, 2006)

Sin embargo, crean la Convencion sobre los Derechos de Personas con Discapacidad creada con el
proposito de:

"promover, proteger y garantizar el disfrute pleno y por igual del conjunto los derechos humanos por las
personas con discapacidad. Cubre una serie de ambitos fundamentales tales como la accesibilidad, la
libertad de movimiento, la salud, la educacion, el empleo, la habilitacidn y rehabilitacion, la participacion
en la vida politica, y la igualdad y la no discriminacion. La convencién marca un cambio en el concepto de
discapacidad, pasando de una preocupacion en materia de bienestar social a una cuestion de derechos
humanos, que reconoce que las barreras y los prejuicios de la sociedad constituyen en si mismos una
discapacidad". (Naciones Unidas, 2006)

Colombia adopt6 por lo menos en el papel, las Normas Uniformes como la Convencidn, sin embargo,
aungue no es el eje central de esta investigacion seria interesante indagar como se visibilizé dicha
apropiacion en las personas interesadas, ya que si bien se han hecho transformaciones y recorridos que han
impactado el ejercicio de los derechos de las personas con discapacidad, también es claro que muchas
ocasiones esto no trasciende lo que dice el texto, no se lleva a la accion con el propésito de configurar
transformacion.

En el ambito Nacional, desde la década de los 80, se han promulgado un sin nimero de resoluciones,

leyes, estatutos, decretos; en los cuales se ha considerado de alguna manera la discapacidad. En la
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Constitucion Nacional de 1991, se expuso la necesidad de proteger, atender y brindar integracion social de

personas con discapacidad (Asamblea Nacional Constituyente, 1991)

En la tabla n°1, se enuncian los articulos de la Constitucion Politica de Colombia (1991), las leyes,
decretos y resoluciones, que han regulado normativas nacionales alrededor de la discapacidad. Lo que
dilucida una preocupacion gubernamental por establecer criterios que pueden redundar en procesos de

inclusion social.

Nombre N° Proposito

Todas las personas nacen libres e iguales ante la ley, recibiran la misma proteccion y trato de las
autoridades y gozaran de los mismos derechos, libertades y oportunidades sin ninguna discriminacion
por razones de sexo, raza, origen nacional o familiar, lengua, religién, opinién politica o filoséfica
(Asamblea Nacional Constituyente, 1991)

El Estado adelantarda una politica de prevision, rehabilitacion e integraciéon social para los
Avrticulo 47 disminuidos fisicos, sensoriales y psiquicos, a quienes se prestara la atencioén especializada que
requieran (Asamblea Nacional Constituyente, 1991)

Igualdad de oportunidades para los trabajadores; remuneracién minima vital y mévil, proporcional
a la cantidad y calidad de trabajo; estabilidad en el empleo; irrenunciabilidad a los beneficios minimos

Avrticulo 13

Articulo 43 establecidos en normas laborales; facultades para transigir y conciliar sobre derechos inciertos y
discutibles". (Asamblea Nacional Constituyente, 1991)

Es obligacién del Estado y de los empleadores ofrecer formacion y habilitacion profesional y

Articulo 54 técnica a quienes lo requieran. El Estado debe propiciar la ubicacion laboral de las personas en edad de

trabajar y garantizar a los minusvalidos el derecho a un trabajo acorde con sus condiciones de salud
(Asamblea Nacional Constituyente, 1991)
La educacion es un derecho de la persona y un servicio publico que tiene una funcion social; con
Articulo 67  ella se busca el acceso al conocimiento, a la ciencia, a la técnica, y a los demas bienes y valores de la
cultura”. (Asamblea Nacional Constityente, 1991)
La erradicacion del analfabetismo y la educacién de personas con limitaciones fisicas o mentales, o
Avrticulo 68 con capacidades excepcionales, son obligaciones especiales del Estado (Asamblea Nacional
Constituyente, 1991)
Estado tiene el deber de promover y fomentar el acceso a la cultura de todos los colombianos en
igualdad de oportunidades, por medio de la educacion permanente y la ensefianza cientifica, técnica,

Constitucion Politica de Colombia (1991)

Articulo 70 artistica y profesional en todas las etapas del proceso de creacion de la identidad nacional. (Asamblea
Nacional Constituyente, 1991)

. 119 de 1994: Por la cual se reestructura el SENA; en su articulo 3° numeral 9 sefial6 como uno de sus objetivos
2 * el de “Organizar programas de readaptacion profesional para personas discapacitadas” (Congreso de
g Colombia, 1994)
2 14861 de Por la cual se dictan las normas para la proteccion, seguridad, salud y bienestar de las personas en
« 1985 el ambiente y en especial en minusvalidos (Ministerio de Salud, 1985)

3165 de 1996 por la cual se adoptaron los lineamientos de atencién en salud para las personas con deficiencias,

discapacidades y minusvalia (Ministerio de Salud, 1996)

Por la cual se dictan las Competencias de las entidades territoriales y la Nacion. Para los efectos de

60 de 1993 los articulos 356 y 357 de la Constitucion Politica, los servicios y las competencias en materia social, a
cargo de las entidades territoriales y la nacién" (Congreso de la Republica de Colombia, 1993).

"por la cual se expiden las normas para apoyar de manera especial a la mujer cabeza de familia"

82 de 1003 (Congreso de Colombia, 1993)
"Articulo 3 — Del acceso a transporte, inciso d. Que el disefio de la infraestructura de transporte, asi
105 de 1993  Como en la provision de los servicios de transporte publico de pasajeros, las autoridades competentes

promuevan el establecimiento de las condiciones para su uso por los discapacitados fisicos, sensoriales y
psiquicos” (Congreso de Colombia, 1993).

En el capitulo 1° del Titulo III contempla la “Educacion para personas con limitaciones o
115de 1994  capacidades excepcionales”, donde se destaca el proceso de integracion académica y social de dichos
educandos (Articulos 46 y siguientes) (Congreso de la repiblica de Colombia, 1994).

"Por medio de la cual se dictan disposiciones sobre Zonas de Frontera y se estipula que las
microempresas y las demas empresas beneficiarias de esta Ley con los incentivos y exenciones

Leyes

191 de 1995 tributarios, deberan tener en cuenta en su vinculacion laboral a los incapacitados fisicos residentes en
dichas zonas. (Congreso de Colombia, 1995)

324 de 1996 : "_por la cufa! se crean algunas normas a favor de la Poblacién Sorda y los conceptos primordiales
del limitado auditivo". (Congreso de Colombia, 1996)

361 de 1997 “Por la cual se establecen mecanismos de integracion social de la personas con limitacion y se

dictan otras disposiciones.” (Congreso de Colombia, 1997)
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368 de 1997

"Por la cual se crea la Red de Solidaridad Social, el Fondo de Programas Especiales para la Paz, y
el Fondo del Plan Nacional de Desarrollo Alternativo -Fondo Plante-, y se dictan otras disposiciones”
(Congreso de Colombia, 1997)

383 de 1997

"En su articulo 64 numeral 6 establece el 2% para desarrollar programas para el mejoramiento de
las instituciones de salud mental del pais y la atencién a inimputables, para programas de discapacidad
de los nifios de padres de escasos recursos y de rehabilitacion psicosocial de los nifios". (Congreso de
Colombia, 1997)

582 de 2000:

"por medio de la cual se define el deporte asociado de personas con limitaciones fisicas, mentales o
sensoriales" (Congreso de Colombia, 2000)

643 de 2001

“en su articulo 42 prevé dentro de la destinacién de las rentas del monopolio al sector salud que el
4% de los recursos obtenido por la explotacién de los juegos, se deben destinar a la vinculacién al
Régimen Subsidiado de los discapacitados, limitados visuales y salud mental. (Congreso de Colombia,
2001)

789 de 2002

" los beneficios laborales a las personas empleadas que tengan a su cargo: padres, hermanos,
huérfanos de padre, hijos con discapacidad, o capacidad fisica disminuida, le causaran doble cuota del
subsidio sin limitacién a su edad" (Congreso de Colombia, 2002)

715 de 2001

"Por la cual se dictan normas organicas en materia de recursos y competencias de conformidad con
los articulos 151, 288, 356 y 357 (Acto Legislativo 01 de 2001) de la Constitucion Politica y se dictan
otras disposiciones para organizar la prestacion de los servicios de educacioén y salud, entre otros.”
(Congreso de Colombia, 2001)

100 de 2003

"Por la cual se crea el sistema de seguridad social integral y se dictan otras disposiciones"
(Congreso de Colombia, 1993 )

1306 de 2009

“por la cual se dictan normas para la proteccion de personas con discapacidad mental y se establece
el régimen de la representacion legal de incapaces emancipados.” (Congreso de Colombia, 2009)

2358 de 1981

“Por el cual se coordina el Sistema Nacional de Rehabilitacién”. (Congreso de la Republica de
Colombia, 2005)

2737 de 1989

"El Gobierno Nacional establecié el Cédigo del Menor mediante el Decreto 2737, el cual incluye
todo lo relacionado con la proteccion del menor discapacitado y asigna diferentes responsabilidades a
los entes estatales". (Congreso de Colombia, 1989)

2381 de 1993

"Por el cual se declara el 3 de diciembre de cada afio como el Dia Nacional de las Personas con
Discapacidad". (Congreso de Colombia, 1992)

970 de 1994

“Por el cual se promulga el convenio sobre readaptacion profesional y el empleo de personas
invalidas (Congreso de Colombia, 1994)

692 de 1995

“Por el cual se adopta el manual de calificacion de invalidez”. (Congreso de Colombia, 1995)

2226 de 1996

"Por el cual se asigna al Ministerio de Salud una funcién relacionada con la direccién, orientacion,
vigilancia y ejecucién de los planes y programas que en el campo de la salud se relacionen con la
Tercera Edad, Indigentes, Minusvalidos y Discapacitados". (Congreso de colombia, 1996)

2082 de 1996

"Por el cual se reglamenta la atencion educativa para personas con limitaciones o con capacidades
o talentos excepcionales". (Congreso de Colombia, 1996)

3011 de 1997

"Sobre adecuacién de instituciones en programas de educacion béasica y media de adultos con
limitaciones". (Congreso de Colombia, 1997)

Decretos

3011 de 1997

"Sobre adecuacién de instituciones en programas de educacion béasica y media de adultos con
limitaciones". (Congreso de Colombia, 1997)

2713 de 1999

Por el cual se modifica la estructura de la Red de Solidaridad Social, y se determinan las funciones
de sus dependencias". (Congreso de Colombia, 1999)

1128 de 1999

Reestructura el Ministerio y se incluye la asignacion de funciones con respecto al tema de
discapacidad". (Congreso de Colombia, 1999)

1152 de 1999

Asigna al Ministerio de Salud la funcién relacionada con la Direccion, orientacion, vigilancia y
ejecucion de los planes y programas que en el campo de la salud, se relacionen con la tercera edad,
indigentes, minusvalidos y discapacitados”. (Congreso de Colombia, 1999)

276 de 2000

Decreto para la Conformacién del comité consultivo nacional de las personas con limitacion™
(Congreso de Colombia, 2000)

524 de 2000

Que en los términos de los articulos 30 y 32 de la Ley 21 de 1982, los hijos, los hermanos huérfanos
de padres y los padres del afiliado a una caja de compensacion familiar que sean invalidos o tengan una
disminucion de su capacidad fisica superior al 60% tienen derecho al pago del Subsidio Familiar".
(Congreso de Colombia, 2000)

641 de 2001

Por el cual se reglamenta la Ley 582 de 2000 sobre deporte asociado de personas con limitaciones
fisicas, mentales o sensoriales”. (Congreso de Colombia, 2001)

Tablan® 1
Leyes, decretos y resoluciones relacionados con la Discapacidad.
Fuente: Elaboracion propia

La tabla n° 1 muestra que la normativa utilizaba los términos propios de la época, llegando a contemplar

atencion integral a las personas con discapacidad, evidenciando una preocupacion del Estado para que las
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personas con discapacidad tuviesen las mismas oportunidades que el resto de personas de la sociedad y por
tanto el Estado garantizara el trabajo y la educacion para las personas con discapacidad.

Ademas de las normativas enunciadas, también se han formulado diferentes planes y politicas, tales
como el Plan Nacional de Atencidn a las personas con Discapacidad 1999- 2002, en el 1995 se reglamenta
la Politica de prevencién y atencion a la discapacidad, en el 2004 la Politica publica Nacional de
Discapacidad como parte del Plan Nacional de Desarrollo (Conpes 80) en donde se advierte que la
discapacidad no es una enfermedad o atributo de la persona, se denota que es dicha condicion incluye
elementos que se relacionan con la presencia de practicas, factores sociales y culturales negativos que
limitan la integracion social de las personas y por tanto se ve afectado su reconocimiento, el desarrollo de
las capacidades y funcionalidades como individuos pertenecientes a la sociedad. De esta manera, considera
a la condicion de discapacidad y el riesgo de padecerla, como el conjunto de condiciones ambientales,
fisicas, bioldgicas, culturales, econémicas y sociales, que pueden afectar el desempefio de una actividad
individual, familiar o social en algin momento del ciclo vital. (Consejo Nacional de Politica Econémica y
Social , 2004)

Dicha politica establecié unos principios orientadores: igualdad, solidaridad y corresponsabilidad,
descentralizacion y participacion social y equidad. Con tres grandes categorias de poblacion con
discapacidad (fisica, motora y sensorial). (Consejo Nacional de Politica Econdmica y Social , 2004),
(Flérez Romero, Moreno Angarita, Bermudez, & Cuervo, 2009)

Por otro lado, en el 2007 se establece la ley 1145 de 10 de Julio de 2007, por medio de la cual se
organiza el Sistema Nacional de discapacidad y se dictaron otras disposiciones. Cuyo proposito
fundamental fue formular e implementar la politica publica en discapacidad involucrando las entidades
publicas de orden nacional, regional y local, las organizaciones de personas con y en situacion de
discapacidad y la sociedad civil, con el fin de garantizar los derechos fundamentales, en el marco de los
derechos humanos. (Ministerio de Salud, 2007). Dicho sistema conformado por cuatro niveles 1) Ministerio
de Salud y Proteccion Social como ente rector, 2) EI Consenso Nacional de Discapacidad como organismo
consultor, 3) Los Comités Departamentales y Distritales de Discapacidad, como niveles de concertacién y
asesoria y 4) Los Comités Municipales y Locales de Discapacidad como niveles de deliberacion (Ministerio
de Salud y Proteccién Social, 2016)

En esa misma linea en marzo de 2013 el estado colombiano estableci6 la Ley Estatutaria n® 1618 del 27
de febrero del 2013 por medio de la cual se dictan las disposiciones para garantizar el pleno ejercicio de los
derechos de las personas con discapacidad con el proposito de adopcion de medidas de inclusion, accion
afirmativa y de ajustes razonables y eliminando toda forma de discriminacion por razén de discapacidad
(Congreso de Colombia, 2013)
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Esta ley en su articulo 2 define que las personas con y/o en situacion de discapacidad son aquellas
personas que tengan deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales a mediano y largo plazo que,
al interactuar con diversas barreras incluyendo las actitudinales, pueden impedir su participacion plena y
efectiva en la sociedad, e igualdad de condiciones con las demas. (Congreso de Colombia, 2013)

Y en ese camino recorrido, el estado redisefia la Politica Publica Nacional de Discapacidad e Inclusién
Social, en dénde retoman el concepto de Discapacidad dado por la OMS "La discapacidad representa
alteraciones en el funcionamiento del ser humano considerando que éste es producto de la interaccion del
individuo con el entorno en el que vive y se desarrolla" (Consejo Nacional de Politica Econémica y Social,
2013). El considerar la discapacidad desde el ambito social permitira trascender los elementos que
configuran la Politica publica en discapacidad.

A partir de lo anterior, para efectos de este trabajo se entendera como discapacidad a la presencia de una
deficiencia estructural funcional que desencadena limitaciones para desenvolverse y participar en sus

contextos mediatos.

1.2.2. Deficiencia intelectual.

Aparentemente en los Ultimos afios en la sociedad se ha visibilizado més a las personas en situacion de
discapacidad, ain se observan rastros del modelo medico rehabilitador, sera... ;qué esto hace que se
perpetué la dependencia especialmente de las personas con discapacidad intelectual hacia sus familias y las
familias generen un sentido y una necesidad de proteccion hacia ellos, independientemente de la edad
cronoldgica que tengan?

Lo anterior por qué se sigue denominando y considerando a las personas con discapacidad intelectual de
forma inconsciente como eternos nifios/nifias, incapaces de aprender, libidinosos y que por tanto necesitan
del apoyo y compaiiia constante de un adulto “responsable” (Ministerio de Educacion Nacional, 2006).

A pesar que la teoria y en la normativa se ha intentado dar el lugar que como sujetos tienen las personas
en situacion de discapacidad se sigue perpetuando el no reconocimiento de las como personas con derechos
y deberes igualitarios; no se les ha reconocido como el “otro” diferente si no persiste el “otro deficiente”,
como lo reporta Noel, haciendo parte de la construccion social del concepto de discapacidad (Miguez,
2006). Por ende, hay una ausencia de reconocimiento como sujetos de derechos.

Cabe aclarar que aunque en el proceso investigativo, se eligié pensar en las personas con deficiencia
intelectual, el interés no es sefialar la deficiencia, sino dar cuenta del proceso que han llevado los sujetos,
para con esto identificar los imaginarios sociales que circulan a su alrededor, y asi poder re-pensar caminos

y estrategias en pro de la inclusion social.
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1.2.2.1. ;Retardo mental, discapacidad cognitiva, deficiencia cognitiva o deficiencia

intelectual?

Se puede afirmar que la discapacidad no se debe definir como un concepto homogenizador, revelador
de una verdad absoluta, normocentrista, por tanto, su abordaje depende de elementos de pensamiento y
reflexion alrededor de los sujetos que la vivencian, la experimentan en sus cuerpos encarnados con alguna
deficiencia y finalmente la exploran desde una postura dialégica con su contexto.

Desde el diagnostico la discapacidad ha estado vinculada prioritariamente al campo de la salud, razén
por la cual la Organizacion Mundial de la Salud como representante de las Naciones Unidas, al ser la
institucién encargada de establecer las politicas de prevencion, promocion e intervencion en salud a nivel
mundial, ha generado postulados frente a la concepcion de la discapacidad y por ende de las personas que la
transitan, sin embargo, es preciso anotar que el abordaje de la discapacidad desde el &mbito de la salud no
deberia centrarse exclusivamente en la dicotomia salud-enfermedad, sino ampliar el abordaje considerando
la vision interdisciplinaria, mas alla de los linderos del &mbito de salud.

Un grupo poblacional que tradicionalmente ha vivido una "condicién de salud", que los identifica como
"discapacitados" son las personas diagnosticadas con retardo mental. Rtulo que tampoco se ha escapado
de tener diferentes acepciones, las cuales han sido evidentes en los procesos académico-investigativos de
algunas profesiones y disciplinas, llegando a ser equiparado con una discapacidad, es decir que la
deficiencia en si misma se considera una discapacidad.

En la Clasificacion Internacional de Enfermedades (CIE), la discapacidad intelectual hace referencia al
rétulo o cddigo diagndstico de retraso mental teniendo en cuenta el grado de severidad de leve a profundo,
definido por la presencia de un desarrollo mental incompleto o detenido, caracterizado principalmente por
el deterioro de las funciones concretas de cada época del desarrollo y que contribuyen al nivel global de la
inteligencia, tales como las funciones cognoscitivas, las del lenguaje, las motrices y la socializacion. La
adaptacion al ambiente esta siempre afectada, pero en un entorno social protegido, con el adecuado apoyo,
puede no ser significativa en enfermos con un retraso mental leve (Organizacion Panamericana de la Salud,
2003)

Es importante resaltar que aunque las clasificaciones no definen la forma de accionar con las personas
en situacion de discapacidad y sus familias, se observan transformaciones en los relatos que los describen,
en como se enuncian con relacién a lo que proponen las clasificaciones. De esta manera, a lo largo de la

historia se les ha nombrado como incapacitado, minusvalido, discapacitado; hacia la persona con
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discapacidad intelectual, incluso se han utilizado términos que al dia de hoy se consideran peyorativos:
bobo, bruto, retardado, entre otros.

La Asociacion Americana de Psiquiatria partir de los criterios diagndsticos evidenciados en el Manual
Estadistico de Enfermedades Mentales, (DSM V), en donde desde el modelo médico se incluyen
parametros médicos, psiquiatricos y sicoldgicos aln la considera como de retraso mental &, categoria
diagnostica que ha tenido diferentes cambios, la cual ha pasado de concepciones orgéanicas a concepciones
exclusivamente psicométricas (Mediciones de CI) las cuales dieron origen a la denominacién de retrasados
mentales (Luckasson, Coulter, Polloway, Reiss, Schalock, Snell, Spitalnik, y Stark, 1992 citado en
Verdugo, 1995).

Como concepto ha experimentando, al igual que la discapacidad, un sin nimero de cambios que en su
mayoria no son relevantes en el transito de esta investigacion. Sin embargo enunciaré los elementos, que a
mi juicio considero significativos para que acompafien el transito a recorrer.

Hipdcrates menciond en sus escritos el término de anencefalia, considerando que los desérdenes
mentales eran consecuencias de enfermedades del cerebro (Portuondo Sao, 2004). Los siglos XIX y XX
sentaron pautas para el surgimiento de la edad moderna, la Asociacion Americana sobre el Retraso Mental
(AARM) fundada en 1876 y la cual sigue vigente se ha preocupado por la no discriminacion de las
personas con esta deficiencia.

En 1905 en Francia se dio origen la primera prueba para medir inteligencia (escala de Binet- Simon) los
resultados se daban en términos de edad mental, en 1915 Emil Kraepelin introdujo el término de
oligofrenia, el cual reunia a todas las anomalias que dieron originen a una insuficiencia en el desarrollo de
la psique asociado a deterioro en el desarrollo intelectual y partir de diferentes grados de severidad.
(Portuondo Sao, 2004). De esta manera se visibiliza el objetivo de la sociedad con el individuo con retardo
mental, la normalizacion. Lo cual genera la inquietud sobre si esto ha cambiando realmente o se sigue
presentando en la actualidad.

La AARM en 1921 edit6 su manual en donde consideraba la definicion de retardo mental, de este
manual se han publicado diez ediciones (1921, 1933, 1941, 1957,1959 1973, 1977, 1983, y 1992 y 2002).
El punto de partida de la definicidn era la inteligencia como eje fundamental, dando una especial relevancia
a la medicion estadistica dando por hecho la presencia de retardo mental cuando la desviacién tipica estaba
por debajo de los criterios establecidos para la mayoria de la sociedad, a eso lo enunciaron como
Coeficiente Intelectual (CI). (Portuondo Sao, 2004)

La definicion de 1992 tuvo mayores matices, orientando el limite del Cl, considerando funcionamiento

inferior a la media, generando un cambio de paradigma destacando el papel del ambiente, destacando la

8 Nombre que se le daba a la persona en situacion de discapacidad intelectual. En algunos sectores especialmente médicos y
psicoldgicos aln se enuncia de esta manera.

40



necesidad de comprender la interaccion que se establece con el entorno (Portuondo Sao, 2004; Verdugo
Alonso, Universidad de Salamanca, 2003)

En el 2002 mantiene el término de retraso mental, sin embargo realiza un transito importante hacia la
corriente inclusiva de la personas con discapacidad, (Verdugo Alonso, Universidad de Salamanca, 2003)

De esta manera se plante6 al Retraso Mental como "una discapacidad caracterizada por limitaciones
significativas en el funcionamiento intelectual y la conducta adaptativa tal como se ha manifestado en
habilidades practicas, sociales y conceptuales. Esta discapacidad debe comenzar antes de los 18 afos".
(Luckasson y cols, 2002 citado en (Verdugo Alonso, Universidad de Salamanca, 2003)

Siguiendo el transito de las transformaciones, la Asociacion Americana de Retraso Mental cambio su
nombre por Asociacién Americana de Discapacidad Intelectual, la cual en el 2011 dio origen al dltimo
manual en donde retoma elementos del manual de 1992 y de 2002.

De esta manera la Asociacion Americana de Retraso Mental que habia mantenido el término de retraso
mental, lo cambia en el 2005 por Discapacidad Intelectual, manteniendo la orientacién funcional y el
énfasis en los apoyos y por supuesto impacta en la denominaciéon de la Asociacion dejando de ser de
Retraso Mental por Asociacion de Discapacidad Intelectual y Discapacidades del Desarrollo (Wehmeyer,
y otros, 2008). En este cambio prevalecen los 3 criterios de diagnostico: capacidad intelectual (CI de 70—
75 o inferior), conducta adaptativa y edad de comienzo.

Dicho cambio se da porque segln la Asociacion el término de discapacidad intelectual refleja el
constructo con el cual se debe entender la discapacidad, entendiendo que los términos que han sido
utilizados tales como retraso mental, deficiencia mental, subnormalidad mental, lo que hicieron fue dar
cuenta de una etiqueta o una descripcion, los cuales partian de entender que la discapacidad se ubicaba en el
sujeto, para ser mas precisos el sujeto tenia una deficiencia ubicada en la mente, indicando que el
rendimiento era inferior a los demas, era considerado mas lentificado (Wehmeyer, y otros, 2008)

En conclusidn, la primera categoria diagnostica fue el de retraso mental (discapacidad caracterizada por
limitaciones significativas en el funcionamiento intelectual y la conducta adaptativa, manifiesta en
habilidades practicas, sociales y conceptuales), luego este concepto evolucioné al concepto de discapacidad
intelectual (limitacién en la “competencia general o personal”, con lo que se refiere a un bagaje de
dificultad en el individuo, para desarrollar y ejercer las capacidades o conductas que le son necesarias a fin
de “adaptarse con éxito a cualquier contexto del entorno”) incluyendo al concepto de discapacidad
cognitiva (disposicion funcional especifica en procesos cognitivos, habilidades de procesamiento, y estilos
de pensamiento, que determinan el desempefio y el aprendizaje de una persona (Wehmeyer, y otros, 2008).

La discapacidad intelectual es "una condicién mdrbida de enorme impacto social, ya que ademas de
afectar a las personas que la viven también afecta a la familia y a la sociedad en conjunto” (Katz & Lazcano
Ponce, 2010)
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Segun la OMS se considera deficiencia mental a la presencia de:

"Desarrollo mental incompleto o detenido, caracterizado principalmente pro deterioro de las funciones
concretas de cada época del desarrollo y que contribuyen al nivel global de inteligencia, como las funciones
cognitivas, del lenguaje, motrices y de socializaciéon, en donde la adaptacion al ambiente siempre esta
afectada. En la DI se debe determinar el grado de desarrollo del nivel intelectual basandose en toda la
informacidn disponible, incluyendo manifestaciones clinicas, comportamiento adaptativo del medio cultural
del individuo y hallazgos psicométricos" (OMS, 2001 citado por Katz y Lazcano, 2010)

Segun Katz y Lazcano (2010) en "la discapacidad intelectual se presentan limitaciones en el
funcionamiento intelectual como en la conducta adaptativa, expresada en habilidades adaptativas
conceptuales, sociales y préacticas".

Teniendo en cuenta lo anterior, se propone que las ciencias de la salud deben contribuir a mejorar la
calidad de vida de las personas con discapacidad intelectual; de esta manera se deben plantear estrategias de
intervencién ligadas a las caracteristicas particulares de los individuos considerando los factores de
vulnerabilidad socioculturales propuestos por Matsos y Sevin (1994)-"estigmatizacion, falta de
oportunidades, numerosos y marcos cambios de cuidadores, carencia de recursos econémicos, abuso,
explotacion (Salvador Carulla, Rodriguez Blazquez, & Martorell Cafranga, 2010)

Un estudio en donde se abordé la discapacidad intelectual, que para algunos autores es equiparable con
la cognitiva, tuvo como propdsito identificar como es la calidad de vida de las familias de personas con
discapacidad intelectual y las repercusiones que ésta tiene en la vida adulta. A partir de la concepcidn de
familia como un ecosistema, en el que sus miembros influyen entre si, de tal forma que lo que sucede con la
calidad de vida del adulto con discapacidad intelectual repercute en la vida de los demas miembros de la
familia y viceversa, surge el modelo de calidad de vida centrado en la familia. El estudi6 concluy6 que las
personas adultas con discapacidad, carecen de oportunidades que favorezcan su desarrollo auténomo vy el
aprendizaje de conductas sociales apropiadas para su inclusién social. Se evidencié que la vida de la
mayoria de estos adultos se circunscribe a su entorno familiar y las oportunidades de interactuar en medios
educativos, laborales o de ocio y tiempo libre, se encuentran seriamente limitadas. (Bedoya, Co6rdoba,
Mora, & Verdugo, 2007)

La concepcién de la discapacidad se ha transformado en las Gltimas décadas, se han reconfigurado los
paradigmas; las formas de representar, pensar y significar la “discapacidad intelectual”.

Para efectos de esta investigacion, y como una postura de la autora, tratando de engranar elementos de la
teoria, la experiencia y la vivencia, se entenderd como discapacidad intelectual, entendiendo que para que
exista deben cohabitar la deficiencia en la estructura y funcidn, la limitacion y la restriccion en la

participacion, de lo contrario se hara referencia a
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1.2.3. Imaginarios sociales (IS)

Hasta este momento las derivas han sido fieles protagonistas de este proceso investigativo, se han
transitado caminos conceptuales y reflexivos, que aunque algidos, han permitido hacer aproximaciones de
interés personal, pero que a su vez son recorridos tematicos que permiten el deleite, sin embargo, es quizas
el momento de abandonar el confort y continuar el camino por otros recorridos.

Para llegar a la configuracion de los IS, fue necesario realizar un transito importante por la propuesta de
Goffman, la cual aportara a la interpretacion de algunos elementos relacionados con la discapacidad.

Quizas la definicion clasica, de diccionario de la palabra estigma: marca o sefial en el cuerpo (Real
Academia de la Lengua, 2015) me permitira dar una explicacion del por qué la importancia de este transito;
cuando se piensa en discapacidad la mayoria de personas se remontan a lo que conocen, a lo que han
podido ver y experimentar, sin embargo muchos de los preceptos se relacionan con lo que relata el cuerpo,
con lo que se ve en el cuerpo.

De esta manera al preguntar por la discapacidad lo primero que aparece es lo que es visible, lo que ve en
el cuerpo, lo que lo identifica, lo que resalta, entonces la discapacidad en mayor proporcién, esta
relacionada con sillas de ruedas, con alteraciones en los miembros inferiores y superiores, con el bastén o
audifono etc, pero qué pasa o no cuando esa discapacidad no se puede ver a simple vista, qué pasa cuando
el cuerpo no perturba, que en mi experiencia como hermana y terapeuta he podido evidenciar.

En mi practica como terapeuta, he llegado a escuchar expresiones tales como: "pero si no se le nota",
pero "cuando uno habla con esa persona se da cuenta que algo no esta bien", entre otras expresiones.

Por supuesto enunciar que mi rol profesional me ha permitido identificar esos elementos que pasan
desapercibidos para otros, se relaciona con esos estigmas que he aprendido a identificar y que se engranan
con el no saber como actuar por parte de las personas que esperan encontrar marcas en el cuerpo que
delaten la discapacidad, y que por supuesto se relacionan con como la "atencion asistencial médica experta
establece efectos estigmatizantes y patolégicos (Mufioz, 2004 citado por Munévar- Munévar, 2013).
Conocer algunos elementos alrededor del estigma, me permitiran seguir con el camino trazado.

Desde el estudio de los estigmas, propuesto por la psicologia social, en donde han estudiando la
subjetividad del individuo inhabilitado con el propésito de lograr una plena aceptacion social, se puede
visualizar entre lineas como desde la definicion de los estigmas pudieron permear la concepcion,
interaccion y el accionar en si mismo, sobre las personas con discapacidad. Teniendo en cuenta que al ser la
sociedad la que establece los medios para categorizar a las personas a partir de su identidad social y

atributos estructurales generamos supuestos sobre el otro, a lo que Goffman denomin6é como identidad
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social virtual, siendo la identidad social real la categoria y los atributos que se pueden demostrar (Goffman,
2006).

Es asi como mientras el otro permanece como un extrafio, del que sélo se pueden hacer suposiciones,
ese otro puede demostrar ser duefio de un atributo que lo vuelve diferentes de los demas lo cual lo puede
hacer menos apetecible, dejando entonces de considerarse como una persona total y corriente para ser
reducido a un ser inficionado y menospreciado, generando de esta manera, en palabras de Goffman un
estigma, especificamente cuando produce un efecto en negativo, aquellos atributos indeseables que son
incongruentes con el estereotipo acerca de como debe ser determinada un grupo de individuos (Goffman,
2006).

Segun Gooffman (2006) la palabra estigma puede verse desde dos perspectivas, el desacreditado y el
desacreditable. Bajo los tres tipos de estigmas:

a. Abominaciones del cuerpo - deficiencias en estructuras y funciones corporales

b. Defectos del caracter del individuo - por ejemplo las deficiencias mentales

c. Tribales - Heredado de lo cultural y social

Por lo anterior, en palabras del mismo autor, creemos - como sociedad- que la persona en la que recae
un estigma no es totalmente humana. Haciendo visible la discriminacidn, considerandolos seres inferiores,
lo cual se evidencia en el discurso cotidiano, al usar términos como "invalido, bastardo, tarado, bobo, tonto,
retraso, bobito" etc, sin tener en cuenta su significado real, solo a partir del defecto (encarnado en el cuerpo)
original visible. (Goffman, 2006:15).

Enfrentar las causas y los efectos del estigma, sin embargo es un asunto que no puede hacer solo la
persona con discapacidad, sino en el cual debe participar y generar un proceso de transformacion constante,
las personas interacttian dia a dia en los contextos en los que la persona se desenvuelve.

Existen mayores prejuicios de la sociedad hacia las personas en situacion de discapacidad en donde
dicha situacién es visible desde la corporalidad, en otras palabras la sociedad establece los medios para
categorizar a las personas (Goffman, 2006, pag. 14), generando de esta manera estigmas para cada persona
gue hace parte de la sociedad, y con mayor razon si se encuentra en situacion de discapacidad.

Si bien ha existido una cambio de paradigma, evidencidndose en los procesos que han querido
transformar las concepciones tedricas desde el modelo médico al modelo social en términos de Goffman,
“son bien conocidas las actitudes, “los normales”, adoptamos hacia una persona que posee un estigma, y las
medidas que tomamos respecto de ella, ya que son precisamente estas respuestas las que la benevolente
accion social intenta suavizar y mejorar (Goffman, 2006,14)

Lo anterior puede verse reflejado en las concepciones que aun se tienen, y se manifiestan tanto en el
discurso de los que se consideran normales como en los documentos normativos para las personas en

situacion de discapacidad, perpetuando de esta manera estigmas e imaginarios negativos
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Es posible que cuando un individuo no consiga vivir de acuerdo con lo que efectivamente exigimos de
él, protegido por creencias propias sobre su identidad, siente que es un ser humano perfectamente maduro y
normal, y que, por el contrario, los otros no son del todo humanos. Quizas lleva un estigma, pero no parece
impresionado ni compungido por ello. (Goffman, 2006, pag. 17).

Para Goffman lo personal tiene que ver con las marcas positivas o soportes de la identidad, y la
combinacion de la historia vital adherida al individuo por medio de esos soportes de su identidad. La
identidad personal se relaciona con el supuesto de que el individuo puede diferenciarse de todos los demas,
y que alrededor de este medio de diferenciacion se adhieren y entrelazan, como en los copos de azUcar, los
hechos sociales de una Unica historia continua, que se convertird luego en la melosa sustancia a la cual
pueden adherirse aun otros hechos biograficos. Lo que resulta dificil apreciar es que la identidad personal
puede desempefiar, y de hecho desempefia, un rol estructurado, rutinario y estandarizado en la organizacion
social, precisamente a causa de su unicidad (Goffman, 2006, pag. 75).

Asi como varias disciplinas y saberes han definido la discapacidad, de igual manera sucede con el
concepto de IS. En el psicoanalisis, la antropologia, la psicologia social, la historia, la sociologia se pueden
encontrar acepciones con respecto a este concepto. (Escobar, 2000)

A su vez, son varios autores los que han trabajado el concepto de IS Durkeim con su concepto de
representacion colectiva fue precursor de los imaginarios, Gilbert Durand desde una apuesta antropoldgica
y Castoriadis quién con una apuesta filosofica establecio elementos de la interpretacion social de la realidad
através de los IS.

En esta larga y quizas agotadora travesia, que tiene como proposito analizar los IS alrededor de la
discapacidad intelectual en el contexto familiar, fue fruto de un recorrido arduo producto de pensar las
configuraciones alrededor de la discapacidad y mas especificamente la discapacidad intelectual, ya que en
acercamientos previos con conceptos como las representaciones, las actitudes y las percepciones, en donde
se hacen visibles las subjetividades tanto de las personas en las que residen las discapacidades como en las
sociedad en general quedaron algunos elementos sin respuesta.

Sin embargo, al revisar dichos elementos, y después de transitar por algunos autores me acerqué a los
imaginarios, un concepto que desde su concepcion es vasto, pero con el que considere propicio para mi
interés investigativo. En palabras de Cegarra (2011), estos me podrian ayudar a entender la realidad de la
discapacidad intelectual, considerando lo expuesto por Escobar (2000), "el imaginario no es simplemente
una palabra, es también un campo, un terreno".

La apuesta por los imaginarios, requirio precisar algunos elementos teéricos que permitieran consolidar
la apuesta conceptual de este transito investigativo, el cual me llevo nuevamente a encontrarme con el
concepto de representaciones colectivas, las cuales segin Durkheim (2001), describen cémo se comporta

un grupo sobre un hecho determinado y como actuan frente a las cosas que los rodean, y permiten asi un
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acercamiento cientifico al estudio de los hechos sociales, asumiendo que estos son visibles como cosas y
manifiestan la importancia de los aspectos de la vida social. Se ha definido como hecho social a cada uno
de los fenémenos que ocurren al interior de la sociedad. Esto sin desligar de lo establecido culturalmente,
por tanto un hecho social reconoce el poder que ejerce sobre los individuos, de esta manera tiene una
funcion.

Husserl (1982) con el proposito de objetivar el conocimiento, encontrd que la construccion cognoscitiva
del individuo se da a partir de las reflexiones que realice sobre las cosas que experimenta, por tanto alli se
tendrian en cuenta la conjugacién del conocimiento, la percepcidn, la representacion, la experiencia, el
juicio, el raciocinio, sin embargo no se trata de dar por hecho estos elementos por si mismos construyen
conocimiento, sino que requiere de procesos analitico reflexivos que generen dicho proceso cognitivo.
Planteo como los fendmenos se dan a partir de una realidad efectiva, por tanto dichos fenémenos pueden
ser investigados, dando cuenta de los fendmenos puros, abordandolos desde su integralidad, desde su
significado, a qué se refiere, qué sentido tiene, para conocerlos cientificamente y de esta manera
comprender su existencia indudable, incluso llegando a afirmar que un fenémeno engloba a otro, o que se
encuentra vinculado con otro, quizas esclareciendo las posibilidades de conocimiento entre los fenémenos,
indagando su esencia.

Desde el punto de vista fenomenoldgico, lo simbolico es importante, ya que hacer referencia al sentido
sobre el cual se enuncian los fendmenos, a las evidencias de los mismos. Y asi aparece, el recuerdo
haciendo alusion a la retencion de lo que se percibe en el mundo, es decir que las vivencias se vuelven
tangibles y nos permite reflexionar sobre ellas cada vez que las evocamos, lo que da un tinte de objetividad
a nuestras experiencias percibidas (Husserl, 1982)

Por esta razén, desde el método fenomenoldgico y para efectos de este trabajo, se entendera como IS,
como aquellos que permitan percibir las cosas por si mismas, sin que se le afiada el como se concibe ni lo
gue hemos aprendido de ellas (Cegarra, 2011)

Segun Cegarra (2011), Husserl senté los principios filos6ficos de la sociologia fenomenoldgica de la que
se derivan los fundamentos de los IS, de estas manera se comprende como las sociedades a través de la
historia le han transmitido a las nuevas generaciones las formas de ver, conocer y representar la realidad
(Cegarra, 2011). Se puede decir que el proceso fenomenoldgico planteado por Husserl permite plantear:

" las bases para la comprension de la construccion de la realidad social a partir del sentido comun y la
cotidianidad entendida como todo aquello que regula, representa y media el quehacer social de tal forma,

que escapa a la conciencia ordinaria de los sujetos™ (Cegarra, 2011).
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Lo anterior es la base para la comprension de lo qué es un IS, entendiéndolo como la interpretacion del
mundo (Cegarra, 2011), que para el caso de esta investigacion es la interpretacion de la discapacidad
intelectual, analizando los elementos que conforman los imaginarios.

Para poder dar una definicion pertinente es necesario transitar por la apuesta de una teérico importante,
como lo fue Castoriadis (1997) quien definid el IS como "la concepcidon de figuras/ formas/ imagenes de
aquello que los sujetos llamamos realidad, sentido comin o racionalidad de una sociedad. Esta realidad es
construida, interpretada, leida por cada sujeto en un momento histérico social determinado™ (Erreguerena
Albaitero, 2000)

Asi mismo, Castoriadis (1997) propuso la posibilidad de formar subjetividades, ya que a través del IS el
sujeto sabe quién es y qué papel desempefia en la sociedad"”, y este transito se ha evidenciado estos
elementos.

De igual manera enuncié que..."las necesidades humanas son construcciones sociales que varian a lo
largo de las culturas y del tiempo, de esta manera lo cultural pasa a ser concebido como una entidad propia
que es capaz de determinar las concepciones econémicas y morales que una sociedad determinada posee"

En palabras de Ramirez Grajead (2003) “es la fuerza creadora que permite que entre la percepcion y la
realidad y la expresion de su experiencia, se establezca una forma de interpretacion”. De esta manera, las
significaciones a partir del imaginario permiten crear objetos, discursos, practicas a partir de las cuales el
sujeto construye un mundo psiquico y social, historia en la que le encuentra sentido a sus acciones y en
general a su existencia (Anzaldia Arce, 2012)

"Las significaciones imaginarias sociales conforman el mundo existente para esa sociedad, donde ella se
reproduce y se mantiene unida "de esta manera "el IS establece lo que es y lo que no es una sociedad, lo
que existe y lo que no, lo que puede ser y lo que puede valer en una época o colectividad determinada"
(Anzaldua Arce, 2012)

El ser humano tiene conciencia de las multiples realidades que lo rodean, experimentando una transicion
al pasar de una realidad a otra, pero la realidad que tiene mayor relevancia es la experimentada en su vida
cotidiana, la cual se va configurando con las experiencias vividas y aprehendidas en el diario vivir, realidad
gue se da de una manera organizada, ordenada en secuencias, en orden natural dado por la vida misma, es
decir objetivada.

La cual se organiza en el "aqui" (cuerpo) y "ahora" presente, sin embargo la realidad no est4 dada por
ese binomio, sino que tiene otras posibilidades tanto espaciales como temporales, aunque se entiende que
existen "realidades™ a las que no es facil acceder, pero a las que nos interesa o las que nos vemos abocados
tiene que ver con lo que experimentamos diariamente, lo que nos invita a estar pendientes de todos los
estimulos vividos diariamente, que para mi cotidianidad seria la discapacidad intelectual. (Berger &
Luckmann, 2003)
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Por lo anterior, es importante reconocer que este campo los imaginarios sociales le dan sentido a la vida
a través de las distintas significaciones, conocimientos y actitudes que institucionalmente se transmiten a
los individuos dotandolas de sentido y significancia social en el mundo de la vida cotidiana, y son evidentes
en los esquemas de la vida cotidiana de los sujetos permitiendo de esta manera a las instituciones legitimar
discursos, significados (Cegarra, 2011).

Para Franco (1999), el IS representa la concepcion de figuras/formas/imagenes de aquello que los
sujetos llamamos “realidad”, sentido comtn o racionalidad en una sociedad. Esta “realidad” es construida,
interpretada, leida por cada sujeto en un momento histérico social determinado. Esta concepcién de
figuras/formas/imagenes es una obra de creacion constante por parte de cada sujeto inmerso en una
sociedad, de este modo ejerce su libertad, se transforma y va transformando el mundo que lo rodea.
Entonces el imaginario social se entiende como la capacidad imaginarte, una produccién de significaciones
colectivas que al ser producida se va transformando (Franco, 1999). En palabras de Agudelo (2011) el IS es
atil en la sociedad con el prop6sito de que se comprenda y resignifique.

El andlisis e interpretacion (Garrido Gardufio, Silva, Torres Velasquez, & Reyes Luna, 2010) es
imprescindible para saber en qué sociedad vivimos y con qué pautas de interaccion nos comunicamos. Es a
través del sistema de signos y la realidad simbolica que construimos y reconstruimos nuestras practicas de
sentido, siendo elementos esenciales de cualquier sociedad. En la sociedad contemporanea, se han
convertido en omnipresentes, en la continua exposicion de imagenes, signos, marcas, relatos, discursos y
representaciones virtuales a las que hemos sido expuestos a lo largo de nuestras trayectorias biograficas y
que seguiremos conociendo en el tiempo que nos quede (Alonso & Fernandez Rodriguez, 2013)

De esta manera, es preciso comprender al Imaginario Social (IS) como los sistemas dinamicos de
discursos y relatos que organizan el sentido de la accion social, proponiendo horizontes de posibles,
imagenes de lo deseable, valores legitimos y futuros realizables (Grassi, 2005; Sanchez Capdequi, 1999)
(Sanchez Capdequi, 1999), los cuales entrelazan la capacidad de significar como una forma de construccién
de la subjetividad

Para Escobar (2000, pag. 113) un imaginario es un conjunto real y complejo de iméagenes mentales,
independientes de los criterios cientificos de verdad y producidas en una sociedad a partir de herencias,
creaciones y transferencias conscientes; siendo un conjunto que funciona de diversas maneras en un época
determinada y que se transforma en una multiplicidad de ritmos. Conjunto de imégenes mentales que sirve
de producciones estéticas, literarias y morales, pero también politicas, cientificas y otras, como de
diferentes formas de memoria colectiva y de précticas sociales para sobrevivir y ser transmitido

Desde esta perspectiva, los imaginarios implican la configuracion de contextos simbolicos de
interpretacion que enlazan representaciones colectivas producidas socialmente. En donde los contextos

simbdlicos narran o enuncian el saber social constitutivo de las diferentes formaciones sociales y, por ende,
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se enraizan o fundan en contextos vitales relativos a momentos histdricos y espacios sociales concretos
(Martinez Posada & Mufioz Gaviria, 2009), los cuales se pueden hacer evidentes en los relatos biogréficos
y de vida cotidiana tanto del sujeto que "encarna” una deficiencia como de las personas que lo rodean.

Estos contextos simbolicos expresan el saber social que se encuentra en la base fundacional de lo social,
y por ende devienen como sugestiones o ilusiones que encantan a los individuos dandoles las seguridades
simbolicas necesarias para enfrentar su devenir histérico o las contingencias de la existencia. Los
imaginarios sociales, en tanto contexto simbdlico, economizan angustias y configuran corazas protectoras
frente al destino. Este encantamiento simboélico s6lo puede llegar a ser accesible a la percepcion y
conciencia de los individuos gracias a las formas linguisticas e iconograficas en que se expresan (Martinez
Posada & Mufioz Gaviria, 2009)

Los mismos también se pueden entender como construcciones culturales afectadas por la temporalidad y
manifestados de diversa forma segin los contextos sociales, de esta manera la condicion basica a nivel
metodoldgico de esta idea del imaginario social es su expresion de un determinado saber social. (Martinez
& Muhoz, 2009:111). Esto también se hace evidente en los relatos de vida, las construcciones alrededor de
la discapacidad dejan ver el saber social que se entreteje alrededor de la misma

Durand (2004) define al imaginario como la re-presentacion, la facultad de simbolizacion de donde
todos los miedos, todas las esperanzas y sus frutos culturales se han desplegado desde hace muchos afios.
De esta manera lo concibe como la imagen de una realidad psiquica indudable, la cual no puede ser
inducida sino se da por una experiencia privilegiada. Esta imagen se enmarca en simbolos y arquetipos, por
tanto se relacionan con el imaginario en la medida que se anudan a las creencias que han sido construidas y
transformadas por la experiencia.

Los arquetipos son las imagenes innatas y comunes a todos los individuos, unidades de conocimiento
intuitivo que existen en el inconsciente individual y colectivo. Ajeno por tanto a la experiencia, funciona
como patron de conducta cuando el individuo necesita resolver un problema vital y carece de imagenes
propias para dar cuenta de esto (Durand, 2004, 390).

Es el IS que permite la construccién y co- construccion del otro, a través de esquemas representacionales
gue interpretan la realidad conformados por valores que dan cuenta de ideas, saberes y creencias, dichos
esquemas se elaboran a través de la percepcion y la imaginacién, generando una transformacion simbdlica.

Como lo plantea Amar y cols (2003) los IS construyen las realidades sociales a través de las
percepciones que los individuos asumen en la sociedad como reales; es decir, la union de las percepciones
gue cada persona construya de su realidad social y lo considere como real constituye el imaginario social de
determinado grupo humano, de esta manera se estable la dicotomia entre lo real y irreal, sin embargo la
clave esta es configurar la realidad de la sociedad sobre lo que se dice de ella, (Amar-Amar, Angarita-
Arboleda, & Cabrera-Doku, 2003)
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Para Durand (2004) todo se relaciona con la imaginacién, para esta investigacion se tendran en cuenta
primordialmente los arquetipos de los imaginarios que se construyen alrededor de las personas en situacion
de discapacidad intelectual.

Segun Arribas, retomado por Aliaga y Pintos (2012) las caracteristicas particulares del IS como
paradigma socioldgico son:

"la interaccion permanente que existe entre imaginario y grupo social, por lo que la flexibilidad
mencionada permite y procura la realizacién de microajustes permanentes que refuerzan su utilidad
practica. Su caracter como agente socializador, ambivalencia que le puede conferir fuerte implantacion en

la conciencia colectiva de los individuos"

Con lo anterior y como lo proponen Aliaga y Pintos (2012) teorizar los imaginarios permitira
implementar una serie de espacios de discusion, debate, incursién, emergencia e innovacion para la
sociedad y las ciencias sociales, permitiendo la busqueda de esquemas de significado que le den sentido a la
realidad, en este caso a la realidad sentida de la familia con una hija con discapacidad intelectual.

Pintos (2005) plante6 los IS como conceptos que pueden plantearse como a) esquemas socialmente
construidos que involucran secuencias, priorizacion y jerarquizacion de las percepciones de la realidad, b)
permitiendo percibir el mundo espacial, temporal, geografico, historico, cultural, religioso etc, explicar a
través de marcos logicos, las emociones, sentimientos y elementos biogréaficos, e intervenir a través de
estrategias, programas, politicas, tacticas, aprendizajes, c) la realidad de los contextos a los que se haga
referencia teniendo que cada espacio es Unico y ya que los grupos poblacionales no funcionan bajo sistemas
Unicos y referencias absolutas, somos sociedades policontextuales que dan cuenta de realidades propias del
contexto

De esta manera los IS operan, como un meta-codigo, desde una apuesta de un sistema social, es decir
aporta a la construccién de la realidad respondiendo a intereses generales, de las instituciones particulares o
de los sujetos, permitiendo generar formas y modos que operan como realidades. Produce una imagen de
estabilidad en las relaciones sociales cambiantes, genera percepciones de continuidad, proporciona
explicaciones globales de fendmenos fragmentarios, y permite intervenir procesos construidos desde
perspectivas diferenciadas. Por tanto los IS, se construyen y de-construyen en tres ambitos, el sistema que
orienta las diferentes acciones de la sociedad, en las organizaciones, y en las interacciones (Pintos, 2005).

Siendo los dos dltimos los mas significativos para este proceso de investigacion, ya que las
organizaciones tratan de generar diferentes percepciones que provoguen automatismos en las respuestas de
los individuos y con las interacciones se fortalecen las experiencias que permitiran dar cuenta de la realidad

que habitan los sujetos.
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Para Moreno y Rovira (2009).son una construccion histérica que abarca el conjunto de instituciones,
normas y simbolos que comparte un determinado grupo social y que pese a su caracter imagina, opera en la
realidad ofreciendo tanto oportunidades como restricciones para el accionar de los sujetos. De tal manera,
un imaginario no es una ficcion ni una falsedad, sino que se trata de una realidad. Que tiene consecuencias

practicas para la vida cotidiana de las personas

1.3 Lo Emergente

Para el analisis de los IS se decantaron dos categorias emergentes en el recorrido: Acciones de la
institucionalidad y construccion social de la realidad de la discapacidad

1.3.1. Acciones de la institucionalidad
Entendida como el corpus de acciones que han enmarcado la vida cotidiana de la persona con
discapacidad, en diferentes instituciones de orden social: familia, salud, trabajo, educacion, relaciones
sociales. Dichas acciones han permitido la configuracion de los sentidos que han dado lugar a la
resignificacion de los imaginarios sociales y se relacionan, ya sea directa o indirectamente, con la
normativa vigente y que por supuesto involucra la conceptualizacién de la discapacidad.

En los relatos se develaron algunos elementos alrededor de las siguientes sub-categorias.

1.3.1.1. Paradigmas de atencion de la discapacidad

Como lo expuso Mitra (2006) no existe ningin modelo que puede explicar en su totalidad la
discapacidad, lo cual fortalece la necesidad de dar cuenta del contexto en donde fueron propuestos cada uno
de los paradigmas.

Sin embargo, es claro que de la mano de la transformacion de las diferentes clasificaciones, paradigmas,
modelos, posturas. para referirse, evaluar, diagnosticar, tratar, intervenir, considerar, aportar, etc la
discapacidad durante las Gltimas décadas, se han realizado cambios en el abordaje y concepcion de la
persona en situacion de discapacidad, siendo visible en la transicién de los paradigmas y/o modelos de
atencion tradicional, rehabilitacion, autonomia personal (Tabla 2) (Cuervo, 1998), los cuales han
orientado el pensamiento y las acciones hacia ellas, constituyéndose como los modelos de pensamiento
social, y porque no relaciondndose con los imaginarios sociales, es decir, las formas como la sociedad
entiende o representa esta realidad, la discapacidad puesta en los sujetos que la vivencian.

Tabland 2

Paradigmas de Discapacidad
TRADICIONAL REHABILITACION AUTONOMIA PERSONAL
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Se concebia a la persona con
discapacidad como sujeto al cual se le
debfa proteger o estar bajo la tutela de
otro, es decir, como sujetos que debian ser
administrados y por tanto requerian
asistencia  permanente, llevandolo
inclusive a tenerlos en instituciones en
donde les brindaran cuidados bésicos; en
este modelo se invisibilidad la voz y el
voto de la persona en situacion de
discapacidad. de las personas con

Paradigma

En el paradigma de la se buscaba la
medicalizaciéon de sujetos, ya se
consideraba que ellos poseian una
enfermedad y por tanto las personas
encargadas de su  rehabilitacién
incluyendo el médico eran los
encargados de dar la solucion a la
patologia que padecia, lo cual en
algunos casos generaba expectativas
inadecuadas tanto para la persona en
situacion de discapacidad como para sus

pretendia solucionar la dependencia que
existe entre el sujeto con discapacidad y su
entorno (familia, profesionales que lo atienden
y la sociedad en general), buscando como
prop6sito  fundamental eliminar desde los
mismos grupos que comparten una condicién
particular, las barreras actitudinales, legales y
fisicas, considerandolos como minoria que por
tanto tiene derechos y deberes en la sociedad.

discapacidades familias.

Fuente: Tomado de Cuervo (1998)

Por otro lado, segln Herrera (2010, pag. 56), las concepciones sociales de la discapacidad se evidencian
en los cinco modelos que ha reconocido la OMS: 1) modelo de rehabilitacién en dénde prevalecia la
perspectiva del funcionamiento en donde la discapacidad se concebia como un problema del individuo, 2)
modelo social, basado en los derechos civiles y perspectivas de justicia social, definiendo la discapacidad
como un problema del ambiente social construido por la sociedad, 3) modelo politico - activista en el que
se tienen en cuenta las luchas pro-derechos de las personas con discapacidad, entendiendo a las personas
con discapacidad como miembros de minorias que han estado discriminados y explotados por la sociedad,
4) el Universal de la Discapacidad defiende que toda la poblacién de una u otra manera esta en riesgo de
ser discapacitada, por tal razon se debe legislar y actuar para la poblacion en general y no para un grupo
minoritario y 5) bio-psico-social en donde confluyen los anteriores modelos, en donde el ser humano debe
ser visto como el resultado de productos psicoldgicos, bioldgicos y de condicionamiento social

Lo anterior se evidencia en la Clasificacion Internacional del Funcionamiento Discapacidad y Salud
(CIF), que al tener considerar como objetivo principal el brindar un lenguaje unificado y estandarizado, y
un marco conceptual para la descripcion de la salud y los estados “relacionados con la salud” del
“bienestar” (tales como educacion, trabajo, etc.) teniendo en cuenta a partir de dicha clasificacion no solo
tiene en cuenta las Funciones y Estructuras Corporales sino también las actividades y la participacion
permitiendo pensar en la posibilidad de ver a la persona en situacion de discapacidad de una manera
teniendo en cuenta su entorno. (Organizacién Mundial de la Salud, 2001)

En palabras de Palacios (2008), los modelos y/ o paradigmas de abordaje de la discapacidad se sitian en
momento histérico, y aunque en la actualidad dependen del observador algunos prevalecen, es claro que la
necesidad imperante de la poblacion con discapacidad es la transformacién no solo de su abordaje, sino de

su concepcién y accionar de la sociedad en general.

1.3.1.2 Acciones para la Inclusién
Aqui se evidencian cada una de las acciones que proveen o no por la participacion social en cada uno de
los contextos en los que el individuo se desarrolla,

En esta se tendra en cuenta la inclusion educativa, laboral y social.
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La inclusion social involucra, segin el Ministerio de salud y proteccidon social, hace referencia al
"acceso a bienes y servicios, la garantia plena de los derechos de los ciudadanos y la eliminacion de toda
practica que conlleve a marginacion y segregacion de cualquier tipo. Este proceso permite acceder a todos
los espacios sociales, culturales, politicos y econdmicos en igualdad de oportunidades™ (Ministerio de Salud
y Proteccion Social., 2015) y ademas en donde se evidencia las diferentes formas de interaccion en la que
los interlocutores se vinculan entre si y se reconocen como sujetos sociales, y de esta manera se promueve
la activa participacién de cada uno en las acciones y decisiones a la luz de cuatro ejes Estos cuatro ejes son
el favorecimiento de vinculos, el reconocimiento y desarrollo de competencias, el reconocimiento de la
singularidad y el fomento de la participacion (Jaramillo Pérez, Ruiz Cubillos, Gomez Deantonio, Lopez
Peinado, & Pérez Alvarez, 2014)

La inclusion laboral se relaciona con “Cualquier intento de vida autbnoma pasa por el desarrollo de un
trabajo que proporcione los medios econdmicos para la subsistencia de uno mismo y de su familia. Trabajar
es, ademas, uno de los derechos fundamentales que recoge la Constitucion”. (OIT, citado en (Red PaPaz,
2010), dicha inclusién estd intimamente ligada con la inseguridad laboral siendo” una de las fuentes de
estrés mas significativas" al interior de una familia. Entendiendo a la inseguridad laboral como la dificultad
para mantenerse en un oficio que genera retribucion econémica (Sora Miana, Cabller Hernandez, & Peir6
Silla, 2011). Este es un elemento algido tanto para la persona con discapacidad como para todos los actores
de la familia, ya que al no tener la posibilidad de mantenerse en un trabajo por un periodo largo se genera
incertidumbre se siente como una carga en el tiempo, presente y con frustracion sobre el futuro.

Y la inclusién educativa segin la (UNESCO, 2005) hace referencia "al acceso y participacion a una
educacion de calidad es un necesidad imperiosa. En este sentido, todos los seres humanos, independiente de

su etnia, género, forma de aprender, etc., deben gozar y ejercer el derecho a la educacion”

1.3.1.3. Servicios de apoyo

Algunos autores lo definen como "el acceso, disponibilidad o bisqueda de atencion y otros lo equiparan
con la utilizacién de los servicios (Vargas-Lorenzo, Vazquez-Navarrete, & Mogollon-Pérez, 2010).

En el caso de la familia, se relaciona con la atencién prestada en los primeros afios, previos al
diagnostico y posterior al mismo, incluyendo los procesos terapéuticos: fisioterapeutas, terapeutas
ocupacionales, fonoaudiologos, psicologos, trabajadores sociales, inclusive educadores especiales. En
donde se observa un sistema con bajo apoyo para el entorno familiar.

Por supuesto esta categoria involucra el apoyo familiar, visto en doble via, el apoyo que la familia-
cuidadores brinda a la persona con discapacidad, y el apoyo que la familia recibe para afrontar y vivir dia a
dia con una persona con discapacidad.

Por tanto este apoyo se debe centrar en la calidad de vida de los sujetos involucrados. Segun Park,
Turnbull y Turnbull (2002) sustentan que una familia tiene calidad de vida "cuando sus miembros tienen
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necesidades cubiertas, disfrutan de su vida juntos y cuenta con oportunidades para perseguir y alcanzar
metas importantes para el nacleo familiar" Por tanto debe existir un equilibrio entre las actividades de la
vida diaria, la interaccion familiar, bienestar financiero, rol parental, que les permita apoyarse
constantemente, acceder a servicios de salud, ser productivos y asi lograr un bienestar emocional, social y
accione en un ambiente fisico adecuado. (Cérdoba-Andrade, Gémez-Benito, & Verdugo-Alonso, 2008)
Segun lo observado, aunque se evidencia estabilidad familiar, atn existen algunos esbozos de desesperanza
frente a la condicion de la persona con discapacidad, experimentan frustracion, angustia por el futuro y la
independia econémica de la persona con discapacidad. Estan dispuestos a continuar apoyando, a pesar de la

fatiga que este les genera como familia, y entonces aparece el interrogante ¢qué pasaria si?

1.3.2. Construccion social de la realidad de la discapacidad.:

Esquemas que permitieron configuran los imaginarios alrededor de la persona con discapacidad, en el
caso de la familia dicha construccion se ha logrado por las experiencias vividas, y se evidencian diferentes
matices, binarios (salud-enfermedad, normal - anormal, dependencia - independencia), dicotdmicos cuando
se comprende que no se trata de sefialar hacia un polo sino que estd presente y con base en eso se debe
establecer las interacciones.

En palabras de Berger y Luckmann (2003) el ser humano tiene conciencia de las maltiples realidades
gue lo rodean, experimentando una transicién al pasar de una realidad a otra, pero la realidad que tiene
mayor relevancia es la experimentada en su vida cotidiana, la cual se va configurando con las experiencias
vividas y aprehendidas en el diario vivir, realidad que se da de una manera organizada, ordenada en
secuencias, en orden natural dado por la vida misma, es decir objetivada.

En el caso de la familia- padre y madre- esperaban una hija "sana", pero al nacer y experimentar una
serie de transformaciones, su realidad inmediata cambid, aunque a pesar de los afios experimentados, aln
desearian encontrar una cura para la "enfermedad" y de esta manera generar independencia econdémica.

En el caso del hermano, desde pequefio conocié la realidad de su hermana, sin embargo al experimentar
en otros la no existencia de la misma llegd a negar su realidad de familia, y a pesar de los afios siente que en
un futuro esto podra ser una carga econémica para é€l.

Conocimiento significado

Entendida como el deseo de comprender y significar la realidad de la persona con discapacidad.

El conocimiento de esas otras posibilidades sin discapacidad, en ocasiones generan barreras para
comprender y conocer otras posibilidades de accionar desde la discapacidad. ElI conocimiento y vivencia de

la discapacidad al interior de la familia genera una serie de emociones.

Percepcidn y sentido
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Entendida como la configuracién que permite percibir y dar sentido a la realidad de la persona con
discapacidad.

Aunque se percibe que la persona con discapacidad tiene capacidad y se llega a sentir de esa manera, se
genera desazon por el futuro, ademas de desconsuelo y poca confianza en las acciones de la persona con
discapacidad.

Representacion

Entendida como la representacién que permite acercarse a la realidad de la persona con discapacidad.

Se acercan a la realidad de la persona con discapacidad, desde la construccion que cada actor ha
construido sobre la realidad de la PD y no de la realidad por si misma de la PD.

Ese conocimiento, percepcion y representacion se puede enmarcar en la apuesta del documento,
comprender la discapacidad a partir del modelo biopsicosocial (OMS, 2001), al acercarnos a la
identificacion de los imaginarios sociales hacia la discapacidad intelectual; emergieron percepciones
alrededor de la discapacidad diferentes a esta apuesta, lo cual se explica en relacién con los modelos bajo
los cuales recibieron direccionamiento o atencion.

Al tener como formacidn de base una profesién de servicios humanos encaminada a la re/habilitacion de
la comunicacién interpersonal a lo largo del ciclo vital, desde mi subjetividad es casi imposible no tomar
elementos relacionados con dicha formacion, mi experiencia, para finalmente, después de muchos ires y
venires, derivas, otros caminos recorridos, quizas definir el camino a tomar.

Majumder (2002), en su intervencion en el Seminario Internacional sobre la Inclusion de las Personas
con Discapacidad, enunci6 que la "Discapacidad es un concepto que se ha estudiado en detalle durante el
ultimo siglo lo cual ha de redundar en la comprension del fendmeno y de continuo progreso en la docencia,
la investigacion y el servicio a las personas con discapacidades impactando su calidad de vida". Dando
cuenta que "la discapacidad no es una enfermedad ni deficiencia, la discapacidad se refiere a la limitacién
funcional y este inmersa en nuestro contexto social”, lo anterior segin Majumder (2002), hace que " las
dificultades fisicas y mentales son las menos importantes, ya que las personas con discapacidad pueden ser
sometidas a aislamiento, negligencia y estigmatizacion, negandoles inclusive la adecuada participacion
educativa, ocupacional, econémica y social" (Universidad Nacional de Colombia y Ministerio de

Comunicaciones, 2003).

1.3.2.1Temporalidad de las interacciones/emociones
Cuando se pertenece a un nucleo familiar en donde habita una persona con discapacidad, entre lineas se
establecen interacciones que guardan un sentido, (positivo negativo), para la configuracion de los

imaginarios hacia la discapacidad, apoyando la puesta de la construccion social de la realidad.
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En este caso se observaron interacciones correlativas, las cuales estan dadas entre individuos no
semejantes, sino que se definen por los roles que cumplen. Alli se contemplan las interacciones entre
experto- paciente/persona, que para este caso aplica aunque la relacion de poder y conocimiento es
diferentes, sin embargo en la interaccion se observa un grado de experiencia que da lugar a que se
monopolice las decisiones y acciones frente a las personas con discapacidad. Se caracteriza por el nivel de
dependencia en las situaciones de interaccién. (Degenne, 2009)

Las interacciones develaron sentimientos alrededor del ciclo de vida de la mujer con discapacidad:

a) Frustracion - culpa - pasado: la llegada intempestiva de un miembro con discapacidad a la familia,
genera cuestionamientos sobre que se hizo para que ocurriera y para merecerlo, Llegando a la frustracion
por el evento hasta que se asimila su presencia; visto en acciones Pasadas en los inicios de la situacion en la
familia.

b) Incertidumbre- miedo - presente: cuando se acepta la presencia, aparece el miedo por lo desconocido
y la incertidumbre por lo que se debe realizar para apoyar la situacion, es permanente.

c) Deseo- esperanza- futuro: lo mejor esta por venir, aparece la esperanza que nada sera peor que aceptar
gue hay algo que no se esperaba, pero que puede traer satisfacciones en la lucha vivida.

Después de describir las categorias que emergieron, las mismas seran descritas en el préximo capitulo a

la luz de lo observado.

1.4. Premisas

A manera de conclusién de las emergencias de este proceso investigativo, se desarrollard a partir de

cinco premisas de vinculo con lo observado, analizado y confrontado con la apuesta teérico conceptual

Primera premisa

La discapacidad existe en tanto exista una deficiencia estructural/funcional que le dificulte a la persona
la interaccién con el medio, en donde no se han generen los facilitadores para su participacion en contexto.
(Organizacién Mundial de la Salud, 2001)

La discapacidad habitada en un cuerpo esta expuesta a las barreras sociales y culturales de su entorno, lo
que puede llegar a impedir la inclusion social de un sujeto (Corredor M, 2007), impactando la calidad de
vida del individuo y su familia.

Segun la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) en su Informe Mundial Sobre Discapacidad (2011),
la discapacidad forma parte de la condicion humana; casi todas las personas sufriran algin tipo de
discapacidad transitoria o permanente en algin momento de la vida. Esto se relaciona en forma directa con

el incremento del interés por visibilizar a las personas en situacion de discapacidad, desde ellas mismas y
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no solo desde las personas que la rodean, acogiendo los discursos sobre inclusion, diferencia y diversidad,
sin embargo no se debe olvidar que la discapacidad es compleja y las intervenciones para superar las
desventajas asociadas a ella son multiples, sistémicas y varian segun el contexto (Organizacién Mundial de
la Salud, 2001, pag. 9)

Segunda premisa

Aunque existen diferentes modelos o paradigmas sobre discapacidad se comprenderd, para efectos de
esta travesia, el modelo bio-psico-social en donde se configura al ser humano con unos elementos
biolégicos, cognitivos que pone en interaccidn con los otros en un cada contexto en el que se desenvuelve.
Este aumento por el interés de visibilizar la discapacidad desde una postura participativa se denota con la
aparicion y mantenimiento de diferentes agrupaciones que relinen a personas en esta situacion, con la
preocupacion de la academia por la tematica generando investigaciones alrededor de la misma y por
supuesto la generacion de politicas que avalen la inclusion y su participacion de las personas en situacion

de discapacidad en y para la sociedad.

Tercera premisa

Se configuraran algunos elementos del modelo social, entendiendo que la mirada hegemdnica del
observador no es la definitiva, sino que se debe tener en cuenta la subjetividad de la persona con
discapacidad, no solo desde una postura descriptiva sino desde sus necesidades, sentires y emociones,
quizas retomando un enunciado, sea una manera de volver la mirada al sur, en palabras de Munévar (2015)
"las personas que viven situaciones de discapacidad discuten el dominio de los saberes médicos en el

control de su vida cotidiana y la administracidn de sus cuerpos desvalorizados"

Cuarta premisa
Las subjetividades a tener en cuenta principalmente seran las de la persona diagnosticada medicamente
con retardo mental® y su familia quién ha recorrido su camino alrededor o no de este diagndstico,
consideran la nocidn de lo que puede pasar cuando el cuerpo no perturba (Figari & Scribano, 2009), ya que
desde los discursos hegemonicos se ha privilegiado el cuerpo normal reduciendo la corporalidad a
elementos de orden anatdmico y dando importancia a una postura binaria -normal vs anormal (Kipen, 2012)
Esto quizas responde a la perpetuacién de los imaginarios en negativo que se tiene de ellos, lo cual se ve

reflejado en algunas investigaciones cuya base fueron los maltiples abordajes alrededor de la discapacidad.

Quinta premisa

9 Para efectos de este trabajo mas adelante se ampliara este término, teniendo en cuenta que también ha vivido
transformaciones y cambios significativos en su abordaje.
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El proposito de este proceso, con todo y sus derivas pretende darles voz a las personas, que han sido
silenciadas por la sociedad, desde diferentes lugares. De esta manera se pretende generar una sinergia para
la cual desde un lugar académico se repiensen elementos para que se permita el dejarse ver y hacerse
escuchar para el mundo comdn, con el propdsito de comprender las diferencias humanas (Munévar-
Munévar, 2013)
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CAPITULO 2: Lo Observado - Los Resultados

2.1 Participantes

Analizar los IS hacia la discapacidad intelectual, requirié transitar por un camino en donde fue necesario
re-pensar, y por ende reconsiderar algunos elementos de la apuesta conceptual; en principio se pensaba que
la forma correcta de enunciar era discapacidad cognitiva, sin embargo al realizar la respectiva revision de
literatura se encontr6 que es discapacidad intelectual, término que fue dificil acotar por el significado en si
mismo de la palabra intelectual, la Real Academia de la Lengua Espafiola (2017) la define como adjetivo
perteneciente o relativo al entendimiento, espiritual, incorporal y dedicado preferentemente al cultivo de las
ciencias y de las letras, con estos significados generales era dificil asumir dicho concepto, pero hizo parte
de este reto.

De esta manera considerando las condiciones intelectuales de la persona con discapacidad fue necesario
complementar con los relatos de los otros miembros de la familia, los cuales fueron construidos mediante
entrevistas a profundidad, se eligié una familia de una persona con deficiencia intelectual, a lo largo de la
vida de la persona con discapacidad han estado vinculados a diferentes procesos con y por la PcD.

Se realizaron cinco entrevistas a profundidad
Actores:
Familia conformada por 6 personas, de estrato socioeconémico dos, residentes en un barrio al sur de la

ciudad de Bogota.

Mama
65 afios

Mujer

Papa 42 afios Hermano

66 afios (Persona con 30 afios
deficiencia
intelectual)

Esposo de
la hermana
37 afios

La apuesta metodoldgica desde la fenomenologia permiti6 repensar, interpretar y quizas re--significar la
discapacidad intelectual de una persona adulta como un fenémeno que trasforma la dinamica familiar, la
cual por supuesto tiene implicaciones socioculturales. A continuacion se describen las caracteristicas de los

participantes.
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Tabla n® 3.

Caracteristicas de los entrevistados

Caracteristicas del

hogar

La familia de la entrevistada esta constituida por 5 personas. Su hogar lo constituyen, la mama, el papa y
el hermano. Residen en un barrio de estrato socioeconémico 2. Pagan arriendo en una casa que posee todos
los servicios publicos. El papa y el hermano son las personas que proveen los recursos econémicos para
satisfacer las necesidades bésicas de la familia.
Los padres son adultos mayores. El papa es trabajador independiente y el hermano trabaja como empleado
en un Banco. La hermana es casada y no vive con ellos, ella no pudo conceder la entrevista.

Caracteristicas de los participantes

Mama

65 afios

Es ama de casa. Toda su vida se ha dedicado a cuidar a su familia, sin embargo para apoyar los gastos
vende productos por catalogo.

Nacié en un pueblo de Cundinamarca, su familia es campesina y aln conserva algunas costumbres de
su crianza. Su pasion es la cocina, ademas manifiesta demostrar el afecto a su familia a través de la
preparacion de diferentes platos.

Se vino a vivir a Bogota después de casarse a los 20 afios.

Tuvo tres hijos, la mayor fue diagnosticada con retardo psicomotor, y desde ese momento ha luchado
por ella, aunque no entendia mucho que significaban los diagndsticos que le daban, hasta cuadndo le dijeron
que tenia retardo mental y que se le dificultaria aprender, eso hizo que se empefiard mas por "sacarla
adelante” Aun dice querer seguir "luchando™ por su hija, que ella hard lo que le digan que haga.

Papa

67 afos.

Es conductor independiente, "lo que salga”, también es de origen campesino, conocio a su esposa en la
vereda dénde vivian y le "echo el 0jo" hasta que se la conquisto.

Toda la vida ha trabajado, se la ha rebuscado, ha intentado siempre "llevar la comida™ a su familia, han
sido tiempos duros y siente que no ha tenido suerte en los negocios, sin embargo no se rinde, su familia lo
define como trabajador incansable.

Aungue no entendia el diagndéstico de su hija, en la medida de lo posible le ayud6 a adaptar su casa para
que pudiera caminar sola. EI no entiende por qué su hija tiene lo que tiene y piensa que quizas si tuviera
dinero podria pagarle a algin médico para que la cure.

Hermano

30 afios.

Es el hermano menor. Es profesional. Colabora econdmicamente en la casa.

Aunque no Vvivid los primeros afios de su hermana, desde que nacié ha convivido con la situacion, por
la que ha tenido un sin nimero de emociones. Desde la negacion, hasta el rechazo y en ocasiones el afecto.
Le preocupa que él tenga que hacerse cargo econémicamente cuando sus padres no estén.

Cufiado

37 afios

Esposo de la hermana (quién por motivos laborales no pudo dar la entrevista), es la persona mas nueva
en la familia. Profesional independiente. Desde hace 6 afios la conoce, y es la primera vez que tiene
interaccion directa con una persona con ese diagnéstico. Cuenta que cuando su novia, quien es actualmente
su esposa” le contd sobre su hermana, se imagind una persona diferente, sin embargo, desde la conocié
considera que es muy inteligente, que tiene grandes capacidades que en ocasiones utiliza para "manipular” a
su familia.
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mujer
con discapacidad

Caracteristicas de la

Mujer de 42 afios.
Naci6 en Bogota en la Clinica San Pedro Claver. Es la hija mayor del matrimonio.

La familia reporta que present6 retraso en el desarrollo motor, camind hasta los 9 afios después de que
nacié su hermana, en los primeros afios de vida la diagnosticaron con retraso psicomotor, razén por la cual
recibi6 tratamiento terapéutico. A los 11 afios le diagnosticaron Retardo Mental

Vive con su mama, papa y hermano. En arriendo, estrato socioeconémico dos.. Actualmente no trabaja y
apoya las labores domésticas y sus hermanos la apoyan econémicamente para los gastos basicos. Asiste a
cursos brindados por la alcaldia para adultos mayores.

Residencia

Habitan un apartamento en un tercer piso. Consta de tres habitaciones, sala, comedor, cocina y bafio.

Educacion

Cuando tenia 4 afios empez6 a estudiar en un Colegio de barrio de caracter privado, no tenia muy buen
rendimiento académico, se demoraba en aprender, sin embargo logré mantener buenas relaciones con sus
compafieros y profesores, alli cursd dos afios, luego la remitieron a un colegio publico para que continuara
su proceso escolar

En la escuela de barrio, cursé primero de primaria, segun reporte de la familia, su rendimiento era
aceptable, aunque se le tenian que repetir permanente las cosas. En una oportunidad una profesora le pegd
por no responder bien una evaluacion, por tanto estuvo desescolarizada aproximadamente dos afios.

El incidente marco el inicio del proceso de vinculacion a Educacion Especial, una profesora le
recomendé pedir un cupo en Educacién Especial.

A los 9 afios la mama consigui6 el cupo en Educacion Especial, roté por varios colegios por criterios de
edad:

Colegio Republica de Finlandia- 3 afios

Colegio Fabio Lozano- 6 afios

A los 18 afios se vincul6 al programa FIDES a donde asistia todos los sabados a entrenamiento
deportivo.

Colegio Gabriel Turbay- 10 afios y se gradud en 1999 como auxiliar de lenceria.

Centro Educativo Los Angeles "Bienestar Social" estuvo vinculada hasta el 2001.

En el 2003 realiz6 un curso de capacitacion Laboral en Office en la Universidad Distrital Francisco José
de Caldas en convenio con la Alcaldia Local de Tunjuelito

En el 2007 realiz6 tres cursos en el SENA, Técnicas para arreglo de habitaciones, Técnicas de aseo en
areas publicas y Clasificacion de las Habitaciones y Seguridad en el SENA.

En el 2010 terminé el programa de Formacion Profesional integral el cual le confiri6 el titulo de Auxiliar
en servicios de apoyo logistico- conferido por el SENA.

Actualmente se encuentra validando primaria en un colegio de educacién regular.

Actividad
en el hogar

Realiza labores domésticas como cocinar, lavar, planchar, limpiar etc.
Le gusta realizar algunas actividades sencillas en el computador, leer y hablar por teléfono. Realiza
mandados.

Servicios
de Salud

Esté vinculada a servicio de salud subsidiado, la familia se encuentra realizando el trdmite para que sea
beneficiaré de la EPS por parte del padre, sin embargo este servicio ha sido negado en varias oportunidades.
No recibe tratamiento médico ni terapéutico.

En dos oportunidades han iniciado el proceso de interdiccion, sin embargo lo abandonan porque no
quieren negarle sus derechos como ciudadana, aunque no estdn completamente convencidos

Inclusion Laboral

En la década del 2000, se abrié la puerta a oportunidades laborales y después de tocar muchas puertas:

En el 2005 trabajé como apoyo en el arreglo de habitaciones en el Hotel Bacata, sin embargo no hubo
remuneracién economica por la labor realizada.

En el 2006 en el Gimnasio Moderno se vinculé como apoyo a la profesora de preescolar- duro dos
meses. Tuvo remuneracion econdémica

Trabajo con EMISER LTDA durante 9 meses en el 2006, desempefiandose como auxiliar de servicios
generales. Estuvo vinculada con todas las prestaciones sociales, continud el contrato por seis meses mas con
CASA LIMPIA S.A desempefiando la misma funcién con las mismas caracteristicas contractuales, al
finalizar el contrato no se lo renovaron.

Entre 2009 y 2010 se desempefid” como aprendiz Sena con capacidad cognitiva especial en el proceso de
producir y servir alimentos.

61



Ha tenido novio, hace poco termind una relacion de mas de 10 afios, manifiesta deseo de casarse y
conformar una familia. La familia reporta que la relacion con el novio era itinerante.
Relaciones Tenia vida sexual activa, sin embargo es un tema del que la familia prefiere no hablar, manifiestan no
sentimentales  saber manejar este tema.

Las entrevistas se realizaron en cinco momentos.
En dos espacios. La casa materna y la casa de la hermana.

5+

% La entrevista con la madre fue la mas extensa, fue necesario suspender y reprogramar por las emociones
c £ que genera.

2 = La entrevista con el padre fue la mas corto, también manifest6 algunas emociones al responder.

g = La entrevista con la mujer con discapacidad, fue extensa debido a los cortes que se debieron hacer,

» @ durante la entrevista lloré.

La entrevista con el cufiado se realizo6 en su casa, fue la que menos emociones genero
La entrevista con el hermano también se realiz6 en la casa de la mama.
Fuente- Basado en Bonilla & Rodriguez (1997)
Elaboraci6n propia

2.2. Construccion de sentido- unidad de analisis

Para el proceso de analisis se realizd categorizacion inductiva y codificacion abierta, linea por linea de
la informacion recolectada (Ballas C. , 2008), para la codificacion se utiliz6 Atlas Ti-/, definiendo como
unidad hermenéutica los Imaginarios Sociales, en donde inicialmente se identificaron cinco grandes
familias con sus respectivos cédigos - discapacidad, interacciones, acciones de la institucionalidad,
construccion social de la realidad y temporalidad- las cuales luego de comparar, agrupar y constrastar
permitieron dar lugar a las dos grandes categorias - acciones de la institucionalidad y la construccion social
de la realidad, las primeras cuales marcaron el devenir de las diferentes acciones especialmente de la madre
y la construccién social de la realidad de la discapacidad en donde se evidencia lo que se entiende por
discapacidad, las interacciones generadas al interior de la familia y la temporalidad en términos de los

deseos y necesidades del pasado, presente y futuro.

2.2.1. Acciones de la Institucionalidad

Al analizar los relatos en clave de acciones de la institucionalidad, entendiendo que el sujeto con
discapacidad se construye por la sinergia con las interacciones diarias que sostiene con diferentes
instituciones de orden social - familia, escenarios de salud y educacién, procesos laborales y relaciones
sociales con los miembros de la comunidad; se identificaron tres sub-categorias en las que se decantaron las
acciones dadas por la interacciones con los actores y procesos de las instituciones mencionadas:

Paradigmas de Atencion de la Discapacidad (tradicional, rehabilitacion -autonomia personal), Acciones

de Inclusién (&mbito educativo, social y laboral), y los Servicios de Apoyo brindados.
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Paradigmas de atencidon de la discapacidad
Si bien ningun miembro de la familia conoce, ni muchos menos conceptualizan los paradigmas de
atencion frente a la discapacidad, en sus relatos si esbozan elementos que guardan relacion con uno 0 mas

paradigmas.

Tradicional
En este paradigma se circunscriben acciones que reflejan la concepcidn de la persona con discapacidad

como un sujeto al cual se le debe proteger, estando al cuidado de otros ya que necesitan asistencia y
cuidado por parte de los otros, invisibilizando en algunas ocasiones su voz y voto (Cuervo, 1998) .

En los relatos del papd, la mama y la persona con discapacidad se evidencian enunciados que se arraigan
a este paradigma. Esto obedece a que en la época en la que nacié la mujer con discapacidad, afios 70, era el
paradigma vigente, por supuesto a esta pareja que iniciaba su aprendizaje de cémo ser padre y madre,
ademas tuvieron que "enfrentarse" al aprendizaje, quizas por ensayo Yy error; de como ser padre y madre de
una hija diferente a los otros nifios, y fueron orientados para accionar segin a lo que los expertos -
profesionales de salud- orientaban, algunos de estos aprendizaje se han reforzado, accionados y perpetuado
durante toda su vida.

En la infancia -la mujer con discapacidad- manifiesta una postura clara del paradigma tradicional, en
donde el sujeto con discapacidad requiere asistencia permanente, llevando inclusive a invisibilizar su voz,
sumado a la necesidad de proteccion divina (magico religioso) para que se facilite el transito por el camino
de la discapacidad. Al recibir asistencia permanente, desde su lugar de persona adulta busca responsabilizar
a los causantes de la discapacidad, - este caso la persona con discapacidad asume que la responsabilidad la
tuvo el personal médico que la atendid, razén por la cual ain requiere mayor asistencia.

Desde la mirada paterna este paradigma prevalece, ya que él considera- a pesar de todas las luchas
simbolicas de la madre- que su hija no puede desenvolverse como las otras personas, enmascara su discurso
bajo el estigma de "pobrecita”, como fruto de un castigo divino del cual solo pueden sobrevivir Gnicamente
con resignacién, equipara la discapacidad con una enfermedad permanente y por la cual la persona
depende de su familia para todas sus acciones, de igual manera se considera que requiere de atencion y
cuidados por profesionales expertos.

Desde la mirada materna también se observa equiparacion con la presencia de una enfermedad,
comparacion con lo normativo, y necesidad de proteccidn, sin embargo esa situacion le permitid repensar el
futuro de su hijo y esta manera realizara algunas acciones para que su hija pudiera salir adelante sin
depender por completo de otras personas.

En los relatos del padre y la madre se observa una comparacion constante con la norma, evidenciando
"los defectos™ de su hija, mostrandose perplejos por la existencia de los mismos.

Relatos de la mujer con discapacidad
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Si me demoré, los 10 0 12 afios para caminar, pero también me pusieron en manos del santo milagroso, no recuerdo el nombre pero él también
ayudd muchisimo y me sigue ayudando y el Divino Nifio también me sacé adelante y también sacé adelante mi mami porque creyé en El, porque
los médicos le dijeron a mi mami yo no iba a caminar, que yo me iba quedar en una silla de ruedas, iba quedar como un vegetal.

(Mu-pag. 3)

... a mi me mataron la mitad del cerebro; por eso casi no tengo equilibrio, el cerebro me lo dafiaron; me dafiaron una parte del cerebro, pero
gracias a Dios me pudieron a tiempo con los médicos.

(Mu-pag. 3)

Me hicieron muchos trabajos en el cerebro, me hicieron muchas radiografias, me dieron pastas, me pusieron en tratamiento en Cardio Infantil si
no estoy mal, la clinica donde naci, all4 hubieron buenos médicos.

(Mu-pag. 3)

Relatos de la madre.

para mi eso era como una enfermedad, como una gripa, como un mal de un pulmén, que de pronto yo, teniendo constancia, con droga, con
medicamento, algln dia seria como cualquier otro nifio, yo nunca pensé que eso quedaria de por vida.
(E1M-pagb)
Como no lo voy a recordar. Hay casos en que llegaban las tias de la nifia y decian: “yo hubiera tenido una nifia asi ya me habria muerto, eso es
castigo de mi Dios, quién sabe qué habria hecho usted que le mando esa nifia asi”. Eso siempre la miraba como un animal.
(E2M-pag4)
El sufrimiento méas grande era ver que al subirse a una buseta se podia caer o al bajarse, pero sin embargo gracias a Dios... pero con ella fue una
lucha, cuando ella era pequefia a donde era que yo no la llevaba, “mire, donde ese medico...”, yo le llevaba, ese me decia mds o menos, me iban
diciendo el mismo diagnoéstico, que era retraso psicomotor y ya mas o menos me iban explicando que ella no era capacitada, no tenia buen
aprendizaje.
(E2M-pég 3)

Relatos del padre

digo yo que qued¢ trastornada de la cabeza que quedo sin pensamientos, se le va la mente, digamos que con facilidad se olvidan las cosas, en el
momento ella las cosas las entiende perfectamente, pero la manda usted hacer cualquier mandado o cualquier otra cosita se le olvida.
(E1P-pag2)

los médicos, cuando la llevaron a control, médico not6 que la nifia tenia un problemita en la cadera, que tocaba operar o enyesar para ver como
era la cosa y la enyesaron y de nada sirvi6 la enyesada, porque ella camino mucho después .

(E1P-pag2)

Aunque el momento histérico del nacimiento de la PcD pudo haber arraigado la consideracion del
paradigma tradicional, aunque su hija nunca estuvo institucionalizada en forma permanente, si se
evidencian elementos que podrian llevar a la invisibilidad en la PcD, generando exclusion - sin ser el
propdsito- desde la misma familia, por el desconocimiento que tenian (y aun tienen) de la condicion de su
hija, por eso entenderla desde el lugar de la enfermedad, permite considerar una posibilidad de cambio y

transformacién cuando aparezca la cura.

Rehabilitacion

Este es el paradigma con mayor evidencia, en el pasado y en el presente, desde la percepcion de que
tener discapacidad es equiparable con estar enfermo, aunque en el discurso se evidencia que esto no la hace
diferente a los demas. La responsabilidad de la atencién y por tanto el avance (cura), es del personal de
rehabilitacion, incluyendo los médicos.

En este paradigma también se anclan los enunciados del padre, la madre y la PcD, es decir que el
discurso de ellos circula en los dos paradigmas enunciados hasta el momento.

Desde su experiencia, la asistencia a terapias, form6 un papel protagonista en el proceso, por tanto se
observa gratitud por la atencion brindada por los diferentes profesionales de la salud, aunque se hace
hincapié en la poca confianza que tenian especificamente los médicos en su mejoria - avance-, se centraliza
la condicion discapacitante en las estructuras corporales, en lo que se ve que funciona bien o mal, por tanto
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el proceso de rehabilitacion recibido fue realizado para las estructuras y funciones corporales, percibieron
que los profesionales de salud no confiaban mucho en el avance médico - clinico, por tanto se sorprendian
cada vez que veian un avance.

La condicion de discapacidad se percibe como un problema, el cual retrasé todo el proceso de desarrollo
normal, esto evidencia la constante comparacion con los otros y el cuestionamiento de por qué a ellos, de
por qué ella?, de por qué su hija?. En este familia la discapacidad esta en el sujeto, en lo visible, en lo que
perturba o no al otro, por eso el proceso de rehabilitacion se enfatiza en estructuras y funciones, evidencia
del arraigo al paradigma tradicional

En el caso del papa también se observa el imaginario de la necesidad de tratamiento para lograr una
cura, la transformacion del estigma se da a medida que se transformaba algo en el sujeto, en este caso
producto del proceso de rehabilitacidn, y el cual acercara de alguna manera a la cura de la enfermedad. Este
va de la mano con el imaginario de necesidad de tratamiento, siendo un elemento permanente en los
discursos de los actores.

En este paradigma se entiende como un elemento fundamental la patologizacion y medicalizacion de la
enfermedad, lo cual es consecuente con la percepcion de la familia, al considerar la discapacidad como un
proceso de enfermedad. Al equiparar la discapacidad con enfermedad, se asume la necesidad de
tratamiento, incluyendo un proceso de rehabilitacion que pudiera curar la "enfermedad", expresion
recurrente en el discurso del padre y de la madre.

La necesidad de cura y la patologizacion de la discapacidad permitieron pensar y realizar tratamientos
alternativos sugeridos por diferentes personas que habian experimentado situaciones similares.

Relato de la mujer con discapacidad

Gracias a los médicos, a los enfermeros, yo no estoy en una silla de ruedas; los doctores creyeron que yo no iba a caminar y cuando se dieron
cuenta quedaron con la boca cerrada, porque mas de uno dijeron “no, que usted no iba caminar, quien iba a servir para nada, que usted iba ser un
estorbo para la familia, pero no”’; mas de uno quedo con la boca cerrada. No volvieron a decir nada y cuando me miraron creyeron y cuando se
dieron cuenta se callaron y no dijeron nada.

(Mu-pag. 3)

.. me han tenido con terapia de lenguaje, con terapia ocupacional, con trabajo social, con trabajo de discapacidad, con muchas trabajadoras
sociales, debido al problema que yo tuve al nacer; porque yo nacer tuve luxacion de cadera, segun lo que me cuenta mi mama a mi me demoraron
el parto; yo naci mal pero gracias a Dios tuvieron en tratamiento porque yo era con yeso, yo me demoré para caminar; yo caminaba
arrastrandome, caminaba sosteniéndome en las paredes, de cuando caminaba parecia una culebrita que se arrastra por el piso; yo caminé a los 12
anos, ..., pero si me demoré para caminar y gracias a Dios por esos tratamientos (...)y si no me hubieran dado esos tratamientos estuvieran
caminando cojita de un lado; me puedo mover bien, puedo correr, pues saltar salto pero muy minimo y es que a mi se me da muy poco el equilibrio
(Mu-pég. 3-4)

.. Cuando yo caminé, anduve y me movi, ahi si los médicos se callaron y ninguno da con mi mejoria, no me querian mejorar.

(Mu-pég. -4)

Si no lo hubieran tenido tratamiento estuviera andando cojita de un ladito.

(Mu-pég. -6)

Relato del padre

no me acuerdo, pero que fue muy demorado y eso dependio la atrofiada de la China, dicen que le qued6 un vientecito en la cabeza, una cosita muy
chiquitita, pero se lo han podido curar, en ese tiempo no hubo forma y los médicos no le dieron interés a eso y tampoco le pusimos muchas cosas a
es0, porgue yo ganaba tan poquito, un minimo consenso andaba trabajando y su mama era la que andaba por alla con su China por todos lados
(E1P-pag 1)

En las terapias, que ya le anotaron como los seis meses que no iba a caminar pronto, que tenian que enyesarle y le tuvieron que poner en

medio de las piernas una varilla, 30 cm de largo con yeso y todo y ella tuvo eso como un afio, hasta que le cambiaron por otro mas sofisticado,
pero ella no me caminé pronto, ella caminé mucho después de que... Caminé como hasta los 12 arios, al principio se arrastraba por el piso.
(E1P-pagl)
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Relato de la madre

Al mismo tiempo de que la trataban como un animal, la sentian también que ella es como un bultico que no se podia mover, que no iba a hacer
nada en la vida, que era un ser intil, que lo que yo iba a sufrir no estaba escrito y por eso saqué coraje dije “aqui no me quedo y voy a luchar
hasta el ultimo momento”. Hoy en dia no sélo mi familia sino también los amigos de nosotros que ya la vieron crecer y la vieron c6mo evoluciond

en el sentido de que pudo hablar; no muy bien pero si, quedaron aterrados, pero nadie sabe lo que yo luché por esa nifia y la fe que puse para que
ella saliera adelante.

(E2M-pagb)

No me estuve quieta, ese es el consuelo que a mi me queda, que luché, luché, para ver que si algin dia, ella se recuperaba, no tenia mejoria, a

mi no me quedaba el dolor, en parte yo tenia la culpa; pues logico que el problema de ella, es de ella sola, uno no tiene la culpa, pero pues uno le
colabora y uno le ayuda. (E1M-pag14)

A ella le hicieron terapia de lenguaje, terapia ocupacional, fisica, porque nosotros la veiamos que ella era como un animalito,

(E1M-pég3)

pero ese dia me quedé fue como paralizada como sin sentido, como que no sabia qué era eso, pero no tomé como algo grave, lo tomé como un

mal pasajero que tenia cura, que con el tiempo eso se curaba, la esperanza mia era esa, yo no me estoy quieta, yo no me voy a estar quieta, porque
yo sé que mi hija se va a alentar, a medida que van pasando los dias, mi hija se va alentar, mi hija va a quedar bien; algo que yo me habia metido
en la cabeza, pero yo no era consciente de que eso no, porque yo no tenia ni idea de que eso no tenia cura, que eso era algo que quedaba de por
vida.

(E2M -pégl4)

Los papas de esos nifios, todavia no habian visto el problema de mi hija, sino que el problema era que como no caminaba, sus piernitas no le
servian para caminar entonces, eran a preguntarme qué paso, pero yo no sabia decirles nada, que no podia caminar. Hagale tal cosa, comprele tal
hierba, llévela a tal parte, hagale esto, hagale lo otro...

(E2M -pag14)

Este paradigma es el que més guié los IS hacia la discapacidad al interior de la familia, es aqui en donde
se reclama la necesidad de cura y de acompafiamiento por parte de los otros quienes tienen el saber y el

poder para poder transformar la realidad.

Autonomia personal

En este paradigma solo se encontraron las voces del hermano y del cufiado, ellos son los que evidencian
mayores elementos de oportunidades desde las capacidades de la persona, en donde se considera que la
sociedad debe velar porque las personas con discapacidad tengan autonomia en las acciones diarias que
realizan (Cuervo, 1998)

Sin embargo, también se observan algunos esbozos de actividades en la que se desenvuelve de manera
independiente, lo cual se ha logrado con el paso del tiempo.

El discurso del hermano y el cufiado dista del discurso del madre y la madre, claro el nivel de relacién y
el lugar de enunciacion de cada uno de ellos frente a la persona con discapacidad es diferente, sin embargo,
es mas esperanzador el de los hombres mas jovenes de la familia, empezando porque no se espera cura, se
reconocen unas marcadas diferencias en el accionar por parte de la mujer con discapacidad, se resaltan las
capacidades que ha desarrollado a pesar de las barreras que la sociedad le ha impuesto.

Se reconoce que aunque por edad cronoldgica es una mujer adulta, en ocasiones opera como una nifia
sin embargo desde la mirada del hermano esto no depende condicionar la necesidad de fortalecer acciones
de autonomia personal.

Se destaca la necesidad de no olvidar que las personas con discapacidad son personas con multiples

capacidades, que requieren acompafiamiento pero no desde la dependencia sino el aprendizaje y el
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desenvolvimiento social, reconociendo que aun faltan elementos normativos que permitan una mayor
sensibilizacion e inclusion social.

La mama desde un lugar mas lejano enuncié un elemento que puede engranar en el paradigma
autonomia, y es la posibilidad de que su hija transite en transporte publico por la ciudad sin depender de
ninguna persona, este accion de autonomia es gracias al acompafiamiento constante de la familia pero
especialmente al no desfallecer frente a las circunstancias.

Relato del hermano

...es una mujer que yo la veo normal, hace las labores que todos hacemos, se bafia, cocina, hace las labores domésticas de una casa, que no ha
contado con la suerte de tener un trabajo estable, pero sé que cuando estaba trabajando se sentia siper contenta
(E1H-pag5)
Faltan muchas leyes que sean como sustento para cierto desarrollo que les falta a toda la poblacién, hay mucha segregacién por parte de la
sociedad, el Estado, el Estado no protege porque no es prioritario para él. (E1H-pag6)
Ella es una mujer con pensamiento de nifia, es una mujer que la hemos sobreprotegido muchisimo, es una nifia verraca
(E1H-péag5)
Relato de la madre

Yo la mando a pagar recibos, los hermanos la mandan a hacer mandados y coge el Transmilenio, se desplaza sola y se defiende con
direcciones.
(E1M-péag9)

Relato del cuiiado

Es realmente soltarlos, los papéas deben soltarlos, como

se dice destetarlos, y como demostrarle de qué son capaces; entonces a partir de ahi y que hubiese una consciencia de que hay unas

capacidades en estas personas... Es darles confianza, obviamente no es lo mismo que una persona del promedio.

(E1CU-pagh)

En este paradigma los IS se circunscriben desde el cambio generacional y los vinculos con la persona
con discapacidad, ya que es el hermano menor y el cufiado quienes relatan acciones a la luz de este
paradigma desde las multiples posibilidades que puede generar la discapacidad en el contexto y en la

persona con discapacidad en si misma.

Acciones de inclusion
Durante el transcurrir de la vida de la familia en relacién con la persona con discapacidad, aun
realizan acciones y sostienen interacciones que permiten o no, la inclusion de las personas con
discapacidad, dicha inclusion enunciada en los relatos a la luz de tres ambitos: social, educativo y laboral.
En una de las subcategorias de las que mas elementos se encuentran en los relatos de los integrantes de la
familia.
Inclusidn social:
En esta se tiene en cuenta todas las actividades que hayan fomentado la participacién -0 no- en los
diferentes contextos en los que se desenvuelve la persona con discapacidad, incluye por supuesto la familia.
La persona con discapacidad se reconoce como igual a las personas sin discapacidad, lo que se da a
causa de un proceso de inclusion social precedido por interacciones en los diferentes contextos que le
llevaron a esa conclusion. En las interacciones presentes no experimenta marginacion ni segregacion, se

siente reconocida, y por tanto se identifica como "normal®. Sin embargo, reconoce que tiene unas
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particularidades que la diferencian de los otros, con otras posibilidades, que la hacen tomar rutas diferentes
para realizar diferentes tareas.

Reconoce otras posibilidades debido a las acciones de un proceso de inclusion social, aunque, entre
lineas, prevalece la percepcién sobre enfermedad lo que en el pasado gener6 sefialamiento por la condicién
de discapacidad- diferenciadora de la norma.

La mujer relata un sin nimero de experiencias vividas las cuales han permitido transformacién en las
interacciones y las formas de accionar hacia las personas con discapacidad, permitiendo la participacion en
diferentes contextos. Dichas transformaciones han cambiado el imaginario social hacia la aceptacién, sin
embargo dicha aceptacion es difusa, ya que en el relato se esbozan deseos de mayor inclusion, de mayor
reconocimiento y participacion en los diferentes contextos.

También relata que por su condicion ha experimentado violencia fisica por no cumplir parametros de
comportamiento exigido por la sociedad. Dentro del nucleo familiar también experiment6 el rechazo por
parte del papé, quién permanente ha comparado el desarrollo de la hija con discapacidad con el de los hijos
sin discapacidad.

Por otro lado, el imaginario social que tiene frente a la discapacidad, el hermano, se relaciona con que la
presencia de discapacidad en si misma genera prejuicios, discriminacién en la sociedad, sefialamiento lo
cual "denigra" a la persona porque tiene limitaciones para ciertas acciones comparadas con personas
"normales”. La presencia de una persona con discapacidad en el contexto familiar no limita la continua
comparacion con la normatividad que la sociedad plantea, generando rechazo cuando los comportamientos
cognitivos y motores no cumplen con esas reglas.

El hermano reconoce las potencialidades y capacidades de su hermana, y debido a ella se han tenido
posibilidades de verdadera inclusion. Aunque reclama mayor formacién para la sociedad y a las persona
con discapacidad, con el propoésito de comprender la realidad desde la realidad misma y se genere un
proceso de inclusion efectivo. Aunque en ocasiones considera que la existencia de su hermana genera una
carga para la familia, identifica varios elementos de dependencia, siendo los mas representativos el
econémico y el emocional y de esta manera al identificar a la persona adulta como una nifia se asume la
necesidad de dependencia como propio de su proceso.

Desde el lugar del hermano se expresa que faltan elementos normativos para el desarrollo de procesos
de inclusion con mayor impacto. Para lograr dichos procesos se requiere mayor apoyo y sensibilizacion
social.

Las experiencias vividas, incluidas acciones de exclusion han sido permanentes en el transito de vida
con la discapacidad, lo que ha llevado a reafirmar en el discurso del padre y de la madre que la

discapacidad es una enfermedad y esto impacta el proceso de inclusién social.
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Las acciones de discriminacion evidenciadas han generado transformaciones, a pesar del estigma, se
reconocen cambios en la actitud y en la interaccion con las personas del contexto en el transcurrir de la vida
de la persona con discapacidad.

Acciones de discriminacion vividas al interior de la familia, ya que al ser diferentes no se sabe como
accionar, ya que se pretende que las acciones sean igual a los otros sujetos- sin discapacidad. Expresiones y
acciones de discriminacion llevando al rechazo social por desconocimiento de los comportamientos
motores y dificultades del equilibrio, por la necesidad de normativizacion.

La discapacidad genera segregacion y division entre los que tienen y no tienen discapacidad. Entre los
normales y los anormales. Se observan marcadas diferencias entre las interacciones, por aquello de
enfrentarse a algo que se desconoce. Asociado al rechazo se encuentra el imaginario del estigma, desde la
utilidad, para la sociedad la persona con discapacidad no sirve porque no es igual a ellos, generando
acciones inadecuadas de discriminacion, cuando no se cumple con los pardmetros socialmente establecidos.
Como si la persona sin discapacidad tuviera mayor poder sobre la persona con discapacidad.

Frente al proceso de inclusion social se considera que han existido transformaciones sociales, las cuales
han permitido mayor visibilizacién, se les tiene més en cuenta, comparado con lo vivido en la etapa inicial.
Para esta inclusion ha sido necesario reconocer esas otras posibilidades de aprender, de interactuar de
accionar, en definitiva pensar a los otros de una manera diversa. Sin embargo, se reconoce que aun faltan
acciones para lograr una verdadera inclusion social, partiendo del discurso de la madre en donde adn
percibe a su hija como una nifia, a pesar de que cronolégicamente es una persona adulta, esa percepcion se
relaciona con las acciones e interacciones de la persona con discapacidad en cada uno de los contexto en
donde requiere mayor dependencia.

En la nifiez se observaron prejuicios familiares por parte de la familia extensa, por temor de enfrentar
algo desconocido, generando discriminacion frente a lo diferente, aungue las acciones se han transformado
el significado es el mismo, rechazo y prejuicio. Quiénes asumieron la situacién como un castigo.

Aunque también existen en la actualizad acciones de reconocimiento de diferencia. Cambios en las
acciones e interacciones. Al interior de la familia, para afianzar la dependencia y la co-dependencia se
establecen acciones de mutua ayuda; para afianzar la "utilidad" al interior de la familia.

La presencia de la persona adulta con discapacidad en casa, favorece la realizacion de algunas
actividades cotidianas propias del hogar. Acompafia labores cotidianas, aunque necesita supervision para su
realizacion. El padre resalta su apoyo en la realizacién de actividades del hogar. Se reconoce la utilidad de
su presencia como un apoyo para la realizacion de actividades propias de la casa.

El largo trasegar por el camino de la discapacidad ha dejado grandes ensefianzas, entre ellas la

posibilidad de inclusién, la cual si bien no experimento a cabalidad la protagonista de esta historia, debido a
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toda la lucha de las personas involucradas en la discapacidad en los Ultimo afios reconocen acciones de
inclusion importantes.

Desde el lugar del familiar externo se observa deseo por parte de la persona con discapacidad de que se
den los procesos de inclusion. Ademas se reclaman ampliacion en las consideraciones para lograr un
proceso de inclusidn social real y permanente, con la participacion de diferentes actores.

Relato de la mujer con discapacidad

Yo digo que todos somos iguales... (Mu-pég. -6)...

soy igual que mis hermanos, (...), yo soy igual que ellos...

(Mu pag. -5)

ahorita donde estoy me siento muy bien porque ahorita ya me estan aceptando, ellos alld saben que yo soy asi pero me dicen “usted es normal,
no se sienta mal” y yo no me siento, yo me siento bien y ellos alla se sienten bien conmigo y nos colaboramos me dicen “usted es igual que
nosotros”.

(Mu-pag. -7)

Pues yo digo que ser especial es como una persona normal, porque a mi me dijeron que yo era normal, que yo no tenia nada de enfermedad y
es que yo no la tengo, pero ser especiales que tenemos algo en la vida muy lindo que mi Dios nos mandé para hacer cosas diferentes.
(Mu-pég. -5)

nos lo decian compafieros de las otras escuelas, por ejemplo aqui en compensar cuando yo estaba estudiando y trabajando, entonces algunos
nifios se asombraban, pero cuando vieron con qué persona iban a tratar ahi si se quedaron quietos; ellos pensaron que iban a trabajar con una
persona que en verdad estuviera... Si, que le hacian bulling, de esas personas que si van a burlar de ella, pero antes ellos fueron muy queridos
conmigo, donde estuve trabajando y donde estuve estudiando fueron muy queridos conmigo, me colaboraron, conmigo se la Ilevan stper bien, ellos
me aceptaron muy bien.

(Mu-pég. -5)

Ahorita donde estoy me siento (...) ya me estan aceptando, ellos alla saben que yo soy asi pero me dicen “usted es normal, no se sienta mal”
(...), yo me siento bien y ellos alla se sienten bien conmigo y nos colaboramos, me dicen “usted es igual que nosotros”.

(Mu-pég. -5)

Que ya nos pueden aceptar en la sociedad.

(Mu-pag. -7)

Digo nosotros porque hay comparieros mios también que tienen pues no el mismo mal, pero también estuvieron conmigo en la misma
fundacion, también hay unos que somos especiales, y por eso digo que en la escuela regular nos quisieron aceptar

(Mu-pag. -5)

Yo asisti alla porque no me aceptaban en ningtn colegio regular porque segun ellos les daba miedo, no le gustaba juntarse con nosotros, que
nosotros les aprendiéramos el mal, o sea a los compafieros, nos decian que nosotros éramos monstruos con ellos, ellos no se iban a juntar con
nosotros, que era mejor que nos mantuviéramos al margen, que no nos mantengamos unidos, que no nos juntaramos con ellos.

(Mu-pég. -5)

Que escuchaba por ahi que nos decian que eso era como estar uno loco, que uno no sabia lo que hacia; gracias a Dios yo no soy loca, estoy
bien cuerda, sino que pronto por cosas de la vida con que de inocente, por algo ni Dios me mando a la tierra, pero que uno al nacer asi perdia la
cordura que eso era estar uno loco de por vida; pero yo no estoy loca y sé lo que hago. Yo sé cdmo me llamo, ver qué estudio, sé qué camino, este
tratamiento, que puedo hablar, sino no pudiera hablar, que si no me hubieran hecho ese tratamiento no podia hablar.

(Mu-pag. -6)

como vuelvo y digo, se sentian mal porque lo podian ver a uno, a uno lo tenian que esconder detras de la puerta para que no lo vieran porque
era como un moustrico para ellos; pero no, ya ahorita la evolucion ha cambiado ya se sienten méas encarifiados con nosotros.

(Mu-pag. -6)

Antes vuelvo y digo, antes no nos aceptaban, antes les daba pena andar con nosotros, hablar con nosotros, éramos unos animalitos indefensos
para ellos, que nosotros no podiamos juntarnos con esas personas porque para ellos éramos un cero a la izquierda, para ellos éramos unos
monstruos, para ellos teniamos una enfermedad muy grave; claro, uno se sentia remal en ese sentido

(Mu-pég. -7)

Cuando mi papa llega de mal genio, yo me he dado cuenta que cuando el llega de mal genio pasa derecho para que yo no lo salude, mi papa
piensa que yo no le servo para nada, mi papa piensa que yo no le colaboro para nada; yo si le colaboro, sino que él no se da cuenta. El piensa que
porque yo naci asi como... El una vez me lo dijo: “Usted no es como mi hija, que no se qué

(Mu-pag. -7)

Nos decian cosas feas, que éramos mongdlicos, que éramos unos monstruos, si, muchas cosas feas

(Mu-péag. -9)

Que llegaba una visita y nos encerraban, nos guardaban para que nadie nos viera, porque que nosotros pareciamos como loquitos para ellos,
que nosotros les ibamos hacer dafio, que no podiamos jugar con nadie porque les podiamos prender un mal; Eso no era ningn mal.

(Mu-pég. -10)

Ahorita en donde yo estoy hay psic6logos que nos prestan atencién, que ellas saben también que es una discapacidad, que ellas saben que
hubo en un tiempo que no nos querian aceptar en esa condicion

(Mu-pég. -10)

Pero cuando vieron con qué persona iban a tratar ahi si se quedaron quietos; ellos pensaron que iban a trabajar con una persona que en
verdad estuviera

(Mu-pég. -9)

Yo le ayudo a ella cuando estoy en la casa y el acompafio en cosas que necesite hacer yo le estoy colaborando mucho mi mami y el hobby

(Mu-péag. -1)
Yo lo que ocupo la familia es como un miembro mas, les ayudo, de colaboro en lo que yo pueda,
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(Mu-pag. -1)

Pues educacion especial (...) para mi es una fundacion porque nos ayudaban con la psicéloga, nos ayudaban con trabajo social, con terapia

de lenguaje, terapia ocupacional,

(Mu-pag. -4)

Vuelvo y digo: gracias a los médicos, a los enfermeros, yo no estoy en una silla de ruedas; los doctores creyeron que yo no iba a caminar y
cuando se dieron cuenta quedaron con la boca cerrada; porque mas de uno dijeron “no, que usted no iba caminar, quien iba a servir para nada,
que usted iba ser un estorbo para la familia, pero no”; mds de uno quedé con la boca cerrada. No volvieron a decir nada y cuando me miraron
creyeron y cuando se dieron cuenta se callaron y no dijeron nada.

(Mu-péag. -3

Relato de la mamdad

Resulta que para mi hija eso fue como un crecimiento como tan rapido, que al afio ya estaba caminando, por supuesto que para el papa era su
mufieca consentida, y ya mi otra hija quedd arrumada; para mi fue muy duro, sin embargo, yo no flaqueé...

(EM1-pég 3)

no porque de pronto no tenian esa capacidad de aprender en los colegios regulares, pero entonces, ahi es donde uno se da cuenta que de

pronto, primero, no se preocupaban por la situacion, y lo segundo, uno no se da cuenta que ir a integrar a una persona de esas, con unos
muchachos de esos lo vuelven mas, ahi si lo acaban de atontar diciéndolo en palabras textuales, porque ellos se van es a burlar de esas personas,
porque no habia la integracidn, hoy en dia cuesta trabajo, a pesar de que ya los integran en colegios regulares, todavia cuesta trabajo que se
acoplen y tratan de alejarlos. En el primer colegio donde fue mi hija, que era un colegio regular, pero el pedacito que ellos tenian, los dividia una
pared, de un lado los nifios especiales, y al otro todos los nifios regulares y salian por otro lado, para que no se burlaran de ellos, no era facil
acceder

(EM1-pég 10)

Cuando yo empecé, “como voy a juntarlo con esos niiios locos”.

(EM1-pég 10)

Es para ellos como un motivo de vergiienza

(EM1-pég 4)

El que no dijo que era un castigo de Dios, los demds dijeron que ellos ya se hubieran muerto, pero una hija asi... a mi nunca me dieron el

apoyo, para que le iban a dar apoyo, si dijeron que eso no servia para nada, inclusive el mismo papa, decia para que luchaba yo por algo que no
iba a servir para nada, que eso era una cosa de meterle plata y aquella no servia para nada.

(E1M-pég 3)

Preparada, para saber manejar esos nifios; eso no se puede ir a dejarselo a una profesora comin y corriente. Cuando yo puse a mi hija en una
escuela regular que me mandaron para all4, era con todos los nifios ahi porque era mi hija la que entraba all4, la que no escuchaba, la que no le
rendia escribir, la que estaba aprendiendo a escribir y ya tenia como 8 afios, una nifia de primero, que ya habia pasado a segundo, tercero, pero la
mandaron a la escuela... ;Qué hizo la profesora? Un dia yo llegué a sacarla, la profesora me le habia dado una cachetada porque ella no sabia
hacer naday la sac6 de clase.

(EM1-pég 10)

Como cuando ella tenia unos 26 afios, en el afio 99. Yo ya senté cabeza que la lucha no habia sido en vano, pero tampoco no era lo que yo
esperaba, lo que yo queria.

(EM2 -pag9)

Si, porque al menos hoy en dia ya es més vista, primero eran ocultas, como escondidos, no lo sacaban ante la sociedad porque era como un

mal, hoy en dia ya los sacan, son més vistos, los integran con la sociedad; todavia los rechazan.

(E1M-péagll)

Que si no pudo aprender a leer y escribir, ellos tienen muchas maneras de aprender, cuantos nifios no han surgido y son capaces de ir a
representar a nuestro pais en otras cosas, a salir fuera de nuestro pais a mostrar que ellos tienen capacidad de hacer cosas, no solamente que
porque no pudieron aprender a leer y a escribir, hay mucha actividad, ellos son capaces de y la saben aprender, hay que saber quien les puede
ensefiar.

(E1M-péagll)

Pero ya cuando mi hija fue creciendo ellos empezaron a decir que a los nifios habia que integrarlos con los otros porque eran seres humanos
como cualquier otro, que nosotros como mamas teniamos que colaborar e irlos metiendo, que nosotros no podiamos dejar que rechazaran a
nuestros hijos porque ellos no eran animales sino que eran seres humanos que necesitaban el apoyo, que necesitaban ser integrados con los otros
nifios, porque no tienen que estar por alla rezagados ni escondidos.

(E1M-pég5)

Por ejemplo, yo conozco nifios con bastante discapacidad que son buenos para la musica, para el baile, para cualquier actividad deportiva,

son muy juiciosos en casa, son muy juiciosos en todo sentido, entonces tienen sus capacidades, sus formas de expresarse tienen sus cosas positivas
y buenas que hay que apoyarlos.

(E1M-péag8)

Que era que como era el primer caso que sucede en la familia, tanto de la de él como de la mia empez6 a rechazarla

(E2M-pég 4)

Ellos me aconsejaron que la metiera a un colegio regular o una escuela yo la meti a una escuela pero debido a la situacién econémica no

podia meterla un colegio especial pero si a una escuela y alla fue donde una profesora me la cacheted porque la nifia no fue capaz de hacer una
tarea y no entendia nada. (E2M-pag7)

tanto de la de él como de la mia empez6 a rechazarla; no le decia nada pero tampoco determinaba, apenas decia que era un estorbo, que ella

no servia para nada, nunca le prest6 el apoyo que hubiera necesitado, que queria yo que le hubiera brindado desde que estuvo pequefia. Traté de
brindarle el apoyo fue protegiéndola mas de la cuenta, porque ya desde el momento en que la nifia se sentaba en una silla no se paraba y llegado
él... Yo la dejaba sentada y él me pegaba el grito “jcomo se le ocurre dejar a la nifia sentada que se cae de ahi”. Pero él nunca me brindaba el
apoyo y afecto que deberia tener desde que era muy pequefia.

(E2M-pégb)

En absoluto, antes como que me alejaron, me dejaron sola, nunca una llamada, nunca preguntaron por la nifia, que llegaban era para mirarle
las piernitas a ver si ya se habia parado, a ver si ya estaban andando, a ver como era que estaba, nunca dijeron “vamos a darle apoyo a esta nifia,
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hacer acompaiiamiento la mama”; nada en absoluto, lo que hacian era bajarme la moral, decian “Ay, yo tuviera una nifia asi... Ya me hubiera
muerto”. Que lo que hacia era salir corriendo y me ponia a llorar de ver como la rechazaba toda la familia, pero volvia a pedirle fuerzas a Nuestro
Sefior, que nos diera fuerza para seguir adelante. (E2M-pag6)

Pues las personas que uno se encuentra en la calle cuando yo voy con ella o ella va sola y si ella se va del lado la gente dice que ella esta
borracha, inmediatamente clavan la mirada hacia ella porque va borracha; y ella sabe que no es asi y era risita, me da rabia pero al mismo tiempo
de da risita porque ella sabe quién no es asi, porque ella de licor nada de nada.

(EM1-pég 10)

Ella es muy juiciosa en la casa de acuerdo a sus capacidades porque la motricidad de ella es muy pesada porque como yo le digo el

equilibrio de ella no sirve para estarse

(EM2-10)

Miran mas bien son las capacidades para ensefiarles algunas actividades y entonces esta haciendo un esfuerzo para poder terminar la

primaria a ver hasta donde es capaz. Es compinchera pero no tiene muchos amigos, no sé si es porque la mamay los hermanos son asi.
(E2M-péag9)

Relato del hermano

Es verracay si se lo propone, cuando trabajé demostro esa verraquera que tiene por dentro. Actividades, pues con lo del colegio de estar
yendo muy bien, ademés para obtener la secundaria, ahi va dandole a ver si lo puede lograr.

(EH1-pag)

Hay una segregacion fuerte hacia aquellos que tienen ciertas limitaciones, sino mas aquellos que les falta algin miembro del limitan porque
supuestamente no son capaces de hacer ciertas funciones, pues mas mi hermana cuando tiene un problema cognitivo, es un poco mas denigrante
por decirlo asi.

(E1H-pag3)

Es una mujer que yo la veo normal, hace las labores que todos hacemos, se bafia, cocina, hace las labores domésticas de una casa

(E1H-pag5)

Asi se quiera ir no lo va a poder hacer, puede convertir como en una carga, ho como una carga sino como en esa compafiia que debe tener
(E1H-pag6)

Ella es la pequefia bonita de la casa, y aunque sé que tal vez en el fondo puede ella vivir sola, en este momento depende de todos nosotros.
(E1H-pag5)

Depende de estar como con alguien, no se a nivel social yo creeria que como a todos nos pasa, pero yo creo que la mas fuerte es la econdmica
y emocionalmente. .

(E1H-pag6).

Faltan muchas leyes que sean como sustento para cierto desarrollo que les falta a toda la poblacién, hay mucha segregacién por parte de la
sociedad, el Estado, el Estado no protege porque no es prioritario para él.

(E1H-pag4)

creo que no somos quien para juzgar y lo que si se debe hacer es apoyar, finalmente sea como sea las cosas pasan por algo, Dios tiene un plan
para cada uno de nosotros y algo tiene que cumplir Ella en esta vida terrenal, algo que tienen que dar como leccién a los demas, en el caso
particular de mi hermana, que los apoyen, que no los rechacen, que los acompafien, que les den amor porque el amor es un motor bastante fuerte
(E1H-pag4)

Relato del padre

En la casa, lavando los platos, haciendo de comer, lavando la casa, limpiando, trapeando, eso es lo que hace en la casa.

(E1P-pég6)

Porque como ella no se puede mandar sola, ella tiene que estar la mama o el papa encima, diciéndole que es lo que tiene que hacer, dele asi la
plata para un mandadito, désela medida porque ella no se puede dar el lujo de ir a parrandear, o irse con las amigas, sola ella no se puede
defender y se defiende es con dificultad, entonces, como vuelvo y replico, si hubiera un médico bueno, pero no.

(E1P-péag4)

Relato del cuiiado

Si, tdmelos en cuenta, péngalos a estudiar, enséfiele cosas, de lo que ellos les guste y yo creo que eso les ayuda, pues en mi ignorancia sobre el
tema, eso les ayuda a desarrollar sus capacidades mentales; y eso pasa con el hecho que los inutilizan, partiendo que ni siquiera les dan un
estudio. Entonces, si uno no utiliza el cerebro pues se atrofia, como cualquier musculo que no se usay el cerebro también; el hecho de ponerlos a
trabajar y estudiar los ayuda a que se desarrollen, que evolucionen un poco mas.

(ECU1-pag)

Entonces el rol de ella dentro de la familia es servir a los demds y apoyar a los demas, en las labores, hacer un mandado... en fin

(E1CU-péagl)

Ella por lo que he visto procura caerle bien a todo el mundo, aunque por su misma condicion

(E1CU-péagl)

Si, tdmelos en cuenta, pongalos a estudiar, enséfiele cosas, de lo que ellos les gusten y yo creo que eso les ayuda, pues en mi ignorancia sobre

el tema, eso les ayuda a desarrollar sus capacidades mentales; y eso pasa con el hecho que los inutilizan, partiendo que ni siquiera les dan un
estudio. Entonces, si uno no utiliza el cerebro pues se atrofia, como cualquier musculo que no se usay el cerebro también; el hecho de ponerlos a
trabajar y estudiar los ayuda a que se desarrollen, que evolucionen un poco mas.

(E1CU-pag5)

Primero asesorarse con profesionales de salud y demas profesionales que tienen que ver con esta discapacidad, inviértale todo el tiempo, todo

lo que pueda, para que esa persona, comience desde chiquito a convencerse de que él es capaz de hacer cosas y de que él puede ser auténomo,
pero ahi toca es apoyo familiar, amor, respeto y pues buscar que sea lo mas independiente posible porque papa y mama no van a vivir toda la vida;
entonces, ¢Qué va a hacer? Tienen que darle las herramientas que pueda de la mejor manera para sacarlo adelante y que sea lo mas auténomo
posible, sin pobretearlo, que en mi opinién eso es lo que mas mata a una persona o friega a una persona a pesar de que tenga una discapacidad
cognitiva.
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(E1CU-péagb)

Yo creeria que hay que dejar de pensar que son indtiles, porque eso es falso; cada quien nace con unas habilidades

(E1CU-pag3)

Pues hasta donde ha llegado estudiando, pues con sus limitaciones y todo, pues por su condicidn, procura siempre estar haciendo algo, pues

ahora por el colegio esta inmersa en su rol de estudiante, pero ella ha estado en la fundacién de FIDES, y en todas esas cosas que le ofrecen para
tener, digamos una entretencién o un mundo donde estar mas aparte de la familia.

(E1CU-péagl)

Los IS develados en los relatos de los actores de la familia y la persona con discapacidad frente a la
inclusion social, no estd completamente inclinado frente a las posibilidades de inclusion social, en este
proceso se reconocen cambios pero que aun requieren seguir fortaleciendo, para que no sélo se hable de
esbozos de inclusion sino de una realidad absoluta cuando se reconozca en todos los ambitos a la persona

con discapacidad como una persona con deberes y derechos.

Inclusidn laboral

Segun la OIT (2013) la inclusion laboral de las personas con discapacidad debe considerar las barreras
relacionadas con las empresas, las barreras atribuidas a la propia persona con discapacidad, las barreras
asociadas a las familias de personas con discapacidad, las barreras asociadas a las familias de personas con
discapacidad, los beneficios que experimentarian las empresas con la inclusién laboral de personas con
discapacidad y Beneficios sociales de la inclusion laboral de personas con discapacidad. Esos elementos
se evidenciaron en los relatos de los participantes.

Si se tiene en cuenta la definicion de la OIT, la persona con discapacidad de este proceso ha
experimentado inclusion laboral por que ha tenido trabajo en algunos momentos de su vida. Sin embargo,
dicha inclusién no ha sido permanente, lo que hace que se genere dependencia econdémica por parte de la
familia. El ser una persona adulta con discapacidad y no estar vinculada laboralmente, genera frustracion
en todos los actores de la familia.

La persona con discapacidad considera que tiene habilidades para trabajar, ya que reconoce la dindmica
de tener un empleo, aunque siente que no existe un amplio espectro de posibilidades. Se observa
incertidumbre al no tener vinculacion laboral, por tanto reclama la necesidad de ampliar la oferta laboral,
las posibilidades de vinculo que permitan estabilidad econdémica. La inseguridad laboral genera
cuestionamientos frente a la diferencia con las personas con discapacidad, y la necesidad de vinculo laboral
para satisfacer necesidades béasicas.

El sentirse Gtil para su familia, generé emociones que deben ser tenidas en cuenta al establecer procesos
de inclusion laboral, esto en palabras de la OIT corresponde a los beneficios emocionales para la persona y
para su familia.

Sin embargo el hermano cuestiona, la discriminacion laboral a la que ha estado expuesta su hermana, ya
que en algunos lugares no se le han reconocido los mismos derechos de los otros trabajadores. La inclusion

laboral es punto algido en el diario vivir de esta familia, ya que conviven que un adulto que es poco
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productivo econémicamente, razon por la cual se reclama acciones de capacitacion que generen mas
impacto y tengan vigencia en el tiempo.

Teniendo en cuenta que el proceso o acciones de inclusion laboral que ha experimentado la familia han
sido temporales, de alguna manera porque ha prevalecido las consideraciones sobre la deficiencia y no
sobre las capacidades. Al realizar acciones que permanezcan en el tiempo impactara en la estabilidad
emocional de los sujetos con discapacidad, asi como la de la familia.

El proceso de inclusion laboral no ha sido permanente, y como falta sensibilizacién sobre el tema no se
han ampliado las posibilidades.

Todos los actores dan cuenta de la insuficiente inclusion laboral a la que ha estado expuesta la persona
con discapacidad, y por tanto consideran que es importante incrementar estrategias que permitan una mayor
estabilidad laboral. Se evidencia un reclamo a los entes gubernamentales por la no generacion de
oportunidades reales que favorezcan la inclusion laboral.

Relato de la mujer con discapacidad

Yo he trabajado (...)

(Mu-péag. -2)

...s1 hubiera trabajado, hubiera estudiado en una universidad, hubiera tenido cosas para mi, hubiera salido a conocer otras partes del mundo.
(Mu-pég. -12 - 13)

...vuelvo y digo a nosotros nos dieron la oportunidad de trabajar, sé que es una responsabilidad, sé que es honorario, llegar puntual, no es que
yo me siente diferente, me siento igual como los demas.

(Mu-pag. -5)

¢Por qué no le dan trabajo? ;Sélo porque tienen una discapacidad? Ellos también trabajan” y como asi que les van a ayudar a los de afuera y
los de otros lados y también hay muchachos con discapacidad y a este lado quién Bogoté no les ayudan; digamoslo asi, por el lado del Choc6
también hay muchachos con discapacidad y a ellos si les estan ayudando ahorita.

(Mu-pég. -11)

Lo que me diferencia de una persona sin discapacidad es que ellos tienen su sueldo, trabajan se desenvuelven en la vida, vuelven y estudian
vuelven y trabajan.

(Mu-pég. -11)

Me decian mongdlica, que yo no servia para nada, que yo era un cero a la izquierda, que porqué iban a hablar conmigo, “No le pidan consejo
a ella de eso, porque ella que va saber de eso ella no sabe nada de eso, ella ni entiende lo que es eso”, No sabe ni en donde esta parada, me
miraban mal, se reian de mi, se burlaban de mi, hasta decian que era monstruo (...) yo me sentia mal porque en vez de recibir un apoyo, recibié
muchos ultrajes, muchos maltratos de ellos.

(Mu-pag. -5)

Relato de la mamdad

Que hubiera haya un taller donde ellos aprendan desde pequefios, que puedan aprender a desarrollar un trabajo, pero que los motiven
pagandoles algo.

(E1M-péagll)

Tenidos en cuenta para integrarlos en el sistema laboral para ellos y les dieron una lucecita de un afio, los ilusionaron y los frustraron a la

vez, los mandaron al piso. Ellos todos los dias que amanece preguntan cuando serd que cuando los van a mandar a trabajar otra vez y en eso se
quedo porque no volvié a haber.

(E2M-pég 9)

Vaya a pedir empleo para ellos a ver, una empresa los rechaza, hasta en la salud, porque llega uno dicen, “Ah, esta nifia tiene retardo, tiene
discapacidad”, afortunadamente mi hija no convulsiona, pero los que convulsionan inmediatamente como que los aislan, porque como que esa
convulsién le contagia al otro. Si hoy en dia es mas abierto, ya los muestran, no los esconden, como primero que eran escondidos, que nadie
supiera que Ud. tuviera un hijo con discapacidad, porque eso era un desprestigio para la familia o para la misma comunidad, de un barrio, de un
sector, de una cuadra, mucho mas de una casa donde viviera mas gente, era terrible. Hoy en dia no, porque hay muchas fundaciones donde
llevarlos, no para que los tengan encerrados, sino donde les ensefien, que saben como manejarlos. Primero no, era a tenerlos encerrados y
alejados de la sociedad, que no supieran que existian esas personitas.

(E1M-péagll)

Relato del papd

Ella trabaj6 en una empresa pero poco tiempo, ella por las mafianas se iba sola, pero por las tardes ibamos a recogerla, trabajé como un afio
por alla en el aeropuerto haciendo aseo, que le daban empleo a la gente por temporadas y trabaj6 por un afio y la china estaba hasta contenta,
pero el contrato no se lo renovaron entonces ha sido dificil que siga trabajando.
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(E1P-pég5)

Frente a lo laboral como le dije fue una ilusién que le dieron en un tiempo que les dijeron que iban a ser tenidos en cuenta para integrarlos en

el sistema laboral para ellos y les dieron una lucecita de un afio, los ilusionaron y los frustraron a la vez, nos mandaron al piso. Ellos todos los
dias que amanece preguntan cuando seré que cuando los van a mandar a trabajar otra vez y en eso se quedd porque no volvié a haber. (E1P-pag9)

Relato del hermano

pero sé que cuando estaba trabajando se sentia stper contenta, asi llegara 11 o 12 de la noche ella estaba feliz porque sentia que algo

aportaba a la casa, como por ejemplo el computador que fue trabajo de ella, yo creo que tienen mucho por dar ensefiar a todos

(E1H-pag5)

Trabajo en el hotel Bacara por dos afios y no hubo una compensacion econémica hacia ella, trabajo gratis, tenia almuerzo y desayuno pero no
era como los demas trabajadores; entonces desde ahi comienza como esa segregacion, porque los utilizaron y no le dieron ninguna cosa a cambio
. (EH1-pag1)

Estuvo trabajando en casa limpia, pero trabajo en el aeropuerto, pero a pesar que les gustaba el trabajo y que se arriesgaba al coger busy

andar en las calles peligrosas, la sacaron de alla porque la situacion no estaba para apoyar las personas con discapacidad o con alguna limitante.
(E1H-pag4)

Que ella no tiene unas habilidades para eso, igual tiene 42 afios, el tiempo pasa y lastimosamente la sociedad de marca por la edad, pero yo

creo que mas que todo es por decisiones en muchos aspectos y habilidades que ya sea que no se aprendieron de nifia o que no se pudieron
desarrollar.

(E1H-pag6)

Relato del curiado

por lo que he podido saber, pero pues por la sociedad en la que vivimos no es tan facil que una persona con la discapacidad cognitiva que ella
tiene, aunque sea leve, pues no es tan facil que le den un empleo
(E1CU-pagl)

Frente a la inclusién laboral también existen voces encontradas, reconocen cambios frente a lo que se
vivian en décadas anteriores, sin embargo consideran que faltan acciones reales, dadas por voluntad politica
de las instituciones, ya que la mujer con discapacidad desde la edad cronoldgica se encuentra en etapa
productiva y tiene capacidades para desempefiar tareas operativas, sin embargo no existen posibilidades de
mantenerse en un trabajo por un tiempo prolongando ya que las ofertas son temporales.

Por otro lado la calificacién de Medicina Laboral genera un reporte que refleja las capacidades de la
mujer con discapacidad, pero por el diagndstico médico y la falta de certificaciones académicas regulares
no han permitido ubicacion laboral.

Ademas la familia responsabiliza al Estado de no generar oportunidades para la inclusion laboral
efectiva y permanente desde una mirada asistencialista, sin embargo no consideran que ellos pueden
generar estrategias que permitan abrir posibilidades de emprendimiento y productividad para que la persona
con discapacidad pueda generar ingresos econémicos y asi disminuir las cargas no solo para la persona con

discapacidad sino para la familia en si misma.

Inclusion educativa

Tener acceso a servicios educativos de calidad es un derecho de todos los ciudadanos, sin embargo en el
caso de las personas con discapacidad es un derecho que en ocasiones se pone en duda, en primer lugar por
las posibilidades en si mismo, cuando se entiende que integracion es igual a inclusion y como lo enunciaron
Rodriguez & Orozco (2014) se evidencia desconocimiento de los actores del contexto escolar acerca de la

participacion social de los estudiantes con alguna deficiencia, limitando por ende la realizacion de ajustes
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pertinentes para lograrlo, y por otro lado porque no se capacitan a las personas encargadas de hacer el
proceso.

Se reconoce un proceso de inclusion educativa, por el acceso que se tuvo a educacion especial, y por el
proceso llevado alli para su aprendizaje. Dicha inclusion educativa, ademas se entiende como una infinita
suma de posibilidades de ayuda en un lugar diferente a la educacion regular. Educacion especial brindo6
herramientas para aprender diferentes oficios, aunque en la actualidad no se aplique lo aprendido.

El proceso educativo inicio en un colegio regular, en donde sugirieron que debia irse para un colegio de
educacion especial. Se inici6 un proceso de segregacion en educacién especial, sin embargo esto era lo que
decia la norma que debia realizarse, y de alguna manera para la madre fue lo mejor que pudo pasar para su
hija, que estuviera en lugar dedicado para personas especiales., el trato fue diferente, habia mayor
aceptacion, mas consideracion frente a la condicion de discapacidad, por el mismo conocimiento. La madre
y el padre veian la asistencia educacién especial como una manera de reforzar el proceso terapéutico, por el
cual se esperaba se logrard la cura. Se reconoce que el pertenecer a educacion especial en su momento

generd mayor discriminacion, aunque resalta la necesidad de este tipo de educacion.

La mujer con discapacidad en el proceso de inclusién educativa reconoce otras posibilidades, aunque
quiera equiparar con los procesos normales que demanda la sociedad, por eso los espacios de educacion
continuada que brinda el distrito, y en los cuales eventualmente participa, los equipara como una
Universidad, como una manera de olvidar los sefialamientos y una oportunidad de sentirse normal, aunque
en el contexto escolar también experiment6 rechazo y discriminacion, especialmente cuando formd parte de
educacion regular.

La familia en general después de todo lo vivido reconoce como capacidad el aprendizaje de la lectura y
la escritura, esto la acerca a la normalidad, consideran que las personas que participen en proceso de
ensefianza de personas con discapacidad, deben conocer y tener en cuenta las capacidades particulares de
cada sujeto, por tanto se deben ampliar las estrategias de formacién docente y estudiantil para las personas
con discapacidad.

Relato de la mujer con discapacidad

Yo recuerdo que si estudie, estudié en educacion especial, mas que todo haya donde estudié

(Mu-pag. -4)

Pues educacion especial es como una fundacion, no sé qué es lo que quiere decir, pero para mi es una fundacion porgue nos ayudaban.
(Mu-pag. -5)

Pero capacidades por ejemplo de hacer manualidades, de hacer mas marroquineria, de hacer escobas, de hacer artesanias, yo he hecho
vitrales, también he pintado, he hecho arcilla; sino que ahorita no tengo el modo cémo hacerlo, también he bordado, lo de lenceria, también he
hecho cosas de panaderia he hecho cosas muy diferentes, pero he hecho cosas; no es que me las venga a dar pero si, yo he estudiado mucho.
(Mu-pag. -4)

Yo tengo una universidad especial para mi, estoy como si estuviera en una universidad; vuelvo y digo, mis compafieros estan conmigo, me
aceptan por lo que soy, ellos dicen que yo no tengo nada especial

(Mu-pag. -4)

Pero en el momento por acompafiar a mi mamd... Debido a ella llora se acompaiian. Ella se siente muy contenta que yo la acompariio y estoy
aprovechando lo mismo que ella.

(Mu-pag. -1)
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Mi relacion con mi familia, ellos me quieren mucho, mi mamé me quiere mucho; no digo que me quiere mas que a mis hermanos, mi mama nos
quiere a todos, pero yo estoy con ella, porque soy la Unica que los acompafia. Mi papa también me quiere mucho y la llevamos bien con mi papi, la
vOoy muy con mi mamd, con mis hermanos. Vivimos los dos hermanos con mis papés. Mis tios también me quieren mucho, mis primos también.
(Mu-pag. -7)

Con mi papa también, pero la que estuvo siempre conmigo mi mama y también se lo agradezco porque de pronto no hubiera respondido bien,

de pronto no estuviera ac4, de pronto no estuviera diciendo cosas por aca.

(Mu-pag. -13)

Hoy en dia la gente se esta dando cuenta de los cambios que se estan dando.

(Mu-pég. -10)

(...) en mi concepto de vida, que me he visto en mi misma, yo he escuchado que es cuando uno necesita mds apoyo, como mds ayuda, COmo

mas tratamiento. Si, son de esas personas que no podemos hablar, que no pueden pronunciar letras..., son esas personitas que no pueden leer bien,
que se les dificulta poder caminar, que estan en silla de ruedas.

(Mu-pg10)

...porque nos ayudaban con la psicéloga, nos ayudaban con trabajo social, con terapia de lenguaje, terapia ocupacional.

(Mu-pég. 11)

Mas que todo un dieron terapias de psicologia, terapia de lenguaje, terapia ocupacional, trabajadora social, de todo me dieron alla

(Mu-pag. -4)

Relato de la madre

Ella hizo kinder, primero, segundo, pero me la pasaron asi como... aprendié a leer, a escribir, no muy bien, la motricidad de ella era muy
pesada; lo que si le ponian, todo le preguntaran en inglés ella se lo sabia, las palabras se las aprendi6, que la misma profesora se aterraba, que las
poquitas palabras que en ese tiempo, eso si se le quedaban, pero alla aprendio a leer, los nimeros no, yo se los ensefiaba, ya los traia desde las
terapias, cuando yo la pues en la escuela, ya sabia leer; en la escuela no alcanzé a durar una afiito, en la escuela regular.

(E1M-péag6)

Me dijeron que la nifia tenia un problema de aprendizaje, que tenia que ponerla en una escuela regular, para que de ahi me la llevaran a
estudiar en un colegio de educacién especial, pero que tenia que ser por medio de la secretaria de educacién.

(E1M-pag2)

Ahi ya me le adjudicaron el colegio especial, para nifios especiales con retardo y me la ubicaron no muy lejos, pero tenia que coger bus. ¢Qué
hacia yo? Echarmela a las costillas; yo la llevaba al colegio todos los dias.

(E1M-pag2)

Mi hija estuvo en educacién especial desde la edad de los 9 afios, hasta los 30 afios.

(E1M-pag8)

Ella roté por varios colegios de educacién especial y cuando ya me dijeron que a ella la tenia que meter a un colegio de educacién especial, yo
casi me muero de la angustia, porque yo no sabia qué era eso, por qué me la iban a diferenciar.

(E1M-pag2)

Lo primero es que les brindaban mucha confianza, se veia el carifio que les daban, los querian de verdad como nifios como cualquier otro, no

los diferenciaban; antes bregaban a integrarlos con los otros aunque también en ese tiempo todavia habian dentro de los colegios regulares un
lugares escondidos.

(E2M-pé4g 5

En ese tiempo los nifios de educacion especial eran animalitos como escondidos alla atras del colegio regular, que nadie se enterara que alla

era donde estudiaban, eso era como un mal contagioso para los otros nifios; los colocaban en el mismo colegio pero no en el mismo sal6n. Salian
antes de que los otros nifios salieran del colegio, entraban antes de que los otros nifios entraran al colegio, la hora de descanso también era
aparte, no los juntaban porque decian que era una enfermedad contagiosa; en ese tiempo era muy dificil para nosotros como més y luchabamos y
luchdbamos, no era solo yo, asi habian muchas familias pero entonces para uno de mama era dificil, pero mas dificil seria no haber hecho nada y
no haber luchado por ellos.

(E2M-pég7)

Como mi hija no decia nada y no hablaba nada entonces la sacaron y la arrinconaron; cuando yo llegue a recogerla, una nifia compafiera de
ella me dijo “mamda la profesora le pego a su hija”, entonces yo fui a hacer el reclamo y la profesora me dijo que ella no sabia nada, me toc6
hablar con la rectora y asi fue que a ella le tocé salir también por haber sido atrevida con mi hija; luego desde alla he venido luchando con ella,
porque ella no andaba, me tocaba cargarla a las costillas, a ella la cargué hasta la edad de ocho afios

(E2M-pég 1)

Pues resulta que yo cuando ya me meti en ese cuento de educacion especial, que ya fue mi hija a encontrarse no solo con nifios del mismo
problema de ella, sino que problemas mas avanzados, por ejemplo, los nifios con sindrome de Down, nifios que no hablaban... a mi me decian que
para qué habia metido a la nifia all&, que en vez de recuperarse se iba a contagiar.

(E1M-pég7)

Al menos me queda el consuelo que sabe escribir, sabe leer

(E1M-pég4)

No es tan facil en una escuela regular, es mas, una profesora, una docente, tiene que ser preparada especialmente para ensefiar a esos nifios,
¢Por qué motivo? Porque son mas fragiles, son mas inteligentes, pero hay que saberles explotar esa inteligencia o eso que pueden desarrollar o
aprender, que ellos pueden aprender pero no se les puede ir a manejar en un grupo con todos los otros, porque es complicado, tiene que estar un
poquito mas preparada una docente.

(E1M-péagll)

cambiaria la educacion desde pequefia, una educacion donde yo supiera verdaderamente que les van a ensefiar algo, no que los tengan alla

por tenerlos, mientras que uno no los pueda tener en la casa porque esta trabajando, que le hacen estorbo, porque eso es lo que pasa; pero la
educacion primordial. Que si no pudo aprender a leer y escribir, ellos tienen muchas maneras de aprender, cuantos nifios no han surgido y son
capaces de ir a representar a nuestro pais en otras cosas, a salir fuera de nuestro pais a mostrar que ellos tienen capacidad de hacer cosas, no
solamente que porque no pudieron aprender a leer y a escribir, hay mucha actividad, ellos son capaces de y la saben aprender, hay que saber
quien les puede ensefiar.

(E1M-péagll)
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No es facil, porque en un colegio regular, tiene que haber una profesora de educacion especial, 0 que sea preparada, para saber manejar esos
nifios; eso no se puede ir a dejarselo a una profesora comin y corriente. Cuando yo puse a mi hija en una escuela regular que me mandaron para
alla, era con todos los nifios ahi porque era mi hija la que entraba all4, la que no escuchaba, la que no le rendia escribir, la que estaba
aprendiendo a escribir y ya tenia como 8 afios, una nifia de primero, que ya habia pasado a segundo, tercero, pero la mandaron a la escuela...
¢Qué hizo la profesora? Un dia yo llegué a sacarla, la profesora me le habia dado una cachetada porque ella no sabia hacer nada y la sacé de
clase.

(E1M-pég 11- 12)

En ese tiempo los nifios de educacion especial eran animalitos como escondidos alla atras del colegio regular, que nadie se enterara que alla

era donde estudiaban, eso era como un mal contagioso para los otros nifios; los colocaban en el mismo colegio pero no en el mismo salén. Salian
antes de que los otros nifios salieran del colegio, entraban antes de que los otros nifios entraran al colegio, la hora de descanso también era
aparte, no los juntaban porque decian que era una enfermedad contagiosa; en ese tiempo era muy dificil para nosotros como mas y luchdbamos y
luch&dbamos, no era solo yo, asi habian muchas familias pero entonces para uno de mama era dificil, pero mas dificil seria no haber hecho nada y
no haber luchado por ellos.

(E2M-pag2)

No tenia buen aprendizaje, que no era capacitada para meterla en un colegio, de pronto con el tiempo que fue creciendo, todavia hay
oportunidad que pueda estudiar, pero ella en ese tiempo no,

(EM1-pag 2)

Como les cuento, el papa se volvié una melodia con ella, era su bebé consentida y a la otra era como a arrumarmela, sin embargo yo segui
luchando y la llevaba a un lado y al otro,

(EM1-pag 2)

(El papd)... no me le votaba ni un dulce, ni siquiera la determinaba para nada. Luego después llego el nifio que es el tercero, igual para el

hubo todo el afecto, todo el carifio para ellos dos, pero para la nifia mayor con discapacidad no hubo ese afecto ni ese acompafiamiento. .
(E2M-péag 7)

Para mi era una enfermedad que tenia cura, que si los otros nifios eran asi era porque las mamas no se preocupaban por ellos.

(E2M -pag8)

Pues ahora, de ver toda la lucha todo el proceso, lo defino como una discapacidad que ellos tienen, que de pronto cuando uno esta en

embarazo, alguna mala fuerza o problemas congénitos, pero no lo defino como una enfermedad, ni le siento pesar.

(E1M-pég 10)

sistema de salud siempre esté igual. Tuve desde un principio, porque la tengo afiliada a capital salud y es un complique para que le den un
medicamento, una cita, durar dos o tres meses para que le den una cita, asi sea de urgencia que la necesita no se la dan y asi este afiliada por el
SISBEN siempre debe pagar, a eso también me refiero, un sistema de salud y la educacion deberian tener mas apoyo estos nifios, porque ellos si lo
necesitan de verdad.

(E2M-pég 8)

Despertar era que ella era como mas dormidita, como que no tenia un poquito de inteligencia, era como mds... lo digo asi y sé gue es una
palabra mala, como mds “tontica” y yo senti que ella a medida de que fue, la educacion especial no le afecto para nada, como me decian, que se
iba a volver peor, no, ella desperté muchisimo, ella se volvié como con mas capacidades, a medida que fue pasando el tiempo, mejor de escribir, ya
era capaz de venir y contarme, “hicimos tal cosa en el colegio...” y es una nifia que se dio a querer mucho durante todo el proceso en educacion
especial, era muy querida por las profesoras. (E1M -pag. 8)

Hoy en dia digo que vali6 la pena, la lucha fue inalcanzable, a veces, yo me sentaba y lloraba, y lloraba y lloraba, y que el apoyo mio era mi
esposo y yo, yo nunca tuve apoyo de mi familia, mi familia nunca me apoyd, cuando se dieron cuenta que mi hija tenia un problema, el que no dijo
que era un castigo de Dios, los demas dijeron que ellos ya se hubieran muerto, pero una hija asi... a mi nunca me dieron el apoyo, para que le iban
a dar apoyo, si dijeron que eso no servia para nada, inclusive el mismo papd, decia para que luchaba yo por algo que no iba a servir para nada,
que eso era una cosa de meterle plata y aquella no servia para nada.

(E1M -péag. 3)

porque hoy al menos ella, como vuelvo y digo, nosotros no tuvimos apoyo de la familia, ni por parte del pap4, ni por parte mio, lo que hicimos
nosotros, lo que yo pude hacer, porque él también tenia que trabajar para traer el pan a la casa, lo que yo podia hacer para aqui, para alli,
defendiéndome... yo tuve un pequeiio negocio, pero no por eso dejé a mi hija abandonada, yo me la llevaba y yo me la traia, yo la cargaba, mejor
dicho, que la gente conmigo se aterraba de ver que yo con esa china a las costillas, pero ya grande, y yo me la llevaba para el colegio.

(EAM -pég. 3)

sin ayuda de mi familia, los pocos amigos que le dan a uno la mano, porque en ese momento hay unos amigos que le dan a uno la mano, mas

no la familia, la familia a uno no, es para ellos como un motivo de verglienza, pero es una lucha, pero ahi vamos,

(E1M -péag. 4)

yo me asusté mucho porque en ese tiempo no se sabia, no era muy conocido, nunca en mi familia habia pasado eso, nunca jamés, nunca habia
oido que por parte de mi papa o de mi mam4, en la familia, en mis hermanas, que ya tenian hijos, hubiera algin problema

(E1M -péag. 2)

Los hermanos, creo que si, esta empapados mas o menos, porque han estudiado y gracias a Dios su cabecita les ha servido y saben mas o

menos el problema de ellos, y debido a eso por eso la apoyan y para mi eso es una gran ventaja que al menos los hermanos la apoyan mucho. Ellos
si saber cdmo es el problema, que saben que no se recupera, que a ella hay que estarle dandole la mano.

(E1M -pag. 9)

Entonces para mi fue muy duro, pero tenia que aceptarlo, no conformarme, porque no me conformo, pero ya tenia que aceptar que las cosas

no eran como yo queria que salieran, asi ya no iban a ser, era algo que tenia que aceptarlo, y estar ahi apoyandola hasta el dia que mi Dios diga.
(E1M -pag. 9)

Frustrada por un lado, por no lograr lo que yo queria que hubiera sido, pero si me siento orgullosa del progreso que ella tuvo. No mas desde

el dia que ella empezd movilizar sola, para mi fue un orgullo, con todas las dificultades que ella tenia para moverse, con el riesgo mas grande que
se callera de una buseta. Igual ella ha trabajado.

(EIM -pég. 10)

Si yo pudiera retroceder el tiempo cambiarian muchas cosas, por ejemplo yo le hubiera seguido dando terapia de lenguaje, yo se que le hizo

falta mas

(E1M -pag. 6)

Todavia no se nombraba mucho pero sé que si existian, eran muy costosos, recibiera tenido el apoyo, me hubiera brindado el carifio pero él

no, nunca como papa estuvo dispuesto. Que tocaba era el colegio él decia “vaya usted que yo no tengo tiempo”.
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(E1M -pég. 6)

¢Qué le dijo ella? “No mija, su hija es de por vida y Ud. tiene que ser constante de las cosas, porque el problema que ella tiene, ella no se va
alentar de eso. Que pueda que ella aprenda a hablar bien, a leer y a escribir, a los nimeros, pero ella no va a ser...” porque ella cuando empez6 a
estudiar me empezaron a decir “Ud. tiene que estar ahi todos los dias...” y es la hora que todavia me lo dicen, recalcandole, porque esto es de
tenacidad, de estar ahi diciéndole las cosas.

(E1M-pag7)

significa que por eso me toca brindarle el apoyo hasta el dia que mi Dios me de salud y me deje estos ojos abiertos y mis pensamientos

funcionen bien para yo poder seguirla apoyando hasta el dia que mi Dios me lo permite y si me gustaria que el gobierno era el apoyo como para
lograr una pensioncita, como para que el gobierno no de ese apoyo, o que haya un trabajo para ella mas que sea para comprarse sus cositas
mientras puedan trabajar porque los dias van pasando la salud también se va acabando; pero entonces ¢Uno que mas hace? Pues seguirlos
apoyando.

(E2M-péagll)

Si ella no hubiera tenido ese problema, esa discapacidad, por ser mi hija mayor, me veia en este momento con un par de nietos de ella, lo
segundo, ella seguro habria sido una profesional, no estaria en la casa, no es porque yo quiere que no esté, pero hubiera sido diferente porque yo
podria trabajar, hacer algo no habria sido centrarme en la casa, que eso es trabajo para uno, la responsabilidad del hogar eso es harto trabajo,
algo que uno tiene que asumir de todas maneras. Pero sé que no me hubiera centrado a estarme en la casa totalmente, ahi disponible a que llegara
el marido y tenerle el almuerzo, habria aportado mucho mas, fuera de lo que vi en el hogar, lo que estuve frente al hogar hasta el dia de hoy.
(E1M-pag9)

Al mismo tiempo de que la trataban como un animal, la sentian también que ella es como un bultico que no se podia mover, que no iba a hacer
nada en la vida, que era un ser imitil, que lo que yo iba a sufrir no estaba escrito y por eso saqué coraje dije “aqui no me quedo y voy a luchar
hasta el Ultimo momento . Hoy en dia no sélo mi familia sino también los amigos de nosotros que ya la vieron crecer y la vieron cémo evolucion6
en el sentido de que pudo hablar; no muy bien pero si, quedaron aterrados, pero nadie sabe lo que yo luché por esa nifia y la fe que puse para que
ella saliera adelante

(E2M-péag5)

Pues yo no senti nada malo porque era mi hija, yo sabia que tenia que luchar, pero si senti un rechazo de mi familia, porque el primer caso

que se presentaba en mi familia, totalmente yo senti el rechazo de mi familia hacia mi y hacia mi hija.

(E2M-pag4)

Entonces para mi fue muy duro, pero tenia que aceptarlo, no conformarme, porque no me conformo, pero ya tenia que aceptar que las cosas

no eran como yo queria que salieran, asi ya no iban a ser, era algo que tenia que aceptarlo, y estar ahi apoyandola hasta el dia que mi Dios diga.
(E1M-pag9)

Relato del cuiiado

Pues hasta donde ha llegado estudiando, pues con sus limitaciones y todo, pues por su condicidn, procura siempre estar haciendo algo, pues
ahora por el colegio esta inmersa en su rol de estudiante, pero ella ha estado en la fundacion de FIDES, y en todas esas cosas que le ofrecen para
tener, digamos una entretencién o un mundo donde estar mas aparte de la familia.

(E1CU-pag 1)

Pero hay algo que se sale de la pregunta, pero que se me viene a la mente, es que de un tiempo para ac4, creeria yo que es porque ha utilizado
mas su cabeza para cosas Utiles como es estudiar, ha tenido como una mayor capacidad de raciocinio y de toma de decisiones mas auténoma, por
ejemplo, ella siempre ha tenido la costumbre muchas veces de pedir lo que la mama pide, o cualquier otro miembro de la familia pide;
Gltimamente, ella decide que es lo que quiere sin influencia de los demés. Entonces ahi uno comienza a ver que toma decisiones de que le gusta y
que no le gusta y si lo hace o no lo hace. (E1CU-pagl)

Labor hasta donde ella ha llegado es gracias a la mama, por el trabajo que ella ha hecho, por su terquedad en el buen sentido de la palabra
(E1CU -pég. 1)

Obviamente, con sus capacidades limitadas, es mi punto de vista, ella no se va a poder sentar a administrar una empresa o a sentarse a

manejar una cosa a profundidad de matematicas, bueno, algo complejo, pero que digamos que ella tiene la capacidad de trabajar obviamente, ella
podria trabajar (ELCU-péag3)

debilidades, por ejemplo que ella tiene un inconveniente con respecto a que no tienen conocimiento correcto del dinero, por lo que hay que

darle el dinero casi que justo, tiene un problema de equilibrio, que la hace ver como una persona un poco débil para ciertas actividades fisicas y
que muchas veces tristemente, por lo que también le he escuchado a la mama, la gente guzga sin saber, dicen que mantiene borracha, otra cosas es
que a veces a uno le cuesta creerle ciertas cosas, porque es un poco mentirosita para salvarse de ciertas cosas.

(E1CU-péag4)

Pero digamos que en el entorno familiar y por el rol que yo tengo alli dentro de la familia, pues ella procura siempre servir dentro de la casa;
(E1CU-péagl)

Pues ella sirve para las cosas de la casa, de ayudar a hacer el aseo, de hacer diligencias.

(E1CU-pag4)

Relato del padre

Porque como ella no se puede mandar sola, ella tiene que estar la mama o el papa encima, diciéndole que es lo que tiene que hacer, dele asi la
plata para un mandadito, désela medida porque ella no se puede dar el lujo de ir a parrandear, o irse con las amigas, sola ella no se puede
defender y se defiende es con dificultad, entonces, como vuelvo y replico, si hubiera un médico bueno, pero no.

(E1P-péag4)

Pero que voy a cambiar, seguir dandole la comida y la posada, ver por ella hasta que Dios nos diga.

(E1P-péag4)

En las terapias, que ya le anotaron como los seis meses que no iba a caminar pronto, que tenian que enyesarle y le tuvieron que poner en
medio de las piernas una varilla, 30 cm de largo con yeso y todo y ella tuvo eso como un afio, hasta que le cambiaron por otro mas sofisticado,
pero ella no me caminé pronto, ella caminé mucho después de que... Caminé como hasta los 12 afios, al principio se arrastraba por el piso.
(E1P-pag.1)
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Qué podia yo hacer, pensar que ella no iba caminar nunca, yo le trapiches para que caminara

(E1P-pag.1)

No me acuerdo, pero que fue muy demorado y eso dependid la atrofiada de la China, dicen que le qued6 un vientecito en la cabeza, una cosita
muy chiquitita, pero se lo han podido curar, en ese tiempo no hubo formay los médicos no le dieron interés a eso y tampoco le pusimos muchas
cosas a eso, porque yo ganaba tan poquito, un minimo con eso andaba trabajando y su mama era la que andaba por alla con su china por todos
lados

(E1P-pag.1)

Eran por cuenta de la EPS que le llamaban Seguro Social, que quedaba en la 30 con 26, donde un médico que ya no me acuerdo como se

llama

(E1P -pag. 3)

Un apoyo para la mama, la mama ya tiene sus afios, entonces ella le esta colaborando mucho, la mama le manda que haga las cosas y ella las
hace, por sola ella tampoco es capaz que haga las cosas bien, pero con el apoyo de la mama lo hace bien, pero vuelvo y repito, cuando la mama le
falte, que vamos a hacer?

(E1P -péag. 6)

Un apoyo para la mama, la mama ya tiene sus afios, entonces ella le esta colaborando mucho, la mama le manda que haga las cosas y ella las
hace, por sola ella tampoco es capaz que haga las cosas bien, pero con el apoyo de la mama lo hace bien, pero vuelvo y repito, cuando la mama le
falte, que vamos a hacer?

(E1P-péag4)

En la casa, lavando los platos, haciendo de comer, lavando la casa, limpiando, trapeando, eso es lo que hace en la casa.

(E1P-pég6)

Relato del hermano

todo en una categoria de los parametros que te localiza en ciertos grupos de la sociedad y algo que se llama educacién especial y ha recibido
educacion en parte de su vida e igual a asistido al gimnasio moderno al programa de FIDES y por eso

la catalogaron dentro de este grupo que son unas personas con limitaciones

Haber tenido una hermana no con un problema, no con una discapacidad, una hermana normal que hubiese tenido su desarrollo completo,
porque ya hubiese tenido un sobrino no sé, otras acciones que pronto hiciera sentir

(E1H-pag4)

Hay mucha segregacién, en mucha dificultad para acceder a servicios ya sea de salud

(E1H-péag 3)

Uno se va dando cuenta y al fin al cabo es mi hermana sea lo que sea, nadie es perfecto, y si me preguntan digo que tengo una hermana mayor
que es especial y que gracias a Dios en lo que es por mi mama.

(E1H -pég. 2)

Ella es una mujer con pensamiento de nifia, es una mujer que la hemos sobreprotegido muchisimo, es una nifia verraca por decirlo asi porque
creo que si bien me lleva 14 afios yo no solvente cosas de las que mi mama tuvo que solventar con ella, que tal vez mi otra hermana vivié y se dio
cuenta, pero el solo hecho de saber lo que me cuenta mi mama que caminé como los siete afios, que estuvo mucho tiempo con yeso, que luego le
dije que no duraba més de dos afios, creo que algo nos tiene que dejar esto, es mentirosa; tapa las cosas que hace con mentiras, le gusta mucho la
television, siempre quiere quedar bien con todos pero lo que hace es que miente mucho, pero bueno, se hablamos de un nifio siempre quieren tapar
sus locuras con mentiras, que tiene miedo a la vida, le tiene miedo a la soledad, esta experimentando una etapa de una tuza dura, pero pues nada,
no creo conocerla mucho

(E1H -pag. 5)

ella lo que piense digamos que siente que no trabaja, que hasta ahora esté estudiando, que vive en la casa, que mi papa la maltrata, mi papa a
veces no entiende, pero en el fondo mi papa la quiere; son bastantes cosas, no sabria como decir estos aspecto

(E1H-pag6)

ha sido una relacién lejana, hemos sido muy distantes en muchos aspectos, pues de hecho en algin momento llegué a sentir como algo de pena
por sus caracteristicas, pero algunas cosas van cambiando a lo largo de lo que va uno creciendo, porque igual hay mucho desconocimiento de lo
que ella tiene y en particular la sigo alejando en muchas cosas y creo que no le he dado la importancia que ella deberia tener y por todo lo que mi
mama hizo por ella; creo que eso es algo que si desconocemos. Pero a la final todos somos diferentes.

(E1H-pagl)

Y en particular la sigo alejando en muchas cosas y creo que no le he dado la importancia que ella deberia tener y por todo lo que mi mama

hizo por ella; creo que eso es algo que si desconocemos. Pero a la final todos somos diferentes.

(E1H-pagl)

Si se quiera ir no lo va a poder hacer, puede convertir como en una carga,

(E1H-pagl)

Ella trabajo en el hotel Bacata por dos afios y no hubo una compensacién econémica hacia ella, trabajo gratis, tenia almuerzo y desayuno

pero no era como los demas trabajadores; entonces desde ahi comienza como esa segregacion, porque los utilizaron y no le dieron ninguna cosa a
cambio

(E1H-pag3)

Estuvo trabajando en casa limpia, pero trabajé en el aeropuerto, pero a pesar que les gustaba el trabajo y que se arriesgaba al coger bus y

andar en las calles peligrosas, la sacaron de alla porque la situacion estaba para apoyar las personas con discapacidad o con alguna limitante.
(E1H-pag4)

Hay una segregacion fuerte hacia aquellos que tienen ciertas limitaciones, sino mas aquellos que les falta algiin miembro del limitan porque
supuestamente no son capaces de hacer ciertas funciones, pues mas mi hermana cuando tiene un problema cognitivo, es un poco mas denigrante
por decirlo asi.

(E1H-pag3)

Es una mujer que yo la veo normal, hace las labores que todos hacemos, se bafia, cocina, hace las labores domésticas de una casa

(E1H-pag5)
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Como una carga sino como en esa compafiia que debe tener, es decir no dejarla sola, si bien que tengo planes de viajar nos toca cuidarla por
tiempos, aunque no viva conmigo mi ideal es estar solo un buen tiempo, viajar, si Dios me lo permite tener familia, pero vamos a ver qué pasa, por
el momento estamos acd, mafiana no sabemos, espero que a ver qué.

(E1H-pag6)

Los IS frente a la inclusién educativa se configuraron por la experiencia vivida en el transito por
educacion regular y por educacion especial, en donde quizds las acciones fueron méas de orden de
integracion y no de una verdadera inclusion educativa, sin embargo se dieron posibilidades de aprendizaje
en diferentes areas, aunque lo mas importante de este proceso fue la posibilidad de interaccién con otras
familias y personas con discapacidad. En este proceso también se evidenciaron acciones de discriminacion
y de sefialamiento por no accionar como los nifios considerados normales.

Aungue se reconoce la inclusion social y educativa como elementos fundamentales para el
reconocimiento como sujeto de derechos vinculado a un grupo social, se evidencia que para que dichos
procesos dieran lugar hubo un largo camino en donde se experimento exclusion, discriminacion, rechazo.

Los servicios de apoyo, a partir de los relatos de los participantes, se identificaron que para la
configuracion de los imaginarios sociales se construyen a partir de los servicios de apoyo brindado por las

instituciones: salud, educacion y familia.

2.2.2. Construccion Social de la Realidad de la Discapacidad

Las experiencias vividas alrededor de la personas con discapacidad, generadas por cada una de las
situaciones en el trascurrir de la vida, y que se relacionan con el conocimiento, la percepciéon y la
representacion que se establece sobre la discapacidad.

Asi como el sujeto con discapacidad equiparéd la discapacidad con enfermedad, en el nicleo familiar
también ocurre, especificamente por parte de la madre qué es quién ha cumplido el rol de cuidadora
comprometida y abnegada desde la infancia de su hija.

Por parte de la madre aparece el IS de sacrificio, la presencia de discapacidad requiere sacrificios, de
entrega absoluta a pesar del desconocimiento, por tanto considera que es necesario la formacién y
capacitacion en el tema a todos los actores comprometidos.

Desde la voz del padre y la madre se decanta el IS de que la discapacidad es equiparable con la
presencia de un problema lo que conlleva a deseos de transformacion y cambios constante, de no
conformarse, aunque en el caso de la discapacidad de su hija ven como ventaja que la discapacidad no se
vea, no se refleje en el cuerpo, ya que al ser menos perceptible no perturba al otro, se observa el imaginario
de mayor gravedad si la discapacidad esta visible en el cuerpo. EI hermano también considera que es un
privilegio el que no se note en el cuerpo, lo cual disminuye la posibilidad estigma. Segun la familia esto
causa efectos positivos en su entorno. Para el otro familiar esta invisibilidad también es positiva, ya que no

perturba a los otros.
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En contraste con la invisibilidad del cuerpo, est4 lo visible del comportamiento, del accionar frente a
tareas cotidianas. En el caso de tareas sencillas y seguimiento de instrucciones reportado por el padre.

Se reivindica que el proceso cognitivo es el afectado y por eso su actuar frente a situaciones cotidianas
su comportamiento no corresponde con su edad cronoldgica. Se reafirma que la discapacidad se reconoce
en el comportamiento, alli es evidente. En las acciones de su vida diaria.

Para que el comportamiento no perturbe, se debe tener previo conocimiento de sus acciones, para de esta
manera considerar que hacen parte de la esencia del sujeto. De esta posibilidad de no romper con los
"estandares de normalizacién™ que la sociedad reclama es que los procesos de rehabilitacién permitieron
que la discapacidad no fuera visible en el cuerpo, lo cual reconoce el entorno.

Considerar que la discapacidad no es visible, acerca mas a la consideracion de que todos los seres
humanos somos iguales, aunque con particularidades, y que en la interaccién social se permiten una
multiplicidad de subjetividades, en donde la interaccién diaria ha permitido transformar y resignificar la
discapacidad.

Sin embargo, la invisibilidad en estructuras y funciones no significa que no se puede identificar
elementos visibles a nivel comportamental que develen la deficiencia, que permitan comparacién con lo
normativo homogenizante de la estructura social.

De alguna manera se considera un logro, una ganancia el que no se note la discapacidad, el que pueda
ser facilmente ocultable, para pasar desapercibidos y de esta manera evitar el sefialamiento que puede
destruir. La diferencia Ilama la atencion y en este caso cuesta asumirla.

Otro realidad de la PcD es resignificar su discapacidad exaltando la posibilidad de no perturbar a los
otros, considerando que su discapacidad es invisible porque no se ve en el cuerpo, no es observable a
simple vista. Reconocimiento de las debilidades de aprendizaje, pero que goza de lo que ha logrado en la
vida.

De esta manera como se "derrotaron” aspectos de orden corporal, desde la perspectiva de la madre esto
permitié que fuera una persona "normal”, aunque reconoce que hay algunas acciones que no puede realizar.
Denota habilidades y debilidades en la persona con discapacidad. Finalmente su naturaleza de mama no le
permite dar cuenta de aspectos negativos de su hija

El imaginario de la presencia de un problema, se relaciona con el desconocimiento frente a lo que es
deficiencia intelectual que tiene la madre, el padre y el mismo hermano, en el caso del padre asume que ain
existe la posibilidad de cura, y de esta manera se "erradicaria” la enfermedad. EI desconocimiento ha estado
presente desde el primer momento del diagndstico, sin embargo la madre manifiesta que realiz6 algunas

acciones que le permitieran sacar adelante a su hija, esto en términos de estabilidad e independencia.
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La poca informacion clara que recibid la madre desde el momento del diagndstico, hizo que tuviera
expectativas muy altas frente al proceso de su hija, ya que al considerar que la discapacidad era una
enfermedad se esperaba la cura después de cumplir el proceso terapéutico y de asistir a educacion especial.

En el caso del otro miembro de la familia, quién es quién menos tiempo de interaccion ha tenido con la
persona con discapacidad, también significa la discapacidad desde la comparacion con la "normalidad".

De igual manera considera que la discapacidad disminuye las capacidades de los sujetos para
desenvolverse en la vida cotidiana, no tener las mismas capacidades de las otras personas.

La relacion con el hermano tuvo esbozos de prejuicio, de vergienza, lo cual ha marcado la interaccién
entre ellos.

Con el otro familiar también se interpretan imaginarios de discriminacion, de mendicidad y prejuicios.
También se observa marcada comparacion con la norma, considerando de menor capacidad a las personas
con discapacidad.

Discapacidad sindnimo de enfermedad, de menos valor, a quién se puede maltratar con "seudonimos".

Con el paso del tiempo y en el marco de las experiencias vividas, se reconocen cambios sociales en la
actitud y la interaccién hacia las personas con discapacidad, aunque algunos sentimientos de co-
dependencia persisten. Necesidad de reconocimiento de utilidad, de engranaje en el nucled familiar para
luego poder engranar en el grupo social.

La experiencia vivida y sentida frente a la discapacidad ha generado transformacion en el significado de
la discapacidad, de tal manera que es importante reconocer que para lograr un proceso de comprension de la
realidad de la persona con discapacidad se debe tener un conocimiento y acercamiento de ella.

Asumir que la discapacidad es permanente hace parte de la configuracion del significado de la
discapacidad, y por supuesto impacta en los imaginarios alrededor de ella. La realidad de la discapacidad
requiere de un proceso de de-construccidon permanente, de aceptacion y re-significacion de la realidad. De
comprender que lo que exige la sociedad no es necesariamente lo mas favorable para la persona con
discapacidad y su entorno.

Como realidad social del entorno familiar de la persona con discapacidad se encuentra que afecta la
estabilidad emocional, especialmente del cuidador principal que en este caso es la madre. Sin embargo, esto
también permite reconfigurar el significado de lo que es vivir con una persona con discapacidad intelectual.

Es preciso ampliar la informacion a la familia sobre lo que implica la discapacidad, brindando apoyo al
entorno inmediato, el cual se considera debe ser permanente, todo para comprender el significado de la
discapacidad.

La comprension del significado de la realidad de la discapacidad debe ser un proceso permanente, ya

que si para quién vive y siente a diario la discapacidad le genera tension y crisis, las personas que no
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conocen pueden actuar desde su realidad de manera inadecuada, lo cual puede ser por el mismo
desconocimiento.

El significado de la discapacidad debe orientarse hacia la comprension de las capacidades de los sujetos
con discapacidad, desde sus habilidades para asi brindar oportunidades reales.

La construccién de la realidad de la discapacidad debe ser un proceso de formacidon constante, que
involucre a todos los actores. Y para esa construccién se debe pensar en las necesidades de las personas
con discapacidad, partiendo de la subjetividad de ellos y ayudando a comprender dicha subjetividad a los
sujetos que no tienen discapacidad. La percepcion que le da sentido a la discapacidad se relaciona también
con la experiencia vivida, por tanto al percibir avances o transformaciones en el proceso cambia la
percepcion que se le da a la discapacidad. La percepcion de poca utilidad afecta la percepcion de las
persona con discapacidad, quiénes al sentirte discriminados se sienten excluidos. Cambiar la percepcién
transformara el accionar y esto impactara los imaginarios.

Aunque no es un proceso sencillo, porque las personas con discapacidad son una comunidad minoritaria,
por tanto la forma en que se representan desde la comunidad mayoritaria tendra mayor impacto, sin
embargo es preciso empezar por cambiar significaciones que impacten en las formas de representar la
discapacidad.

Relato de la mamdad

Y en el seguro dénde me la estaban atendiendo, nunca me dijeron nada, me decian que ella a la edad de 10, 12, 15, 20 afios quedaba bien.
(E1M-pég 2)

No la puedo confiar sola porque el equilibrio no es muy bueno, no le sirve el equilibrio mucho.

(E1M-pég 4)

Si, es una enfermedad

(E1M-pég 2)

El diagndstico de ella, de retardo mental, tenia como cinco afios cuando dijeron que tenia retardo mental.

(E1M-pég 5)

Lo que pasa era que como ella no caminaba, donde se quedaba sentada, ahi se quedaba, ¢Qué pasaba? Todos se iban alla a mirarla, y a decir
pobrecita, y a tenerle como que todo se lo vamos a dar a ella, juguetes y todo le alcanzaban. Imaginese, ella era una nifia de 5 afios, pero era como
un bebé, que todo lo que le traian lo aceptaba, porque ella veia que todos la querian y que le tenian como ese... si, ella sentia que todos estaban ahi
al pie, que todos la querian, entonces esa era la reaccion de ella.

(E1M-pég 7)

Yo nunca relacionaba la discapacidad con una enfermedad, un problema de que era cognitiva; sabia que habia muchas personitas por las

calles, ya viejitas que no tenian como esa capacidad de haber aprendido a leer y a escribir,

(E1M-pég 2)

Fue tanta la lucha, mi hija no caminaba y yo la echaba a la espalda y me la llevaba.

(E1M-pég 2)

No me estuve quieta, ese es el consuelo que a mi me queda, que luché, luché, para ver que si algun dia, ella se recuperaba, no tenia mejoria, a

mi no me quedaba el dolor, en parte yo tenia la culpa; pues logico que el problema de ella, es de ella sola, uno no tiene la culpa, pero pues uno le
colaboray uno le ayuda. (E1M-pég 4)

...No miga, su hija es de por vida y Ud. tiene que ser constante de las cosas, porque el problema que ella tiene, ella no se va alentar de eso.

Que pueda que ella aprenda a hablar bien, a leer y a escribir, a los numeros, pero ella no va a ser...” porque ella cuando empez6 a estudiar me
empezaron a decir “Ud. tiene que estar ahi todos los dias...” y es la hora que todavia me lo dicen, recalcdndole, porque esto es de tenacidad, de
estar ahi diciéndole las cosas.

(E1M-pég 7)

me dijo que el problema de mi hija era retraso psicomotor, igual no sabia qué era eso, era el primer caso, légico, era mi hija, era el primera

caso que yo conocia, que yo sabia que habian nifios, uno podia ver un nifio en la calle, pero nunca sabia por qué estaba asi y para mi eso era como
una enfermedad, como una gripa, como un mal de un pulmén, que de pronto yo, teniendo constancia, con droga, con medicamento, algin dia seria
como cualquier otro nifio, yo nunca pensé que eso quedaria de por vida.

(E1M-pég 5)

Despertar era que ella era como mas dormidita, como que no tenia un poquito de inteligencia, era como mds... lo digo asi y sé que es una

palabra mala, como mds “tontica” y yo senti que ella a medida de que fue, la educacién especial no le afecto para nada, como me decian, que se
iba a volver peor, no, ella desperté muchisimo, ella se volvié como con mas capacidades, a medida que fue pasando el tiempo, mejor de escribir, ya
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era capaz de venir y contarme, “hicimos tal cosa en el colegio...” y es una nifia que se dio a querer mucho durante todo el proceso en educacion
especial, era muy querida por las profesoras. (ELM-pag 8)

Pero yo no sabia qué era eso, entonces, estaba que retardo mental, retraso psicomotor, tenia el problema de las piernitas, que ella no se

paraba a caminar, tenia siete afios y ella no caminaba. E1M-pég 8)

La edad de un mes de nacida, a mi hija me le descubrié un problemita en la cadera; con lo cual yo me asusté mucho porque en ese tiempo no

se sabia, no era muy conocido,

(E1M-pag 1y 2)

el consuelo que yo tenia era que el problema de mi hija era menos que el de otros, porque no se le notaba a mi hija, mi hija no tiene el mismo
problema, que tenia ese nifio all4, ese nifio tiene la cara caida, los ojitos levantados y le preguntan algo y no habla, otro nifio que dejaba caer sus
babitas, y nifiitos que no caminaban y el consuelo que a mi me quedaba era que a mi hija no era tanto el problema, que si mi hija se iba a alentar,
yo todavia guardaba la esperanza de que mi hija se iba a alentar; para mi era eso, que mi hija se iba a alentar, que todos esos nifios tenian muchos
problemas mds avanzados, ya las mamds empezaron a decir, “no, es que a mi hija le doy pastillas porque a ella le dan ataques...” y asi
sucesivamente, y yo decia, “pero mi hija no tiene ese problema, mi hija no convulsiona, no la mantengo con pastillas y mi hija se va a alentar”.
(E1M-pag 8)

Mi hija con problemas

(E1M-pég 3)

Ya Unicamente le tomaban radiografias; ya la nifia fue creciendo, fue cuando descubrimos que la tenfa su retraso, ya después ya a ella le

quitaron el aparato,

(E1M-pég 2)

Verla bien, que fuera a hacer alguna actividad, yo no la queria que fuera a trabajar, que generara ingresos para esta casa, pero que supiera

yo que la podia mandar a hacer un mercado sola. No era igual que las otras personitas, ya ella tenia su problema, y seguiria con su problema, asi
tuviera progreso pero hasta alla no iba a llegar.

(E1M-péag 9)

Aunque yo le soy sincera, como mama no sé qué es cognitiva, sé que el diagnéstico siempre, los exdmenes, lo que han requerido y vueltas para
ella poder trabajar, el problema es retardo mental leve, eso es.

(E1M-pég 2)

No senti que el mundo se me derrumbaba porque era mi primera hija, yo no sabia qué era eso, cuando el médico y dijo ella no iba a hablar, ni

a caminar, a unos se le va la moral al piso, pero uno le pide fuerzas a Dios. Entonces es cuando uno comienza mirar por todos lados para sacar la
cara por ella mientras que Dios me dé vida y asi lo he hecho.

(E2M-pag 4)

Ella no puede saltar, saltar, correr, jugar baloncesto, darle patadas a un balén porque su equilibrio no le sirve, pero si se defiende sola, anda
solay todo; Es una personita comin y corriente. Sus cualidades de ella es que es carifiosa con la gente, no tengo que decirle nada malo de ella.
(E2M-pég 10)

Cuando el médico me dijo que habia que hacerle terapia, por supuesto uno de mama se siente agobiado, no sabe qué hacer; el primer hijo de

uno, y sin saber que era una discapacidad se siente uno morir, pero al mismo tiempo saca uno energias y le pide Dios que le dé energia, que le de
valor para seguir luchando. Y asf fue mi caso, que segui luchando hasta el Gltimo dia. Ya el médico mas adelante me dijo que si el problema de ella
era que con las terapias que le estaban haciendo era para qué a la edad de 10 u 11 afios ya quedara bien, pero mentiras, su discapacidad sigue
hasta el momento. Ella estudié en colegios especiales pero ella quedo con un problema de equilibrio, e inclusive me dijeron que era una anestesia
que le han dado cuando ella tenia seis meses; le pusieron esa anestesia para sacarle un TAC a la cabeza, pero entonces le dieron mucha anestesia
que dur6 12 horas para despertarse y no pude atestiguar, no podia juzgar, como iba a quejarme porque en ese tiempo habia donde, no como ahora
que si hay como contar y le ponen cuidado

(E2M-pég 3)

lo que pasa es que mi hija su retardo mental no es notable, en el fisico de ella no se le nota nada, el fisico de ella es muy bonito, ni es muy

gorda ni es muy delgada, el fisico de ella es como el de un nifio normal, es torpe para expresarse pero es debido al problema, pero ella habla, es
chistosa, lo Unico es que ella no le sirve el equilibrio, anda a veces como una borrachita y se tira para un lado y vivido eso la tildan de borracha.
La gente dice “miren esa muchacha como estar borracha”; ella le comento eso al psicologo y el psicologo le dijo que no le pusiera cuidado, que
ella sabia y entendia muy bien que eso no era verdad, que los dejara hablar; eso es de lo que la tildan en la calle, entonces por su equilibrio
cualquiera que la ve dice que esta borracha, pero ella sabe que a eso no le debe de parar muchas bolas.

(E2M-péag9)

entiendo que hay varias clases de retardo, el retardo de ella es leve y entonces por eso me dicen y me han explicado que es cognitivo, un

retardo mental moderado. Yo entiendo que cognitivo es que aprenden de todo se les olvida al ratico, entonces hay que estarles repitiendo, que son
capaces de aprender las cosas pero al poco tiempo se les olvida, toca estarles repitiendo la misma cuestion

(E1IM-pég 11)

Si, que eso yo sabia que si los otros nifios eran asi, era porque los papas no estaban ahi y que yo tenia la esperanza de que yo fuera a martillar

y martillar, porque dentro de mi cabeza estaba eso.

(E1M-pég7)

Cuando ya fue a los colegios de educacion especial, fue cuando me dijeron que eso nunca se iba a recuperar, que el mal de ella es de por vida.
(E1M-pég7)

Entonces para mi fue muy duro, pero tenia que aceptarlo, no conformarme, porque no me conformo, pero ya tenia que aceptar que las cosas

no eran como yo queria que salieran, asi ya no iban a ser, era algo que tenia que aceptarlo, y estar ahi apoyandola hasta el dia que mi Dios diga.
(E1M-pag9)

Si. Frustrada por un lado, por no lograr lo que yo queria que hubiera sido, pero si me siento orgullosa del progreso que ella tuvo. No mas

desde el dia que ella empezd movilizar sola, para mi fue un orgullo, con todas las dificultades que ella tenia para moverse, con el riesgo mas
grande que se callera de una buseta. Igual ella ha trabajado.

(E1M-pag10)

El médico no explico; le dicen a uno que su hijo tiene discapacidad, pero queda ahi, asombrado, sorprendido sin saber qué hacer y lo Gnico

que el médico decia es “no hay nada mds que hacer, mamd, tener paciencia”. Uno creeria que la discapacidad era porque por que a alguien se le
habia partido una mano, pero nunca le dicen a uno que el retraso mental también lo es.

(E2M-pég3)

Pues significa, primero que eran los nifios escondidos; tras el colegio regular estaba el saloncito aparte de ellos, que no podian entrar los

otros nifios, ni a la hora de recreo estaban reunidos todos, eso era aparte. Salia uno con ellos a la calle y decian las demas personas que iban con

85



otros nifios, ahi mismo de hacian entender a uno que decian “no se junte, venga para acd que ese nifio estd enfermo lo contagia” y uno se sentia
mal de esa discapacidad porque uno ni sabia de que era una discapacidad porque hasta ahora era nombrado por que le tocaba y se aprendié que
es una discapacidad y que son nifios que no tienen ningn problema contagioso; la sociedad y los tenia encerrados no se daban cuenta que son
seres humanos como cualquier otro nifio.

(E2M-pag2)

Por ejemplo, yo conozco nifios con bastante discapacidad que son buenos para la musica, para el baile, para cualquier actividad deportiva,

Son muy juiciosos en casa, son muy juiciosos en todo sentido, entonces tienen sus capacidades, sus formas de expresarse tienen sus cosas positivas
y buenas que hay que apoyarlos.

(E2M-pég8)

pero ella en ese tiempo no; ella le hicieron terapia de lenguaje, terapia ocupacional, fisica, porque nosotros la veiamos que ella era como un
animalito, pero gracias a Dios toda la lucha que yo trabajé, que yo hice, yo dejaba mis cosas

(E1M-pég3)

Relato del papd

...el cerebro lo tiene atrofiado, porque ella tiene una goterita, una manchita en el cerebro y esa mancha es la que la esta perjudicando, pero si
hubiera una personal, un médico que le limpiara eso quedaria bien. (E1P-pag 4)

Aparentemente ella se ve bien.

(E1P-pag3)

pero a ella facilmente sin olvidar las cosas, muy facilmente las cosas se le olvidan, ella no tiene la mente despejada, toda borrosa, por eso es

que ella mantiene asi, ella no se acuerda de las cosas con frecuencia, se olvidan todas las cositas que tiene que hacer, ella no tiene presente nada
de lo que tiene que hacer.

(E1P-pég 3)

Aparentemente ella se ve bien, pero al final ya se le nota, porque como le acabo de decir, a ella se le olvidan las cosas, ella no tiene memoria,
con facilidad queda en las nubes, como le acabo de decir, a ella no se le puede mandar a hacer un mandado porque vay deja por alla el billete y
no trae ni vueltas ni nada, no se acuerda cuanto valié eso ni nada, entonces eso me tiene a mi preocupad

(E1P-pég 3)

Relato del hermano

Porque igual hay mucho desconocimiento de lo que ella tiene.

(E1H -pagl)

Ha sido una relacién lejana, hemos sido muy distantes en muchos aspectos, pues de hecho en algiin momento llegué a sentir como algo de

pena por sus caracteristicas,

(EH1-pagl)

creo que con tratamientos ya puede superar todas esas discapacidades; tiene inconvenientes, en quien no nos ha tenido, pero segtn por lo

poco que he hablado con mi mam4, en gracias a ella lo que ha logrado y las cosas pues no se han dado como ha querido y de pronto lo que si ha
pasado es que se le ha sobreprotegido demasiado creo yo y pues eso también ha llevado a la situacién en que nos hemos encontrado, pero creo que
eso se podria haber solucionado en su momento.

(E1H-pag3)

no, pues de nifio era diferente, porque de nifio es un poco mas abierto y estd menos contaminado por la sociedad, no recuerdo exactamente,

pero creo que era ver a mis compafieros con sus hermanos mayores y en mi caso era muy diferente porque Ella me lleva 14 afios a mi entonces
éramos dos mundos diferentes, pero si de pronto en el sentido que cuando tiene hermanos mayores lo deben a uno proteger y pues yo no sentia eso
por parte de ella, entonces era algo complicado.

(E1H-pag2)

no, pues de nifio era diferente, porque de nifio es un poco mas abierto y estd menos contaminado por la sociedad, no recuerdo exactamente,

pero creo que era ver a mis compafieros con sus hermanos mayores y en mi caso era muy diferente porque ella me lleva 13 afios a mi entonces
éramos dos mundos diferentes, pero si de pronto en el sentido que cuando tiene hermanos mayores lo deben a uno proteger y pues yo no sentia eso
por parte de ella, entonces era algo complicado.

(E1H-pag2)

Creo que no somos quien para juzgar y lo que si se debe hacer es apoyar, finalmente sea como sea las cosas pasan por algo, Dios tiene un plan
para cada uno de nosotros y algo tiene que cumplir Ella en esta vida terrenal, algo que tienen que dar como leccion a los demas, en el caso
particular de mi hermana, que los apoyen, que no los rechacen, que los acomparien, que les den amor porque el amor es un motor bastante fuerte
(E1H-pag4)

Relato del cuiiado

Digamos que a primera vista, ella no es tan notoria su discapacidad;

(E1CU-pag3)

Pues es la discapacidad cognitiva que ella tiene, a causa, segun lo que yo entiendo y me han dicho en la casa, es a causa de un mal
procedimiento médico al momento del parto, tengo entendido que fue por demoras en la atencién, sufrié una falta de oxigeno por un tiempo.
(CU1-pagl)

... la discapacidad para mi es alguien que no tiene la capacidad de una persona, entrecomillas “normal”, o sea que tenga las capacidades
promedio de respuesta para una vida cotidiana; para mi eso es una discapacidad. .

(CU1-pag6)

La discapacidad es como no tener, entre comillas, la capacidad que tiene el promedio de personas en la realizacién de actividades
intelectuales.

(CU1-pagb)
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A uno lo que le vende el sistema, lo que a uno le venden los medios de comunicacion es el “Pobrecito”, es el que es “In capaz” de hacer algo,

y es lo que le venden a uno, por ejemplo con las fundaciones dicen “venga me da plata porque me toca ayudarles porque ellos son unos inutiles”.
Entonces eso es lo que le venden a uno.

(CU1-pag3)

debilidades, por ejemplo que ella tiene un inconveniente con respecto a que no tienen conocimiento correcto del dinero, por lo que hay que
darle el dinero casi que justo, tiene un problema de equilibrio, que la hace ver como una persona un poco débil para ciertas actividades fisicas y
que muchas veces tristemente, por lo que también le he escuchado a la mama, la gente guzga sin saber, dicen que mantiene borracha, otra cosas es
gue a veces a uno le cuesta creerle ciertas cosas, porque es un poco mentirosita para salvarse de ciertas cosas.

(CU1-pag4)

... es una jovencita a pesar que tenga 42 aiios, debido a su déficit cognitivo

(E1CU-péagl)

A cuando se comienza a interactuar con ella es que uno se va dando cuenta que tiene algin tipo de discapacidad cognitiva, pues por lo que
decia, por lo comentarios y por las acciones de ella.

(E1CU-pag2)

En mi familia, hay una prima que también tiene una discapacidad cognitiva, pero también es muy leve y es lo mismo, es al tratarla es que se
nota su discapacidad.

(E1CU-pag2)

No tiene esa capacidad de raciocinio, de toma de decisiones, de capacidad de respuestas ante determinadas actividades o sucesos, de una
persona de 43 afios; eso si es muy notorio en ella.

(E1CU-pag4)

Pues lo que habldbamos ahorita, en esa capacidad de raciocinio, de respuesta a ciertas actividades o ciertos sucesos que acontecen en el

diario vivir, por ejemplo, en toma de decisiones para actividades de que si sucedio esto, ¢qué hago aqui o que hago alla? Digamos que por su
discapacidad cognitiva, ella no lo puede hacer.

(E1CU-pagh)

En parte si, porque desconocen de su condicién y ya uno que la conoce y le tiene carifio ya sabe cdmo es ella, y uno se rie con las cosas que

ella dice.

(E1CU-pag2)

Si, tdmelos en cuenta, pongalos a estudiar, enséfiele cosas, de lo que ellos les gusten y yo creo que eso les ayuda, pues en mi ignorancia sobre

el tema, eso les ayuda a desarrollar sus capacidades mentales; y eso pasa con el hecho que los inutilizan, partiendo que ni siquiera les dan un
estudio. Entonces, si uno no utiliza el cerebro pues se atrofia, como cualquier musculo que no se usa y el cerebro también; el hecho de ponerlos a
trabajar y estudiar los ayuda a que se desarrollen, que evolucionen un poco mas.

(E1CU-pagh)

Que los inutilizan y entonces eso hace que ellos mismos se sientan que no son Utiles.

(E1CU-pagh)

Yo creeria que hay que dejar de pensar que son indtiles, porque eso es falso; cada quien nace con unas habilidades

(E1CU-pagh)

Relato de la mujer con discapacidad

...la profesora me dijo “a usted no se le parece, usted anda bien, camina con una persona normal y es que usted es normal, si, usted tiene un
retraso al nacer pero usted es normal, si no lo hubieran tenido tratamiento estuviera andando cojita de un ladito.

(Mu-péag. 3)

...no, yo digo que todos somos iguales, todos tenemos el mismo pensamiento; de pronto unos piensan mejor que yo, de pronto unas Son mas
inteligentes que yo, pero yo miro estas personas me doy cuenta que sienten bien conmigo, no se sienten mal porque anteriormente, como vuelvo y
digo, se sentian mal porque lo podian ver a uno, a uno lo tenian que esconder detras de la puerta para que no lo vieran porque era como un
moustrico para ellos; pero no, ya ahorita la evolucién ha cambiado ya se sienten mas encarifiados con nosotros.

(Mu-pag. 7)

...por ejemplo el modo de hablar, en el modo de decir las cosas, de pronto yo hablo muy rdpido, a veces no digo cosas y me quedo callada, a
veces piensan que porque yo no hablo, piensan que porque yo no digo nada, por lo que yo soy callada, me dicen “hola es que usted no habla?”;
Pero mandenme hablar y veran.

(Mu-pég. 12)

Si, no se nota la discapacidad. Como yo le venia diciendo, la psic6loga nos dijo un dia, porque ellos se quedaron mirandonos fijamente a la
cara, a los pies, no nos falta nada, pero si tenemos una discapacidad, (...) Y es que la verdad, yo no lo demuestro, varias personas me han dicho
que yo no demuestro la discapacidad, alguien me dijo que mi discapacidad era méas por dentro que por fuera.

(Mu-pég. 15)

A mi me han dicho que yo ando bien, que yo camino bien, que no demuestro la enfermedad. (Mu-pég. 2)

Yo me defino como una mujer echada para adelante, que le gusta hacer lo que aprendi6 en su vida, pues a veces se olvidan las cosas, pero
bueno ya... Le gusta lo que esta haciendo, le gusta asistir a actividades por ejemplo de fundaciones.

(Mu-pag. -4)

Juntarnos con esas personas porque para ellos éramos un cero a la izquierda, para ellos éramos unos monstruos, para ellos teniamos una
enfermedad muy grave; claro, uno se sentia remal en ese sentido

(Mu-pag. -4)

Yo creo que eso es ahoritica, de pequefiita no era asi, creo que es de ahora, porque le da miedo como quedarse solo, entonces piensa que yo lo
voy a dejar solo

(Mu-pag. -8)

Pues especial porque hacemos cosas diferentes como manualidades, como escobas, las vendemos para la ayuda de uno mismo

(Mu-pag. -5)

Que escuchaba por ahi que nos decian que eso era como estar uno loco, que uno no sabia lo que hacia; gracias a Dios yo no soy loca, estoy
bien cuerda, sino que pronto por cosas de la vida con que de inocente, por algo ni Dios me mando a la tierra, pero que uno al nacer asi perdia la
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cordura que eso era estar uno loco de por vida; pero yo no estoy loca y sé lo que hago. Yo sé que como me llamo, verse que estudio, sé qué camino,
este tratamiento, que puedo hablar, sino no pudiera hablar, que si no me hubieran hecho ese tratamiento no podia hablar.

(Mu-pag. -6)

A partir de los relatos de los integrantes de la familia se evidencia que para la construccion social de la
realidad de la discapacidad en relacién con IS depende de la experiencia que las personas tengan con las
personas con discapacidad, que la realidad se construye a partir de las vivencias y subjetividades de quién

experimenta las diferentes realidades en diferentes contextos.

2.2.2.1. Temporalidad de las interacciones / emociones

La configuracién de los imaginarios social a la luz de la construccion social de la discapacidad de las
personas con discapacidad adultas tiene tres relaciones de tiempo: pasado- lo previo, presente- el ahora vy
futuro-lo emergente. En cada momento se develaron acciones que configuraron imaginarios.

Cambiar de pensamiento y configurar a la persona con discapacidad desde su subjetividad, como sujeto
de derechos cognoscentes, miembros activos, de una comunidad, con representatividad, Gtiles para si y para
su comunidad, identificados desde la diversidad humana. Esta sub-categoria se relaciona con el tiempo
vivido y las emociones transcurridas en las diferentes interacciones entre los actores, en los contextos y con
los servicios de apoyo. Se interpretaron a la luz de la frustracion del pasado, el deseo del presente y la
incertidumbre del futuro.

Los imaginarios sociales de la discapacidad, desde la voz de la persona con discapacidad se han
construido desde la experiencia vivida a través del tiempo- pasado- futuro y presente.

Aunque se observaron los discursos de las interacciones dadas en la familia, las interacciones que se
evidenciaron fueron las correlativas, dadas entre individuos no semejantes, definidos por los roles que
cumplen y en la familia estdn marcados en cada uno de los miembros de la familia, dando lugar a que se
monopolicen las decisiones.

Pasado

En las voces que relatan el pasado se evidencia frustracion porqué las cosas no salieron como lo
esperaban. La esperanza de "mejoria", la cual no se ha dado y entre lineas se sigue esperando, miedo ante lo
desconocido, angustia frente al "problema.

Junto con los prejuicios aparece la frustracion, por la equiparacién con la norma, ya que se espera
comportamientos tipicos que no se dieron. Desde el lugar de hermano existen conflictos no resueltos frente
a la experiencia de la discapacidad.

La realidad evidenciada frente a lo que significa la discapacidad por parte del sujeto, prima la mirada
deficitaria, en donde se reconoce que algo no es normal , dando lugar a la importancia de que en el pasado

se hubiese realizado proceso de intervencion que permitieron un mejor funcionamiento.
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Las acciones del pasado por supuesto impactan el presente, aunque se relacione con expresiones de
estigmatizacion. También aparecen expresiones que decantan como la realidad de la discapacidad convoca
a expresiones de rechazo social y discriminacion, que la PcD experimenta y siente.

Las circunstancias del pasado, se circunscriben en el presente, en donde se aprecia el apoyo brindado, a
pesar de las manifestaciones de rechazo del pasado en el &mbito familiar, educativo, social y de salud. Se
perpetua el Imaginario de enfermedad visto a la luz de que se posee un mal, sin embargo aparece una leve
transformacion en las interacciones, se resinifican oportunidades se observan cambios en las interacciones
en donde se develan oportunidades de ver las capacidades de la alteridad.

Los imaginarios aparecen relacionados con la temporalidad, se observa transformacién en el pasado
habia més rechazo, la cual se justifica por la presencia de la discapacidad vista como una enfermedad

En esta resignificacion también se evidencia la temporalidad, evidenciando el resultado de una accién no
resuelta, en donde se encuentra la razon por la cual fue necesario tanto apoyo médico y terapéutico.

Aunque la vinculacion a educacién especial se reconocié como integracion educativa, en retrospectiva
se interpreta como un proceso de exclusion y de sefialamiento, evidenciado por los prejuiciosos sociales
frente a la diferencia.

A partir de la vivencia, el imaginario social de funcionalidad de la persona con discapacidad al interior
de la familia es de compafiia a los padres, y la necesidad de que ellos también la acompafien. Compafiia que
ha sido vital en el proceso de aprendizaje y relacionamiento con el contexto social. Frente a la
discriminacion aparece el miedo.

Relato de la mamdad

Ella me decia que la nifia entre 11 y 12 afios iba quedar bien lo quedaba confiada, pero a uno no le decian que se trataba la
discapacidad, yo creo que ni ellos habian; queda uno enfermo, le bajan la moral, queda uno frustrado, queda uno preguntandose
qué fue lo que le pasé a mi hija, si fue al momento de la nacida. (E2M-pég 3)

yo me asusté mucho porque en ese tiempo no se sabia, no era muy conocido, nunca en mi familia habia pasado eso, nunca
jamas, nunca habia oido que por parte de mi papa o de mi mama, en la familia, en mis hermanas, que ya tenian hijos, hubiera
algun problema.

(EM1-pag 2)

Senti que el mundo se me derrumbaba porque era mi primera hija, yo no sabia qué era eso, cuando el médico y dijo ella no iba
a hablar, ni a caminar, a unos se le va la moral al piso, pero uno le pide fuerzas a Dios. Entonces es cuando uno comienza mirar
por todos lados para sacar la cara por ella mientras que Dios me dé vida y asi lo he hecho.

(E2M-pég4)

Relato de la mujer con discapacidad

... si me demoré para caminar (...) por esos tratamientos que me dieron (...), y si no me hubieran dado esos tratamientos
estuvieran caminando cojita de un lado; me puedo mover bien, puedo correr, pues saltar salto pero muy minimo y es que a mi se
me da muy poco el equilibrio, yo no puedo llevar cosas llenas por qué el equilibrio me gana; por ejemplo para jugar basquetbol,

yo soy de las personas que dejo caer muy facil la pelota.

(Mu-pg3)

... por ahi que nos decian que eso era como estar uno loco, que uno no sabia lo que hacia; gracias a Dios yo no soy loca, estoy
bien cuerda, (...) por algo ni Dios me mandé a la tierra, pero que uno al nacer asi perdia la cordura que eso era estar uno loco de
por vida; pero yo no estoy loca y sé lo que hago. (...) que estudio, sé qué camino, este tratamiento, que puedo hablar, sino no
pudiera hablar, que si no me hubieran hecho ese tratamiento no podia hablar. (Mu-pg6)

89



... hay comparieros mios (...) que tienen (...) el mismo mal, pero también estuvieron conmigo en la misma fundacion, también
hay unos que somos especiales, (...) en la escuela regular no nos quisieron aceptar.

(Mu-pég. 5)

...porgue yo he mirado y he analizado y ahorita en donde yo estoy ahi psicélogos que nos prestan atencion, que ellas saben
también que es una discapacidad, que ellas saben que hubo en un tiempo que no nos querian aceptar en esa condicion, que llegaba
una visita y nos encerraban, nos guardaban para que nadie nos viera, porque cuidado les ibamos hacer dafio, que nosotros
pareciamos como loquitos para ellos, que nosotros les ibamos hacer dafio, que no podiamos jugar con nadie porque les podiamos
prender un mal; Eso no era ningtn mal. Hoy en dia la gente se esta dando cuenta de los cambios que se estan dando.

(Mu-pag. 16)

... antes no nos aceptaban, antes les daba pena andar con nosotros, hablar con nosotros, éramos unos animalitos indefensos
para ellos, que nosotros no podiamos juntarnos con esas personas porque para ellos éramos un cero a la izquierda, para ellos
éramos unos monstruos, para ellos teniamos una enfermedad muy grave; claro, uno se sentia remal en ese sentido.

(Mu-péag. 7)

...los médicos decian que yo ya no tenia solucién, que no hay remedio, que yo ya habia perdido mucho tiempo, dijeron que si la
hubieran entrado rapido; porque segln lo que me cuenta mi mama si era un caso grave para entrarla rapido a cirugia porque
hasta un doctor dijo que porque la he demorado tanto y que ella tenia que entrar primero que la otra paciente y la otra paciente
que no tenia mal y a ella si la entraron rapido; por eso yo naci asi...

(Mu-pag. 6)

Yo asisti alla porque no me aceptaban en ningun colegio regular porque segin ellos les daba miedo, no le gustaba juntarse con
nosotros, que nosotros les aprendiéramos el mal, o sea a los compafieros, nos decian que nosotros éramos monstruos con ellos,
ellos no se iban a juntar con nosotros, que era mejor que nos mantuviéramos al margen, que no nos mantengamos unidos, que no
nos juntaramos con ellos.

(Mu-pég. -5)

Mi mama me acomparfiaba hasta los 14 afios, y me sigue acompafiando, gracias a ella porque seglin yo me perdia, cuando por
ejemplo iba coger un bus, no llegaba a la casa, no sabia donde era la casa, no sabia donde era el colegio;

(Mu-pag. -4)

Relato del hermano
Si fue el colegio, yo veia a mis compafieros con sus hermanos mayores, pero pues con ella era diferente, nunca hubo este trato.
Recuerdo mucho que una vez ella le mintié a mi mama, ella dijo que yo le habia tocado algo, una parte de ella y yo nunca la toqué
y después ella dijo que habia sido mentira para que no la regafiaron a ella, entonces si siento que es algo como de pena, de que
faltaba relacion, yo no tenia la relacion con ella como la que tenian mis compafieros con sus hermanos mayores. . (EH1-pagl)
Las voces que expresaron su preocupacién por lo vivido en el pasado, fueron la de la mujer con
discapacidad y la del hermano, lo cual se relaciona con como las dos mujeres han construido los

imaginarios alrededor de la discapacidad.

Presente

Han sido varias las transformaciones a lo largo del tiempo, sin embargo el presente esta repleto de
incertidumbre por el devenir de la persona con discapacidad, por su estabilidad emocional y econémica
ahora y que redundara en el futuro.

La incertidumbre econdmica de una familia de estrato medio, que considera que su hija es una carga
porque no aporta econémicamente, pero a la que se le reconoce que la ayuda que ella brinda a la familia es
importante independientemente de su aporte econémico.

La preocupacioén por la dependencia constante y la supervision que requiere hacen pensar en como se
puede engranar su vida con los planes de la familia, para no frustrar a ninguna de las dos partes.

En el presente se esbozan deseos de cambio, de transformacion de que las cosas han sido buenas.
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El hermano reafirma la consideracion de rechazo que existe frente a la discapacidad, y mas cuando se
percibe la posibilidad de una carga- para él- a futuro atendiendo que la discapacidad es permanente.

En el presente se reconoce que se han transitado caminos para reconocer oportunidades en la diferencia,
resaltando esas otras posibilidades que en palabras cotidianas tiene relacién directa con la posibilidad de
dejar de lado la enfermedad, para que los otros comprendan otras maneras de "funcionar", y quizas de esta
manera se impacte su futuro.

Se cuestiona la presencia de discapacidad, sin la condicion las cosas serian diferentes, se observan
afioranzas por nuevas experiencias, que entre lineas podrian ser subsanas con un ingreso econémico.

Llama la atencidén que aunque se reconoce como los otros, con otras capacidades, aunque con falta de
oportunidades, aln se cuestiona la presencia de la discapacidad, se piensa en como seria su vida sin
discapacidad.

Es preciso aferrarse a la creencia religiosa en la que fue formada para de esta manera poder fortalecer el
imaginario de la igualdad con caracteristicas particulares diferenciales que le permiten otras acciones.

El deseo de ser y actuar como sus hermanos genera un sefialamiento hacia la condicion de discapacidad,
deseo de sentirse "normal”.

Aunque desde el rétulo se reconocen marcadas diferencias frente a las personas sin discapacidad, es
necesario dar valor a las acciones que tienen importancia a pesar del rétulo.

Es necesario reivindicar la funcion de compafiia, como un sentido de utilidad al interior de la familia, la
utilidad al interior de la familia como forma de equilibrar la dependencia econdmica, reconocer y
reivindicar la compafiia, al ser la Unica que aln acompafa a los padres. Para la persona con discapacidad el
ser Util al interior de la familia genera satisfaccién, dando estabilidad emocional.

Sin embargo, en forma ambigua la compafiia genera dependencia, el tener que estar - alin- viviendo con
madre y padre Se reconoce que la condicién intelectual genera dificultades en la realizacion de tareas
cotidianas, sumado al no tener ingresos econémicos se reafirma la dependencia familiar.

Aunque se evidencia dependencia con los padres, se establece el imaginario de la codependencia, de la
necesidad mutua, por las experiencias vividas a lo largo de la vida. También se reconocen acciones de
independencia de las cuales se siente orgullosa. Las cuales son necesarias incrementar.

Las interacciones establecidas entre los miembros de la familia, han reafirmado y hasta reivindicado

percepciones sobre discapacidad.

Relato del hermano

Se puede convertir en una carga, tienen muchas falencias, y pues si uno se complica con cosas tan efimeras que uno puede considerar
importantes

(E1H-pag6)

Si se quiera ir no lo va a poder hacer, puede convertir como en una carga,

(E1H-pag6)
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es decir no dejarla sola, si bien que tengo planes de viajar nos toca cuidar por tiempos a ella, aunque no viva conmigo, mi ideal es estar solo

un buen tiempo, viajar, si Dios me lo permite tener familia, pero vamos a ver qué pasa, por el momento estamos aca, mafiana no sabemos, espero
que a ver qué.

(E1H-pag6)

Creo que uno con los hermanos se debe llevar bien, la relacién con ella es con la que menos me la llevo y me hubiese gustado otro tipo de
relacion. Pues normalmente el hermano mayor es que tienes la guia y la orientacion y en este caso hay muchas cosas que el hermano menor no
deberia asumir pero es muy diferente, cosas que yo debo asumir y pienso que no las deberia asumir pero bueno, es otra cosa diferente. .
(EH1-pagl)

Relato de la mujer con discapacidad

A veces mi papa se pone bravo conmigo, porque uno lo va a saludar y a él no le gusta que yo lo salude; a veces mi papd, (...) Cuando mi papd
llega de mal genio, yo me he dado cuenta que cuando el llega de mal genio pasa derecho para que yo no lo salude, mi papa piensa que yo no le
sirvo para nada, mi papa piensa que yo no le colaboro para nada; yo si le colaboro, sino que él no se da cuenta. El piensa que porque yo naci asi
como...

(Mu-pag. 7)

... @ mi también me dijeron que todos también somos iguales la psicologa le dijo también a los comparieros “es que ellas también son iguales”

0 sea, nosotros todos somos iguales; o sea haga de cuenta que cuando nosotros tenemos discapacidad, pero todos somos iguales porque somos
seres humanos que necesitamos trabajar, seres humanos que necesitamos salir adelante...

(Mu-pég. 11)

Hasta la profe también me lo dijo. Entonces yo digo entonces que si no hubiera tenido esta condicién hasta de pronto yo estuviera en una

buena universidad, no estuviera aqui en Bogota, pero ahora con la situacién que hay yo no pido mucho.

(Mu-pag. -8)

Si yo no tuviera lo que tengo ahorita, si yo no tuviera esta condicién, yo creo no estaria aqui en Bogotd, de pronto hubiera estudiado en una
buena universidad, de pronto estaria por alla, muy lejos, muy lejos, no estuviera aqui en Bogota en este momento; pues digo yo, o me hubiera ido
de viaje, por alla a andar, a conocer el mundo

(Mu-pég. -9)

pero yo me siento muy orgullosa con lo que tengo; mi Diosito me dio un don y de pronto no soy como mis hermanos pero naci para otras

cosas, yo coso, me gusta hacer todo eso de modisteria, porque lleguéis en taller de modisteria y yo tengo todos los moldes en la casa, pero gracias
a Dios con el tiempo libre yo hago modisteria porque a nosotros nos ensefiaron mucho con eso, trabajamos en lo que las escobas, trabajamos en lo
que es lo de aseo, lo que es de marroquineria, en cinturones, nos ensefiaron hacer muchas manualidades y es muy interesante para mi.

(Mu-pag. -3)

Por ejemplo soy igual que mis hermanos, no puedo decir que no, yo soy igual que ellos, pero de especial yo hago diferente, por ejemplo no

llegue a hacer una carrera como mi hermana pero a ella le quiero mucho y gracias a mi hermana.

(Mu-pag. -5)

...pero gracias a Dios ahora yo sé donde queda la casa, tengo retentiva donde quedan las cosas, la direccion, donde nos tenemos que bajar,
donde me tengo que bajar y que también voy al gimnasio moderno, que es como una actividad para los demas nifios especiales; los nifios
especiales no, porque también van todos los nifios del colegio, también van revueltos.

(Mu-pég. -4)

La acompafio en cosas que necesite hacer, yo le estoy colaborando mucho mi mami.

(Mu-pag. -1)

Pero en el momento por acompafiar a mi mama (...) Ella se siente muy contenta que yo la acompafio y estoy aprovechando lo mismo que ella.
(Mu-pég. -1)

Mi relacién con mi familia, ellos me quieren mucho, mi maméa me quiere mucho; no digo que me quiere mas que a mis hermanos, mi maméa nos
quiere a todos, pero yo estoy con ella, porque soy la Unica que los acompafa.

(Mu-pég. -7)

Si, yo si vivo feliz, yo estoy ahorita con mis padres, como yo le dije el apoyo.

(Mu-pég. -12)

En este momento viviendo con mis papas

(Mu-pég. -1)

Lo que si lo que no me defiendo es con los billetes grandes, ahi si que haber una persona que me acomparie, para que me devuelvan lo que es,
porque cuando yo mi mano llevo billete de 50 mil, no sé cuanto me tienen que devolver; cuando es un billete de 2000 pues si sé que es lo que me
tienen que devolver

(Mu-pég. -11)

Yo con mi mama por ejemplo, mi mama me manda a mi, o yo le pido cualquier cosa a ella; eso es porque estoy acompafiada por mi mami, es
un acompafamiento entre las dos.

(Mu-pag. -2)

Gracias a Dios yo me manejo sola, yo ando sola, yo me voy sola desde la casa donde los mandados que me manden yo no me pierdo.
(Mu-pég. -2)

Las preocupacion por el ahora se evidencia en los discursos de la mama y la hija, en como seguir
transformando su realidad, no basta todo lo realizado se quiere més en la configuracion de la persona con
discapacidad como una persona comun y corriente, con derechos y deberes y con muchos deseos de

continuar.
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Futuro

En la construccion social se evidencia sentimientos de incertidumbre por el futuro. Ese comportamiento
genera preocupacion y angustia en el padre, por el devenir por el futuro.

La mujer con discapacidad se muestran deseos de realizar actividades que no ha realizado por la
condicion, la cual se sigue atribuyendo a las condiciones estructurales. Para aceptar el devenir se aferra al
vinculo familiar, y la necesidad de acompafiar a los padres.

Este es un proceso en el devenir, que se espera se pueda lograr y hacia el cual se han dado pasos, pero
gue faltan muchos elementos por construir para que esto se identifica

En el discurso de la familia se observa frustracion, y en ocasiones no aceptacion de su realidad, esto
seguramente ha complicado el proceso vincular de los actores de la familia. Por lo anterior es preciso

repensar elementos que permitan trascender esas emociones para que ninguna de las partes se afecte.

Entonces eso también uno mantiene preocupado, no mantengo tranquilo por eso y yo no estoy tranquilo con la china cuando esta por alla
haciendo las cosas, por ella se le olvidan las cosas faciles; la mente no le colabora.
(E1P-pég 5)

Yo quisiera patinar, quisiera hacer mucho mas deporte pero no puedo por mi estado fisico que tengo,

(Mu-pég. -3)

Creo que es de ahora, porque le da miedo como quedarse solo (el papd), entonces piensa que yo lo voy a dejar solo.
(Mu-pag. -3)

Yo creeria que hay que dejar de pensar que son indtiles, porque eso es falso; cada quien nace con unas habilidades
(E1CU-pag3)

no, pues de nifio era diferente, porque de nifio es un poco mas abierto y esta menos contaminado por la sociedad, no recuerdo exactamente,

pero creo que era ver a mis compafieros con sus hermanos mayores y en mi caso era muy diferente porque E llame lleva 14 afios a mi entonces
éramos dos mundos diferentes, pero si de pronto en el sentido que cuando tiene hermanos mayores lo deben a uno proteger y pues yo no sentia eso
por parte de ella, entonces era algo complicado.

(E1H-pag6)

Todos los actores de la familia construyen los imaginarios sociales a través de la preocupacion por el
devenir, por lo que pasara en el futuro, con la necesidad de cambiar y transformar pensamientos,

percepciones y estigmas frente a la discapacidad.
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CAPITULO 3: Lo interpretado- Las conclusiones

Después de develar las significaciones alrededor de la discapacidad intelectual a la luz de los relatos
desplegados en este proceso de investigacion, se encontraron un sin nimero de IS en cada uno de los
actores del contexto familiar.

Cada actor expresO unas particularidades sobre la discapacidad, sin duda alguna la sinergia existente
entre la mama y la persona con discapacidad ha permitido en el transito de la vida de la persona con
discapacidad, derivas por un bien comun, que redunde en una adecuada interlocucion entre la PcD y los
demas actores, sin embargo, quién ha estado acompafiando permanentemente a la PcD, ha sido la madre.

En el proceso de entrevista familiar se resalté -en positivo- la subjetividad de la persona con
discapacidad, a partir de la interaccién con ella, en su cuerpo no se observan caracteristicas que a primera
vista permitan pensar en la "existencia" de una situacion de discapacidad, esto hace que su cuerpo no
perturbe al otro, no llamé la atencion su deficiencia. De igual manera lo resaltd la PcD, quién considera que
su discapacidad no se nota y por tanto esto ha evitado sefialamientos, sin embargo la madre, fuera de la
entrevista manifestd que esto también es un "problema™ a la hora de pedir apoyo al Estado, de solicitar un
servicio de salud, un subsidio entre otras cosas, porque como no es visible piden mayor evidencia que hace

que los procesos sean engorrosos, y no se consiga lo que desea.

En los imaginarios sociales se evidencia lo propuesto por Goffman (2006), para este caso efectivamente
la persona con discapacidad forma parte de la familia, pero al interior de ésta se concibe como una extrafa,
no se conoce su condicidn, tan solo se reconoce como diferente pero no se identifican las razones, no se
comprenden los atributos que tiene para cumplir con este propdsito, tan solo se da valor a un atributo de
discapacidad que se equipara con enfermedad, por tanto los inicios en la familia fueron a partir de
suposiciones de lo que era que tenia que hacer, al interior de la familia se le ha llegado a desconocer como
parte de ella 'y a reducir a una figura de compafiia y de obediencia. La familia espera que el comportamiento
sea igual al de los "normales" y la persona con discapacidad considera que ella no hace lo mismo que los

"normales".

De esta manera en este transito investigativo se encontraron una serie de IS alrededor de la discapacidad
intelectual, los cuales fueron evidentes en los discursos de la personas con discapacidad y los integrantes de
su familia, sus narrativas se enmarcaron en la vivencia de los ocurrido en el transcurrir de la vida cotidiana
con su hija y hermana, de tal manera que configuran la discapacidad desde tres elementos: lo previo en
donde se generaron anclajes a la forma de concebir la discapacidad, visibilizados por la sobreproteccion y

dependencia -que ellos relatan - hubo al interior de la familia, llegando inclusive a equiparar procesos de
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integracion con inclusién; el ahora reflejo de una constante busqueda que permitié que al interior de la
familia la personas se constituya como un sujeto de derechos, se develan también las frustraciones por las
acciones del pasado y la incertidumbre por el devenir futuro; y lo emergente evidenciado por los cambios y
transformaciones que se han permitido como familia y que la misma persona con discapacidad ha
mostrado, luchando desde su lugar para constituirse como un miembro mas de su familia y no como una
persona que necesita que las otras personas la cuiden.

Las experiencias vividas y sentidas en los diferentes ambitos institucionales aportaron a la construccion
de una realidad en la PcD, por supuesto que evidenciados a la luz de la temporalidad - pasado, presente,

futuro.

3.1. Lo previo.

Aqui se concluye cémo se instauraron los IS a través de las experiencias que tuvieron con las Acciones
de la institucionalidad para asi construir su realidad de la discapacidad.

Los diferentes transitos de la persona con deficiencia intelectual y su familia han impactado la dindamica
familiar, como resultado de lo vivido configurando la construccién social de la discapacidad en el nicleo
familiar.

Desde la experiencia de la familia, especificamente desde de la madre y la hija, consideran que la
inclusion educativa recibida fue efectiva dado que hubo acceso a educacion especial; de hecho existe el
reclamo por el cambio en el proceso educativo para las personas con discapacidad, desde su experiencia
consideran que la integracion- que en ocasiones genera "segregacion”- es un mecanismo que protege frente
a la exclusion, ya que permite la interaccion con sujetos y familias que viven un situacion similar y asi se
minimizan los sefialamiento, desde ese lugar se considera que se generaron acciones de inclusion.

Se encontr6é que la familia desde el momento que reconocié diferencias en su hija, frente a los otros
nifios, equiparo la discapacidad con enfermedad, lo que se relaciona con paradigmas positivistas médico
clinicos y de rehabilitacion en donde prevale el deseo de ""cura” esto se establece de acuerdo a parametros
de normalidad, lo que redundd en la blsgueda de una excusa que justificard la presencia de la
discapacidad, mitigando asi impacto familiar; de esta manera reconoce la discapacidad como un castigo
ligado a un estigma social, en donde por supuesto no desaparece el sefialamiento de lo diferente, de lo
que se sale de lo *"tipico™.

Se considera que la presencia la condicion de discapacidad, generd expresiones de rechazo social y
discriminacion, desde el mismo momento que llegd a la familia. Por tanto la discapacidad se relaciona con
una necesidad imperiosa de intervencién- procesos de rehabilitacion- con el propdsito de encontrar una
cura 0 una disminucién de la condicion. Sin embargo, desde el lugar de la deficiencia intelectual

encontraron regocijo ante la invisibilidad de la deficiencia, esta no perturba el cuerpo, permitiendo que se
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pase inadvertido y evitar asi expresiones de rechazo, aunque ante ese regocijo aparecid una inquietud,
puesto que aunque no se ve y por ende no perturba a los otros; en el comportamientos y las acciones se
develan que algo diferente habita en la persona, en comparacion con la norma que demanda la sociedad.

De esta manera se observo dependencia en diferentes acciones de la persona, incluyendo la toma de
decisiones,

El sujeto con discapacidad desde su lugar, con un espacio de enunciacion sentido y vivido, ha podido
significar los imaginarios sociales alrededor de su discapacidad; dicha vivencia le permite expresar como
comprende, y vive, su situacién, desde su subjetividad en una relacién intersubjetiva con los miembros de
su familia de esta manera reconoce diferencias en su forma de procesar la informacién, lo que la hace
disimil de otras personas, Yy por esto considera que en algunas interacciones, experiment6 discriminacion,
rechazo 6 exclusion por parte de personas sin discapacidad.

En palabras de Goffman (2006:15) creemos - como sociedad- que las personas en las que recae un
estigma no son totalmente humanas, razén por la cual se genera discriminacion, considerandolos seres
inferiores, (Durante su proceso de crecimiento, sintié y vivié el rechazo) lo cual se hace visible en el
discurso cotidiano, al usar términos como "invalido, tarado, bobo, tonto, retraso, bobito, retrasado,
mongolico” que para este caso fueron términos que acompafiaron algunos de los procesos realizados, etc,
sin tener en cuenta su significado real, solo a partir del defecto original visible, que en este caso tenia que

ver con el comportamiento cognitivo.

Dar cuenta de la realidad de los imaginarios sociales de las personas con discapacidad intelectual, a la
luz de la carga histérica, reivindicando a los sujetos a través de sus discursos es posible después de un
transito en donde "la discapacidad ha sido investigada como un asunto politico” en un discurso
normalizante y de busqueda de la perfeccién, mediado por procesos diagndsticos y de experticia médica,
sin embargo los nuevos rumbos investigativos reclaman otros distanciamientos epistémicos en dénde se
ahonden las subjetividades e identidades, que permitan romper el discurso hegemonico y asi permitir que la
discapacidad sea "transformada en un objeto de conocimiento en si mismo, traspasando las fronteras de los
saberes médicos y las politicas de salud para incrementar didlogos geopoliticos". (Munévar- Munévar,
2013)

En los estudios poscoloniales sobre discapacidad, se observa la "dicotomia dominante en los modelos
clinicos de la enfermedad y la discapacidad esté en la relacion entre el profesional de la salud y el usuario
en un escenario donde se le da mayor poder a la "normalidad" evidenciandose [dicotomia] discapacidad/
enfermedad, bienestar/malestar, cuidado/ abandono. (Munévar- Munévar, 2013), esto se relaciona con los

IS encontrados en la familia y en la mujer con discapacidad, en donde el arraigo a lo vivido en el pasado,
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desde que se recibié el diagndstico de una situacién desconocida, y en la que no abordo desde las
capacidades, entregandole de alguna manera el control de la ruta a seguir al personal médico- terapéutico,
atribuyéndoles como institucion el saber y el poder de la situacion vivida.

3.2 El ahora

Los IS consolidados en el pasado, se instituyen en el ahora para accionar lo aprendido en las diferentes
instituciones para la construccion de la realidad de la discapacidad, aunque en el pasado fue evidente, en la
actualidad permanece, en palabras de Goffman, el estima de la discapacidad, la sefial de retrasado, se
relaciona con no tener la misma inteligencia de los otros y por tanto se evidencia en el comportamiento. La
palabra estigma puede verse desde dos perspectivas, que en este caso es la persona con discapacidad y la
persona sin discapacidad.

Asi se corrobora lo propuesto por el, para la conservacion del estigma

a. Abominaciones del cuerpo - deficiencias en estructuras y funciones corporales. En donde en la
persona con discapacidad su deficiencia no es observable en estructura pero si en funciones, llegando a ser
considerados nifios a perpetuidad, de hecho la familia considera que tienen un nifio que los va a acompariar
por siempre.

b. Defectos del caracter del individuo - por ejemplo las deficiencias mentales. Son altamente
manipulables - generan dependencia, sin embargo también manipulan su entorno para lograr lo que quieren

c. Tribales - Heredado de lo cultural y social aunque no se consideran con discapacidad, como
permanentemente se los repiten, entonces se identifican con estos elementos a partir de lo que su familia

dice

La persona que presenta una diferencia puede romper con lo que se denomina realidad e intentar
emplear una interpretacion no convencional acerca del caracter de su identidad social, buscando una cura
para asi encajar en su entorno. Siendo un imaginario social del deseo evidenciado en el padre, quién adn

guarda la esperanza de una posible cura para su hija.

Si bien ha existido una cambio de paradigma, evidenciandose en los procesos que han querido
transformar las concepciones tedricas desde el modelo médico al modelo social en términos de Goffman,
“son bien conocidas las actitudes, “los normales”, adoptamos hacia una persona que posee un estigma, y las
medidas que tomamos respecto de ella, ya que son precisamente estas respuestas las que la benevolente
accion social intenta suavizar y mejorar (Goffman, 2006,14). Las personas sin discapacidad actlan y
deciden por y sobre la persona con discapacidad, y esto se observ6 en los discursos de los integrantes de la

familia y en el de la PcD.
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La mujer con discapacidad se refugia en su red de apoyo para la toma de decisiones de toda naturaleza,
incluyendo aspectos relacionados con lo econémico, en palabras de Goffman (2006) el individuo
estigmatizado tiende a sostener las mismas creencias sobre la identidad que nosotros; este es un hecho
fundamental, sin embargo, aparece algo diferenciador y es que aunque la PcD se reconoce como diferente,
se reconoce como una persona normal, solo con una diferencia sustancial, el hecho de no haber asistido a la
Universidad, asi se hace evidente la sensacion de ser una “persona normal”, un ser humano como cualquier
otro, un individuo que, por consiguiente, merece una oportunidad justa para iniciarse en alguna actividad,

puede ser uno de sus mas profundos, sentimientos acerca de su identidad. (Goffman, 2006, pag. 18).

Las reacciones de las personas “normales'®”’

y de las estigmatizadas son aquellas que pueden aparecer
durante periodos de tiempo prolongados y cuando no existe entre ellas un contacto corriente, el asunto de la
normalidad se ha derivado de los escenarios de salud extrapolando a padres, madres y cuidadores, en donde
las madres legitiman las practicas discriminatorias (Munévar- Munévar, 2013) En este caso aunque no esta
de acuerdo con las expresiones de rechazo, algunas acciones si legitiman esas practicas discriminatorias que

se enunciaron en el discurso de los integrantes de la familia

Para la persona estigmatizada, en este caso la PcD, la inseguridad relativa al status, sumada a la
inseguridad laboral, prevalece sobre una gran variedad de interacciones sociales. Hasta que el contacto no
ha sido realizado, el ciego, el enfermo, el sordo, el tullido**; no pueden estar nunca seguros si la actitud de
la persona que acaban de conocer sera de rechazo o de aceptacion. (Goffman, 2006, 25). Es una constante
en la familia y en la PcD, se observa un deseo entre lineas de seguridad laboral que pueda generar
estabilidad econémica para que pueda ser independiente y quizas disminuir la carga y la tensién que la

familia siente frente a este tema.

La incertidumbre del estigmatizado, que para este caso claramente es la persona con discapacidad, surge
no solo porque ignora en qué categoria serd ubicado, sino también, porgque desconoce si esa ubicacién lo
favorece, porque sabe que los demas pueden definirlo en funcidn de su estigma (Goffman, 2006, pag. 25).
Es un reclamo de la PcD es que lo Unico diferente con su hermano es que ella no fue a la Universidad, pero
no entiende porgue no ha tenido otra oportunidad laboral

Pensar la deficiencia intelectual a través de la puesta del estigma trabajada por Goffman, permite
retomar elementos que muchas veces se cree ya no viven las personas con discapacidad, tales como el
rechazo, el sefialamiento, el rétulo, (en negativo y en positivo) lo cual tiene que ver con la marca que se le

da a las personas que se salen de los pardmetros normales que la sociedad ha definido para los sujetos que

10 A lo largo del documento, se enuncia la palabra normal, pero no porque se apoye la dicotomia de la existencia
de que lo que no es normal es anormal
11 Expresiones usadas por el autor
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la habitan, teniendo implicaciones en la participacion social de las personas, ya que los normales son los
que toman las decisiones por ellos, negandoles su autonomia, porque se considera que no son habiles para
tomarlas, de hecho ese estigma es mas complejo entendiendo que no se ve, la marca no es visible, por
tanto no perturba a la sociedad inicialmente, sin embargo, en la interaccion con los individuos se observa
dificultad, razon por la cual no se hace participe del proceso.

Entender la realidad de la discapacidad intelectual, considerando lo expuesto por Escobar (2000), es
necesario ya que al parecer esta en ocasiones es trivializada. La realidad social, aquella que se materializa
en acciones, discursos y en las instituciones sociales como la familia, el trabajo y la iglesia (Cegarra,
2011), y la cual puede ser estudiada desde las representaciones colectivas de grupo social, pero que también
se puede analizar desde la realidad de los sujetos, requiere asi la visién desde lo individual en relacion con
lo colectivo. Teniendo en cuenta, que los hechos sociales se producen mas allad de las conciencias
individuales, pues la sociedad lo legitima en tanto hagan parte de la representacion colectiva (Durkheim
citado en Cegarra, 2011). Acciones de exclusion son legitimadas al interior y al exterior de la familia, por
los mismos sujetos que han acompariado el proceso de la persona con discapacidad.

El conocimiento sobre las cosas, las relaciones y las interacciones que se tienen con experiencia previa
sobre los elementos; permitiendo asi hacer inferencias sobre lo que no hemos experimentado, dando lugar a
generalizaciones. De esta manera, desde el planteamiento de Husserl (1982) la diferencia entre el
conocimiento y la percepcion, ya que el conocimiento tiene que ver con una vivencia psiquica de los
objetos que tiene en frente y la percepcién es una vivencia del sujeto, siendo una vivencia subjetiva lo cual
puede generar que se establezcan verdades, evidenciado en todas las épocas en donde se ha transmitido a
las nuevas generaciones las formas de ver, conocer, representar e interpretar la realidad, por tanto es claro
que cada cultura concibe las cosas segln sus preceptos, dando por sentado todo lo que se refiere a un grupo
social determinado. En la constitucién de familia se evidencia la lucha por la no exclusion, sin embargo al
interior de la familia se develan acciones no muy claras que no han permitiendo esa trascendencia, la
mirada subjetiva de cada actor de la familia, en donde transitan diferentes formas de concebir de la realidad
de la persona con discapacidad, cada actor percibe sus vivencias de manera diferente y en el ahora la

responsabilidad de lo que sucede con la persona con discapacidad recae en la madre.

Lo anterior es base para la comprension de lo qué es un imaginario social, entendiéndolo como la
interpretacion del mundo (Cegarra, 2011), que para el caso de esta investigacion es la interpretacion de la
discapacidad intelectual, analizando los elementos que conforman alrededor de los imaginarios. Proceso
que no ha sido facil y que debe ser permanente, entender el mundo de la persona con discapacidad.

Con este proceso de investigacion se han revelado elementos para entender quién es el sujeto con

discapacidad intelectual y cudl es su papel en la sociedad desde la mirada de su familia, su accionar esta
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muy atado a las decisiones que la familia tome por él. El sujeto con discapacidad es persona dependiente,
con deseos de construir y aportar a la construccion de subjetividades, pero que para lograrlo se deben
generar estrategias que permitan transformar no solo de los imaginarios sino de las acciones al interior de
cada institucion - incluyendo la familia- que permitan la configuracion de nuevos significados Castoriadis
(1997).

Castoriadis planted que "lo que instituye y transforma a la sociedad es lo imaginario. El ser humano
organiza y ordena su mundo a partir de crear formas e imagenes que dotan de significacion y sentido"
(Anzaldua Arce, 2012). Postulado que se observé claramente en las entrevistas con la familia, ya que
evidencia cambios y transformaciones hacia la persona con discapacidad, sin embargo aln persisten
imaginarios que deben de-construirse con el proposito de generar otras realidades con y para las personas

con discapacidad.

Entonces el imaginario se puede entender como "aquello a partir de lo cual las cosas son (significan),
pueden ser presentadas (o re-presentadas) y cobran sentido™ (Anzaldua Arce, 2012). Para cada miembro de
la familia la existencia de la PcD, tiene un sentido, un deseo, una emocion, un sentimiento, una necesidad,
un miedo, por tanto no existe tan solo una manera de imaginar/ percibir al sujeto con discapacidad, lo que
es positivo entendiendo que en general los seres humanos son diversos, sin embargo se distancian de la
responsabilidad que cada uno puede tener para la co-construccion de la realidad de la persona con
discapacidad.

3.3. Lo emergente

La necesidad de conocer como se ha construido la realidad de la discapacidad para analizar la vida
cotidiana -sentida y vivida- por los sujetos que habitan la discapacidad (ya sea porque la experimenta
directamente o a través de algin miembro de la familia). Entendiendo a la vida cotidiana como el espacio
en donde la realidad puede ser interpretada por los seres humanos, quiénes a partir de sus vivencias y
experiencias significan sus contextos inmediatos.

De esta manera cobra relevancia el método fenomenolégico, con el propésito de aprender a ver la
realidad instituida en las personas con discapacidad (Berger & Luckmann, 2003) y asi generar
transformaciones de los imaginarios, co-construyendo con la PcD para desarraigar aprendizajes que
permitan construir y PcD, propiciando oportunidades que permitan desplegar sus capacidades (PNUD,
2016)

La realidad de la vida cotidiana se relaciona con un mundo intersubjetivo, en donde se conjugan un sin
numero de subjetividades que impactan la vida cotidiana de cada sujeto, "en realidad, no se puede existir en

la vida cotidiana sin interactuar y comunicarse continuamente con otros (Berger & Luckmann, 2003), y es

100



alli donde se construyen y de-construyen los imaginarios sociales. Son las interacciones diarias las que han

dado lugar a la construccién y deconstruccion de los imaginarios

En esta misma linea, es importante sefialar que toda actividad humana esta sujeta a la habituacion, lo
cual quiere decir que toda accion que se repita con frecuencia crea un pauta que luego puede reproducirse,
por tanto todas las habituaciones tienen un significado para el individuo, aunque existan diferentes maneras
de accionar frente a una situacion, las acciones seran siempre "restringidas" por la habituacion las cuales se
han institucionalizado en los sujetos, las cuales pueden pasar por un proceso de sedimentacion y tradicién, a
través de cada uno de los roles, lo anterior legitimado a través de la realidad de la vida cotidiana del sujeto,
gue para este caso se tendré en cuenta la historia de vida a partir de (reconocimiento subjetivo, significado
subjetivo) y de los universos simbélicos que finalmente es en donde se legitiman los roles cotidianos y los

procedimientos dados en un contexto particular (Berger & Luckmann, 2003).

Desde las objetivaciones y subjetividades resaltadas a través de las significaciones, dadas en la
interaccién social permitira seguir con el transito hacia los imaginarios sociales, los cuales segun Cegarra
(2011) son.

"Los que le dan sentido a nuestra vida con las distintas significaciones, conocimientos y
actitudes que institucionalmente se transmiten a los individuos dotandolas de sentido y
significancia social en el mundo de la vida cotidiana” (Cegarra, 2011, p. 89)

Para el caso del relato de la mujer con discapacidad, son las interacciones establecidas en el ndcleo
familiar las que han protegido a la persona con discapacidad de las expresiones y acciones de exclusion
social. Esto comprueba que a) Los imaginarios sociales son multiples y variadas construcciones mentales
gue otorgan sentido a la existencia, b) Son homologadores de todas las maneras de pensar y de todas las
practicas sociales que reconocemos y asumimos como propias en nuestra sociedad. (Baeza, 2000 citado
por Cegarra 2011)

Por lo anterior es importante reconocer que este campo los imaginarios sociales le dan sentido a la vida
a través de las distintas significaciones, conocimientos y actitudes que institucionalmente se transmiten a
los individuos dotandolas de sentido y significancia social en el mundo de la vida cotidiana, y son evidentes
en los esquemas de la vida cotidiana de los sujetos permitiendo de esta manera a las instituciones legitimar
discursos, significados (Cegarra, 2011). Discursos que han sido legitimados por las précticas desde
diferentes instituciones- salud- educacion- familia etc

Estos contextos simbolicos expresan el saber social que se encuentra en la base fundacional de lo social,
y por ende devienen como sugestiones o ilusiones que encantan a los individuos dandoles las seguridades
simbolicas necesarias para enfrentar su devenir histérico o las contingencias de la existencia. Los

imaginarios sociales, en tantos contextos simbolicos, economizan angustias y configuran corazas
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protectoras frente al destino. El papa guarda la esperanza de la cura como una coraza protectora. El "alivio™

de la co-dependencia. La esperanza de la compafiia perpetla

Lo anterior escondiendo elementos de frustracion por no ser Normal. Este encantamiento simbdlico sélo
puede llegar a ser accesible a la percepcion y conciencia de los individuos gracias a las formas linguisticas e
iconograficas en que se expresan (Martinez Posada & Mufioz Gaviria, 2009). Lo que expresa el discurso y
el devenir de la lucha por sobresalir, la madre se entrega a la causa, sin embargo al sumergirse en los
imaginarios se observan frustraciones.

Los mismos también se pueden entender como construcciones culturales afectadas por la temporalidad,
en el discurso, enuncian que ha cambiado la visibilizacién de las personas con discapacidad, y manifestados
de diversa forma segun los contextos sociales, de esta manera la condicién basica a nivel metodoldgico de
esta idea del imaginario social es su expresion de un determinado saber social. (Martinez & Mufioz,
2009:111). Esto también se hace evidente en los relatos de vida, las construcciones alrededor de la
discapacidad dejan ver el saber social que se entreteje alrededor de la misma. En este caso:

El saber social se puede relacionar con la forma como han abordado la situacion: La cual esté dividida a
partir de cada uno de los actores de la familia: una mama empoderada, luchadora, guerrera; un papa que
desea que aparezca una cura; un hermano que le cuesta aceptar la condicion de su hermana con lo que esto

representa y un cufiado que reconoce a la persona con algunas capacidades.

Evidente en el padre, el des-entendimiento observado y narrado a lo largo de la vida de su hija, lo
confunde. En el hermano, necesidad de otras vivencias sociales en las que su hermana fuera normal. Falta
de apoyo paterna, afianzo algunas creencias que no le permitieron dejarse rendir ante las adversidades. La
PcD asocia algunas vivencias como ciertas, las cuales no son corroboradas por la familia. Para el padre el

imaginario de mala atencion y necesidad de otra intervencién.

Los imaginarios sociales tienen la capacidad de desplegarse como portadores de imagenes
“[representaciones mentales] y formas de comprender la realidad [construccién simbdlica de la realidad,
como un constructo socialmente compartido], siendo esto un detonante de la accién social, lo imaginario
hace parte del conjunto de imagenes que cada uno compone a partir de la aprehension que tiene de su
cuerpo, de su deseo, de su entorno inmediato y de su relacidn con los otros, en la familia existen diferentes

imaginarios:

1. Discapacidad puesto en el cuerpo que no perturba, que no se nota
2. La discapacidad intelectual es algo que no se ve, y por tanto no tuvo el tratamiento que deberia, con el

pasar del tiempo se puede "quitar" ya que la tecnologia ha avanzado mucho
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3. Sin embargo, la condicion actual genera una relacion de co-dependencia y mutua necesidad,
[interaccidn que se establece desde la intersubjetividad], Lo anterior es producto de la experiencia cultural
recibida y adquirida.

En el trdnsito por los imaginarios, se hace necesario pensarlos como portadores de significaciones e
imagenes y detonantes de la accion social [interaccion social]. (Martinez Posada & Mufioz Gaviria, 2009).
Interaccion social que se da de la misma manera que los imaginarios. Mayor interaccion con la madre,

interaccién lejana con el padre y en menor medida con el hermano

Durand (2004) define al imaginario como la re-presentacion, la facultad de simbolizacion de donde
todos los miedos, todas las esperanzas y sus frutos culturales se han desplegado desde hace muchos afios.
Interaccion social que se da de la misma manera que los imaginarios. De esta manera lo concibe como la
imagen de una realidad psiquica indudable, la cual no puede ser inducida sino se da por una experiencia
privilegiada. La experiencia de vivir con discapacidad. Los arquetipos son las imagenes innatas y comunes
a todos los individuos, unidades de conocimiento intuitivo que existen en el inconsciente individual y
colectivo. Ajeno por tanto a la experiencia, funciona como patrén de conducta cuando el individuo necesita
resolver un problema vital y carece de imagenes propias para dar cuenta de esto (Durand, 2004, 390). Lo
que se piensa en general de la discapacidad

Es el imaginario social que permite la construccion y co- construccion del otro, a través de esquemas
representacionales que interpretan la realidad conformados por valores que dan cuenta de ideas, saberes y
creencias, dichos esquemas se elaboran a través de la percepcion y la imaginacion, generando una
transformacién simbdlica. Si bien se observan diferentes niveles de imaginarios sociales al interior de la

familia, estos mismos han permitido la construccion y co-construccion del otro al interior de la misma

Como lo plantea Amar y cols. (2003) los imaginarios sociales construyen las realidades sociales a través
de las percepciones que los individuos asumen en la sociedad como reales; es decir, la unién de las
percepciones que cada persona construya de su realidad social y lo considere como real constituye el
imaginario social de determinado grupo humano, de esta manera se estable la dicotomia entre lo real y
irreal, sin embargo la clave esta es configurar la realidad de la sociedad sobre lo que se dice de ella, (Amar-
Amar, Angarita-Arboleda, & Cabrera-Doku, 2003)

Para Durand (2004) todo se relaciona con la imaginacion, para esta investigacion se tuvieron en cuenta
primordialmente los arquetipos de los imaginarios que se construyen alrededor de las personas en situacion
de discapacidad intelectual. Lo que se cree que es la discapacidad- enfermedad, sacrificio, no normalidad
etc

Pintos (2005) plante6 los IS como conceptos que pueden plantearse como a) esquemas socialmente
construidos que involucran secuencias, priorizacion y jerarquizacion de las percepciones de la realidad, b)
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permitiendo percibir el mundo espacial, temporal, geografico, historico, cultural, religioso etc, explicar a
través de marcos logicos, las emociones, sentimientos y elementos biogréficos, e intervenir a través de
estrategias, programas, politicas, tacticas, aprendizajes, c) la realidad de los contextos a los que se haga
referencia teniendo que cada espacio es Unico y ya que los grupos poblacionales no funcionan bajo sistemas
Unicos y referencias absolutas, somos sociedades policontextuales que dan cuenta de realidades propias del
contexto (Pintos, 2005). Al interior de la familia se observa jerarquizacion, percepciones particulares de la
realidad de la persona con discapacidad, una realidad dentro del contexto y otra esperada y reclamada fuera
de él.

De esta manera los IS operan como una meta-cddigo desde una apuesta de un sistema social, es decir
aporta a la construccién de la realidad respondiendo a intereses generales, de las instituciones particulares o
de los sujetos, permitiendo generar formas y modos que operan como realidades. Produce una imagen de
estabilidad en las relaciones sociales cambiantes, genera percepciones de continuidad, proporciona
explicaciones globales de fendmenos fragmentarios, y permite intervenir procesos construidos desde
perspectivas diferenciadas. Por tanto los IS, se construyen y deconstruyen en tres &mbitos, el sistema que
orienta las diferentes acciones de la sociedad, en las organizaciones, y en las interacciones - Instituciones y

fundaciones, programas (Pintos, 2005).

Siendo los dos ultimos los maés significativos para este proceso de investigacion, ya que las
organizaciones tratan de generar diferentes percepciones que provoquen automatismos en las respuestas de
los individuos y con las interacciones se fortalecen las experiencias que permitiran dar cuenta de la realidad
que habitan los sujetos.

Para Moreno y Rovira (2009).son una construccion histdrica que abarca el conjunto de instituciones,
normas y simbolos que comparte un determinado grupo social y que pese a su caracter imagina, opera en la
realidad ofreciendo tanto oportunidades como restricciones para el accionar de los sujetos. De tal manera,
un imaginario no es una ficcion ni una falsedad, sino que se trata de una realidad. Que tiene consecuencias
practicas para la vida cotidiana de las personas (Moreno Bravo & Rovira Kaltwasser, 2009). Los
imaginarios circulantes en la familia han demarcado los caminos de la PcD y de la mama, los cuales
también se han transformado a partir de las vivencias y quizas por los cambios en la forma de abordar a los

sujetos con discapacidad.

En la familia se observan relaciones de dominacion y subordinaciéon ( (Munévar- Munévar, 2013) entre
cada uno de los actores de la familia y la persona con discapacidad.

La discapacidad diagnosticada produce sujetos y subjetividades discapacitados mediante procesos de
diferenciacion y demarcacion de los cuerpos (Ferrante y Ferreira, 2011). Estos cuerpos, ademas de traspasar

los limites de los saberes médicos, contienen escrituras encarnadas y remiten a los usos sociales de las

104



tecnologias de rehabilitacion, un “componente social presente en la construccion y disefio de artefactos [...]
avanzando en la identificacion de quienes los utilizan” —Magali Turkenich y Patricia Flores (2013, p. 92) —.
Con ellas se complejizan las experiencias situadas. Las discapacidades albergan politicamente el potencial
de las subjetividades que luchan por dejarse ver y hacerse escuchar en el mundo comun. Conceptualmente,
contribuyen a expandir otras formas de teorizar y de comprender las diferencias humanas. Como
denominacion identitaria aceptable y aceptada, la categorizacion individual produce efectos legales,
sociales, ideoldgicos y simbdlicos y a su vez, alimenta la protesta contra modelos y experticias
conceptuales y experticias médicas y medicalizantes. (Munévar- Munévar, 2013). Esto ejemplifica el alivio
de la familia al reconocer que la discapacidad no sé y la significacion de la persona con discapacidad que
no se identifica con una discapacidad.

En este sentido, es preciso escuchar las voces no escuchadas histéricamente para disponer de narrativas
aun no reconocidas para asi por ultimo y no menos importante, el concepto de subjetividades es utilizado
para complejizar la construccién de sujeto desde una perspectiva mas contemporanea donde se hace
referencia a la idea de construccion dindmica. Asi, los sujetos tienen la posibilidad de habitar infinitas
formas de ser sujeto y resistir a dispositivos normalizadores que lo limitan desde identidades movibles y
transitorias (Rose, 1999). Esto es evidente en la persona con discapacidad que aunque da cuenta de una
condicion diferente no se identifica como una persona con discapacidad, desde su subjetividad se considera
como los otros.

De igual manera es importante reconocer como se construye la identidad y la subjetividad de la persona
con discapacidad con base en las experiencias vividas (Diaz Castillo & Mufioz Borja, 2005) y en este caso
se observan los imaginarios atados a lo vivido desde los diferentes ambitos - salud y educacion, los cuales

tienen arraigo con la normativa.

3.4 ;Y las premisas?

Frente a la primera premisa, se encuentra en la persona la presencia de una deficiencia en el
funcionamiento intelectual, y no de una discapacidad, se recalca la mirada de la familia frente a la no
existencia de una discapacidad visible, es evidente que la presencia de la persona con discapacidad
demanda una serie de imaginarios sociales los cuales se han instaurado y dinamizado a largo del transcurrir
de la vida y por supuesto esto ha impacto la vida en si misma a de todos los actores de la familia.

En los imaginarios sociales frente a la discapacidad no se develd lo expuesto por la Organizacion
Mundial de la salud, ya que se considera que la deficiencia es sinénimo de discapacidad y esta a su vez se
reconoce como enfermedad. De esta manera se evidencia que la discapacidad habitada en un cuerpo esta
expuesta a las barreras sociales y culturales de su entorno, lo que puede llegar a impedir la inclusion social

de un sujeto (Corredor M, 2007), impactando la calidad de vida del individuo y su familia,
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La segunda premisa fue fundamental para considerar este devenir investigativo, comprendiendo los
elementos biol6gicos, cognitivos que pone la PcD en interaccion con su contexto, pensando en visibilizar la
voz de la persona con discapacidad, sin embargo, los IS encontrados no se sitlan desde este modelo, se
encuentran mas relacionados sobre la mirada discapacitante de la persona y desde la perspectiva
rehabilitadora, lo cual es necesario transformar no solo al anterior de la familia sino en las instituciones
involucradas. No se observé la configuracion del modelo psicosocial, ain persisten elementos del modelo
médico.

Frente a la tercera premisa, se da la voz a la PcD y se consideran sus necesidades, sentires y emociones,
sin embargo, no se observaron elementos del modelo social, aun persisten elementos del modelo
hegemdnico en donde es la persona sin discapacidad que toma las decisiones por la persona con
discapacidad evidenciando "las personas que viven situaciones de discapacidad discuten el dominio de los
saberes médicos en el control de su vida cotidiana y la administracion de sus cuerpos desvalorizados"
(Munévar Munévar, 2015), haciendo visible la falta de construccién colectiva para poder romper y
transgredir paradigmas hegemaonicos

La cuarta premisa fue transversal a los discursos de los participantes de esta investigacion, reconociendo
que la sociedad privilegia el cuerpo normal y en este caso el cuerpo de la PcD no perturba la normalidad
social.

Las asociaciones de personas con discapacidad se encuentran agrupadas a partir de la deficiencia en
particular, ya sea fisica, motora, cognitiva y sensorial (OMS, 1982), el distrito capital reconoce seis grupos
de discapacidad, fisica, visual, auditiva, mental, multiple y cognitiva (Ministerio de Salud y proteccion
social, 2007), por tanto se complejiza la posibilidad de agrupar todas las discapacidades en una sola unidad,
ademas que esto no permitiria tener en cuenta las necesidades particulares de las personas que los
conforman, desconociendo principios de unicidad y diversidad (Gough, 2007). Esto es evidente en el
discurso de la familia, ya que se reconoce que es mejor que la discapacidad no se vea, para de esta manera
tener mas posibilidades de participacién en inclusién.

Desde los discursos hegemoénicos se ha privilegiado el cuerpo normal reduciendo la corporalidad a
elementos de orden anatémico y dando importancia a una postura binaria -normal vs anormal (Kipen, 2012)
lo cual fue una constante en los discursos de

El propdsito de darles voz a las personas, que han sido silenciadas por la sociedad, desde diferentes
lugares. Se debe continuar por tanto es necesario seguir realizando estos transitos para repensar las acciones
hacia las personas con discapacidad intelectual.

Los imaginarios sociales encontrados responden al momento histérico - social en el que naci6 la mujer

con discapacidad, a la falta de conocimiento de la familia frente al suceso que enfrentaban, a la falta de
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capacitacion y sensibilizacion sobre el tema y por ende a los vinculos que se establecen entre los
participantes.

Por ultimo para efectos de este trabajo, se cumplié con la quinta premisa, sin embargo queda un camino
importante para que en los diferentes d&mbitos se considere la voz de las personas con deficiencias
intelectuales y la sociedad comprenda las capacidades y de esta manera genere oportunidades para ellos, es
decir se requiere transformacidn constante de las subjetividades, en relacion con su interaccion con las
personas con discapacidad, a partir de los postulados de De Sousa Santos (2014:57) se trata de comprender
las tensiones entre el reconocimiento de la igualdad y el reconocimiento de la diferencia, en tanto “tenemos
el derecho a ser iguales cuando la diferencia nos coloca en una en una situacion de inferioridad y la
tenemos el derecho a ser diferentes cuando la igualdad nos trivializa” (Santos, 2003:56) , asi dichas
tensiones entre las expresiones de poder y saber deben tener un inicio, y para este caso es la familia,
quiénes en el interés de reconocer la diferencia de sus familiar deben velar por conseguir la equidad, sin
llegar a trivializar las acciones de la PcD, de tal forma que no pase de una situacion de vulnerabilidad a otra
de heroicidad.

Después de un transito con muchas derivas, son muchas las inquietudes que quedan alrededor de los
imaginarios sociales hacia las personas con discapacidad, al cambiar la mirada se sugiere repensar la
formacion que se le brinda tanto a los educadores y a los profesionales de salud frente al abordaje de las
personas con discapacidad, con el propoésito de entender a los sujetos como reales sujetos de derechos, con
capacidades, oportunidades y habilidades , rompiendo el paradigma normativizador, descolonizando los
discursos hegemonicos lo cual es quizas una invitacion a seguir rompiendo estructuras homogenizantes
normatizadores y porque no asumir la discapacidad como una construccion histérico-cultural, contextual,
coyuntural, situada y especifica, que en cada espacio geografico y relacional se manifiesta de modo puntual,
como concepto, fenémeno, representacion, mentalidad y objeto, y que ha implicado una transformacion de
“paradigmas" de investigacion, produccion de conocimiento y epistemes, al tiempo que se han establecido
una multiplicidad de conexiones, superposiciones, relevos, contradicciones con las politicas estatales o
publicas, procesos de intervencidn, cuidado, educacién, cuestiones sanitarias, etc., y con la organizacion de
las comunidades de base de personas con discapacidad y sus familias, cuidadores y aliados de este

movimiento social (Clacso, 2016).
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