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Resumen y Abstract IX

Resumen

Bajo el presupuesto histérico-hermenéutico con enfoque cualitativo y estudio de casos,
participaron seis colectivos santandereanos que apelaron a la memoria en un ejercicio de
historizacion, a la de todos sus dias, con cuatros ejes interpretativos: la identidad
individual y colectiva, la accién colectiva, el colectivo como sujetos de cambio y, su

incidencia y participacion.

Se encuentra que las respuestas a las desigualdades sociales, necesidades basicas
insatisfechas, falta de oportunidades en los procesos de rehabilitacion (colectivos C1,
C2, C3, C6) y el reconocimiento de unos sujetos desde género y en territorio local
(colectivos C4 y C5) fueron las acciones desencadenantes como la oportunidad del
discurso en la “cuestion del otro”, mostrado desde los sujetos afiliados como identidad
diferenciadora en las personas con y sin discapacidad, quienes estan insertos en una
trama social que marcan las distinciones internas de construccion de sociedad desde sus
realidades; ademas, deja expuesta la figura de la mujer responsable exclusiva del

cuidado y la débil construccion de unas memorias colectivas.

Cabe concluir, los colectivos tienen inmersos la condicion humana que se ve vulnerada,
problematizan la configuracién de las sociedades desde sus realidades y lo sita como
un actor ético, social y politico con la posibilidad de quebrar aquello que les discrimina,

excluye y oprime.

Palabras claves: Discapacidad, accion colectiva, movimientos
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Abstract

Under the historical-hermeneutical budget with a qualitative approach and case studies,
six Santanderean collectives participated that appealed to the memory in a historicization
exercise, to that of all his days, with four interpretive axes: individual and collective
identity, collective action, the collective as subjects of change and their incidence and

participation.

It is found that the answers to social inequalities, unsatisfied basic needs, lack of
opportunities in the rehabilitation processes (collective C1, C2, C3, C6) and the
recognition of some subjects from gender and in local territory (collective C4 and C5)
were the triggering actions as the opportunity of the discourse in the "question of the
other" shown from the affiliated subjects that differentiating identity in the people with and
without disabilities, who are inserted in a social plot that mark the internal distinctions of
the construction of society from their realities, he exposes the figure of the woman

exclusively responsible for the care and weak construction of a collective memories.

It can be concluded, collective have involved the human condition is violated,
problematize the configuration of societies from their realities and places it as an ethical,
social and political actor with the possibility of breaking that which discriminates against

them, excludes and oppresses.

Keywords: Disability, collective action, movements
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Introduccioén

“Vivimos en tiempos de preguntas fuertes y

de respuestas débiles”. Boaventura de Sousa Santos

La Convencién de Derechos Humanos de las Personas con Discapacidad promulgada en
el 2006 (en adelante Convencién) por la Organizacion de las Naciones Unidas (ONU),
adoptada en Colombia con la Ley 1346 de 2009 y, posteriormente, ratificada en el afio
2011, establecieron las consultas estrechas y activas con las personas con discapacidad
(PcD) a través de las organizaciones que las representan a todo nivel y ambitos, en los
temas que afectan sus vidas (articulos 4, obligaciones generales; 29, participacion en la
vida politica y publica; 32, aplicacion o seguimiento nacionales), aspecto contemplado en
la estrategia global de Rehabilitacién Basada en la Comunidad (RBC) en su componente

de Fortalecimiento y en la Carta Magna y legislacién colombiana.

En Colombia, la posibilidad de participacion e intervencién activa de las minorias en las
que se cifid las PcD, dio paso al robustecimiento de su normatividad en las que se
destacan las Leyes 361 de 1997 y 1145 de 2007, la Resolucion 3317 de 2012, la Ley
Estatutaria 1618 de 2013 (articulo 24) como sus Politicas Econ6micas y Sociales
(CONPES 80 de 2004 y 166 de 2013), partiendo con la conformacion de las
organizaciones de las personas con discapacidad (OPcD) desde las PcD, diferente a la
representacion de personas juridicas cuya capacidad de actuacion gira en torno a su

atencion.

Si bien, la determinacién de la accién colectiva se sitla en las realidades de los sujetos
que las conforman, el confrontamiento de las diversas voces, las multiples miradas, las
relaciones y las practicas heterogéneas (Ale, 2005), dejan en evidencia tanto la
problematizacién de sus definiciones como visible la configuracion de las sociedades,

con un sinniimero de produccién, significados y sentidos (Delgado, 2005).
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En las organizaciones de personas con discapacidad colombianas, particularmente en la
region de Santander, la emergencia radica en la comprension y explicacién de esa accion
colectiva que expresa la concientizacion, organizacién y movilizacidon sobre su realidad
con revelacion de constructos instalados en sus contenidos, lo que le es publico, su lugar
en la jerarquizacion en la sociedad con una carga politica e ideoldgica sobre su devenir

historico, definiendo su identidad, su accién de trabajo y colectivas en y con la poblacién.

La construccion social que marca un colectivo a una poblacién, le imprime un sentido de
comunidad en tanto los integrantes de una organizacion o movimiento social actian de
manera conjunta para elaborar su marco de accion en el que se encuentran implicitos
factores cognoscitivos, afectivos y relacionales que expresan un conjunto de creencias y
valores (Delgado, 2005). Por lo que se plantedé como interrogante, ¢ cuales son los marcos

interpretativos de la accion colectiva de algunos colectivos sociales en Santander?

Bajo el paradigma historico-hermenéutico, enfoque cualitativo en estudios de casos
colectivos, entré la memoria como herramienta y las reflexiones particulares de las OPcD
en un ejercicio de historizar la memoria (Le Goff, 1991) que, dirige la mirada a los
procesos que han desarrollado dichos colectivos (Diaz y Amador: 2009, 85), y dan
sentido al presente y la construccion del futuro (Lechner y Giell, 2007) con un significado

politico.

Se centr6 los ejes interpretativos en:

1. El sujeto que rememora y olvida, permite conocer la posibilidad de hablar de
memoarias colectivas a partir de las narraciones que evoca recuerdos y memaorias. Al
rememorar y olvidar, se presenta la ocasién de quién es el que narra: el sujeto-
individuo y/o el sujeto-colectivo y qué elige recordar y olvidar, en la que se tensiona la

relacién entre el individuo y sociedad.

2. Los contenidos, en el discurso de su comprension de la categoria sobre la accidn
colectiva y lo que le subyace sobre discapacidad, esa interaccién social, procesos de
socializacion, practicas culturales y sus mediaciones y mecanismos de lazos sociales,

con el enfrentamiento entre lo privado y lo publico.
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3. Como sujetos de cambio, en la identificacibn y compromiso con la poblacién con
discapacidad y su sociedad, junto a los alcances desde sus acciones colectivas
(Torres, 2003).

4. Como organizacion y movilizacion, en el que la misma legislacién impone como exigencia

para la incidencia en espacios de participacion politica (Torres, 2003).

En el capitulo uno se encuentran los referentes tedricos, que visibilizé la definicién y
reconfiguracion de las sociedades, con un sinnimero de producciones, significados y
sentidos desde esta realidad social, la discapacidad. Quedo la inquietud, como las OPcD
gue poco aparecen en escena son subordinadas frente a la construccion colectiva de sus
comprensiones, lo que impacta al interior de sus propios miembros y esa posibilidad de

hablar de sus memorias colectivas.

En el segundo capitulo, se presenta la delimitacion conceptual y metodolégica con el
abordaje de los constructos problémicos en su conceptualizacién sobre una experiencia
enmarafada en el sujeto, de dificil aprehensién en la realidad social y que dan sentido al
suministrar imagenes persuasivas en la procura de oportunidades linglisticas para
nombrar al sujeto y al sujeto colectivo como agente social con discurso que permite

reproducirse y producir efectos sociales.

La emergencia que surge en las OPcD colombianos es descubrirse en este espacio,
fundamental en la construccién de significado y sentido de la discapacidad y, tras de ello,
sus constructos mas alla de los modelos de comprensién: su guion, sus contenidos, lo

gue le es publico, su lugar en la jerarquizacion de los mismos en la sociedad.

En el capitulo tres, se analiza y discute las narraciones de las colectividades
participantes, con la perentoriedad en territorio colombiano de ‘abrir la superficie del
discurso al ruido de la otredad’®, para no violentar la experiencia del colectivo con algo

irrelevante para sus necesidades en el que converge otras realidades sociales y, para dar

1 ‘Abrir la superficie del discurso al ruido de la otredad’ es una expresion de Michel De Certeau, bajo el
entendimiento de “la cuestion del otro” que pone en evidencia las PcD -sin la aparente clave Unica que
represente la discapacidad-: la diferencia humana que comparte un territorio, presente en la cotidianidad, la
de todos los dias, a esas realidades por las que transita sus propias vidas.
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la posicién que le corresponde en una accién implicada en producir el mundo (Oliver,
2002): la discapacidad se presenta como una realidad social que compromete a cada

uno y a todos los sujetos, mas en las maneras de la vinculacién.

Ahora bien, queda esa inquietud apremiante en la configuracién de la accién colectiva en
algunas OPcD en Santander, que redescubre la cotidianidad de las regiones como
espejos para la sociedad y sus miembros, sobre un territorio que se comparte en su

diario vivir semejante a todos con practicas significativas que estan presentes.

Se espera a partir de esta tesis, se genere una dinamica importante sobre los marcos
interpretativos de accion colectiva de las OPcD y su historizacién, sin duda alguna con
aportes importantes sobre la comprensién de discapacidad para el territorio colombiano,
no sélo para acercarnos y estar cerca de ese devenir histérico en su conceptualizacion y
contenidos, sino también, tanto sujetos de cambio como de organizacion y movilizacion,

gue enfrenta lo privado y publico y se le exige mayor incidencia politica, a sus miembros.



1.Referentes tedricos

Como la reflexién sobre “lo que esta fuera de lugar’,
lo sucio e impuro, encubre en realidad una reflexién
—a veces apenas velada metaféricamente-

sobre las fronteras entre categorias sociales.

(Mary Douglas, 1996)

1.1 Construccion histérica en el mundo sobre discapacidad

En la construccion histdrica y cultural de sociedad, las discriminaciones, opresiones,
exclusiones y la consecuente desigualdad social han prevalecido con la
consecuente negacion y/o el encubrimiento del otro, que han obstaculizado el
efectivo goce de los derechos humanos. Sin embargo, dicha construccién ha sido
tensionada bajo el lema feminista de “nada acerca de nosotros, sin nosotros”? que
promovieron las OPcD, reforzada por la Convencién, hacia la blusqueda por una
convivencialidad justa y plural, con el surgimiento de un nuevo campo de conflictos
(Calderén y cols, 2012).

La literatura da cuenta de la discapacidad como construccién que se ha considerado en
lo histérico y social, cuyas perspectivas tedricas se han estimado en los modelos de
comprension y, su conceptualizacién se ha subordinado por el tiempo, el espacio y la
ideologia (Ale: 2015, 22).

Brogna (2009) refiere que en América Latina el estudio de la discapacidad se ha centrado

2 Lema feminista que surge como una respuesta al reconocimiento desde la perspectiva de género;
posteriormente adoptado y proclamado por la poblacién con discapacidad que movilizé a la poblacion y la
sociedad hacia “un cambio en la mirada de la persona con discapacidad como sujeto de derecho y no como
objeto de normas y politicas”.
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en los aspectos macrosociales y menos en los andlisis de los procesos que legitiman y
cuestionan la posicidon a los que son relegados los sujetos (p. 157-8). Por lo que el
presente documento, presenta las locuciones y acciones periféricas sobre las acciones
colectivas y comprensiones de discapacidad presentes en una mirada regional, bajo la
expresion de Calderdon (2012) que “la igualdad y la nocion misma de justicia son el
resultado de una construccion colectiva de la comunidad politica, siendo precisamente la
propia sociedad deliberante, en sus multiples diversidades, la que interprete y de sentido

a esta igualdad” (p. 43).

En cada momento de la historia se encuentra un nuevo orden social-politico que genera
respuestas diversas, sumergidas en marcos culturales, econémicos, éticos, del lenguaje
(Barton, 2000), que definen y reconfiguran las sociedades, en el que emergen unos
sinnimeros de producciones, significados y sentidos (Delgado, 2005), tal es el caso de la

discapacidad.

Se determina hasta aqui que, la discapacidad se encuentra enmarcada en la experiencia
humana y dibujan a la sociedad en si misma, los cuales “distinguen las vinculaciones de
los sujetos con la realidad y el grado de elaboracion y valoracion de las distinciones
sociales internas -algunas expuestas y otras postergadas-, dentro de esa construccion de
sociedad”; ademas, en ella convergen diferentes realidades que se encargan de
desenterrar y rasgar de la existencia los silencios y velos de las injusticias, las
inequidades y el sometimiento del control de la vida de cada uno, de todos y de la

humanidad.

En el Cuadro 1-1 se encuentra un paralelo sobre los modelos de comprension de la
discapacidad tradicionalmente abordados (Palacios, 2008; 21): en este, se observa un
sujeto mas encubierto que negado, unas vinculaciones aprehendidas junto a sus criterios
y préacticas sociales reflejadas en las diferentes dinamicas y, los sistemas instituidos para

un orden social.
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Cuadro 1-1: Modelos de comprensién de la discapacidad

INDIVIDUAL MEDICO SOCIAL
Sujeto Figura de indiferencia Figura de otredad en el enfermo  Figura de otredad y alteridad
Sociedad Del espectaculo Subordinado a la economia y a  Tensién fortisima al mecanismo de

lo social que atafie en la

provision y control social

Control social

Mecanismo de provision y
control social

relacion individuo, familia y
sociedad
Modelo economico

(improductividad) Vs. Modelo
médico: mecanismo de
provisién y control social y la
economia de subsistencia

Marcado acento ético-politico-social
en las vinculaciones vy relaciones
sociales (desde la década de los 70)

Despertar la  caridad,
liberacién de los pecados;
objetos de  exhibicion,
insuficiencia y su

experiencia

Enfermedad, minusvalia vy

handicap, nocién estadistica

Reivindicacion del sujeto frente a la (1)
opresion del control de sus vidas, (2)
las restricciones de participacion, (3)
las discriminaciones sociales

Expresion

Sumidas en el silencio de
las propias voces

Mitos de la perfeccion corporal

En el lenguaje surge el término

discapacidad (afios 70), factor

contextual

Practicas sociales

Aparecen las practicas

exorcistas, caridad,
miserables, paternalismo,

temor, odio, anormal,
pena, deficiente-diferente

(antes del S. XVIII)

Aparecen las practicas
paternalistas, de la caridad, los
miserables, indtil (S. XVIII) y el
enfermo (S. XIX).

poder para definir quiénes sean

Enfatizan el

los sujetos

Propias voces sobre sus inequidades
frente a las discriminaciones sociales;
las injusticias frente a las restricciones
de participacion; sometimiento del
control de sus vidas frente a la
opresion: tensiéon de las categorias
sociales

Criterios sociales en el
sujeto

Cuerpo décil frente al

cuerpo producido estético

Cuerpo docil sobre el que
ejerce su poder los

profesionales expertos

‘Cosificacion’ del sujeto

Espacio

Aparecen los sanatorios,
fortalezas amuralladas,

sujetos de exhibicion

Reforzamiento de los sanatorios
bajo instituciones médicos y de
rehabilitacién

Surgen los movimientos sociales en
contraposicion de la
institucionalizacion ~ de  discursos,

practicas y relaciones sociales

Fuente: Elaboracion de la autora.

Bajo estos paradigmas histéricos, no so6lo se presenta una dindmica en relacién a la

construccion de un conocimiento sino en el pensarse de la discapacidad, que si bien,

propiciaron estrategias de exclusion para la poblacion, también trajeron consigo

reflexiones desde la configuracion del sujeto mismo y de una sociedad que, se construye

cada dia mas con barreras que facilitadores.
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El sujeto es cognoscente y conocido pero la realidad vinculante de la discapacidad, lo
enfrenta en el dilema de un cuerpo encarnado y la producciébn que marca la
incertidumbre en las préacticas sociales, en las conductas y comportamientos individuales,
hacia ese mito del ideal de una vida que lo lleva a la consecucion de su plenitud,
entendida en funcién de hacer equivalentes las necesidades de goce social prometidas
por esta sociedad donde surge “una imagen de aquel que es marginal en la figura de la
otredad como identidad pasiva del dominado, que pone en evidencia los mecanismos de
exclusion desde la estructura interna de las instituciones y los contratos sociales” (Ledn,
2005): las voces de los sujetos batallan entre la sumision del silencio, los mitos

promovidos en los diferentes discursos y el contexto donde se desenvuelven.

En ese batallar, se evidencia la justificacién de unas practicas sociales en la historia y en
la historizacion de las sociedades mismas:

(1) van desde la anormalidad frente a lo normal, la miseria, el paternalismo, el temor, la
pena, el odio, que

(2) enfatizan el poder de parte de unos sobre otros para definir no sélo lo que necesitan
las personas sino también quiénes sean (Barton: 2000,1),

(3) tensionan diferentes categorias sociales.

En el sujeto presente se vuelcan miradas contrapuestas como centro de reflexiones para
redescubrirlo en lo histérico individual y colectivamente, en un esfuerzo por adaptarse y/o

reclamar a su entorno y, en la sociedad en si misma para develar su sentido.

En el recorrido histérico se encuentra a un mundo antiguo en el que el sujeto con
discapacidad casi si se percibia su existencia, en la edad media aparecia el diferente-
deficiente como objeto de castigo o caridad, con la revolucién industrial del S. XVIII surge
el inatil en esa experiencia de la insuficiencia y a comienzos del S. XX el enfermo. Sitla
al mismo individuo en una categoria social que deja bajo su responsabilidad la direccion
y el caracter de la interpelacién que sobre la discapacidad ha de comprenderse, bajo
criterios sociales fundados en un cuerpo décil, comprendido como el valor que los sujetos
dan a los tipos de vinculaciones en su utilidad de ganancia, sobre los que ejercen poder
los profesionales expertos; ademas, se fundan mitos en torno a la perfeccion corporal
mas alla de lo heredado de los griegos en ese culto a la belleza, la perfeccion intelectual,

lo ideal, en una ética del heroismo caricaturizado en lo invencible.
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Asi, se presenta la discapacidad desde un despertar a la caridad, liberacién de los
pecados, exhibicion estética, surgimiento de nociones estadisticas, insuficiencias,
enfermedades, minusvalias, hasta la resistencia natural en el mismo sujeto frente a la
opresion del control de la vida propia, restriccion en la participacion y discriminacién
social, con vinculaciones sociales como el paternalismo que le subyace la solidaridad y
experiencias del miserable, practicas exorcistas, sentimientos hacia el temor y odio, de la

anormalidad y el enfermo.

Ejemplifican lo referido en los anteriores apartados, lo que el mundo antiguo y la edad
media veian en los sujetos como objetos de exhibiciébn de los circos y zoolbgicos, de
encierros en fortalezas amuralladas y, en el mejor de los casos de anormales para
despertar la caridad, como miserables para liberar a los normales del pecado o para
buscar el alivio a los poseidos; en el S. XVIII con la revolucion industrial la fuerza y
habilidad pone en escena la experiencia de la suficiencia bajo el paradigma de la
supervivencia, en el S. XIX con los primeros estudios de las causas de la discapacidad
resultado de un estado del déficit en salud o de lo patolégico comprendida como una
enfermedad, con el surgimiento de la vision médica de base individual de la discapacidad
que finalmente se sigue repitiendo en el presente siglo, con un cambio, la resistencia del

mismo sujeto individual y colectivamente (Oliver, 1998; Palacios, 2008).

Ademas, salta aquellos personajes tipicos de quienes diriase que cifran en su persona
muchos aspectos y sentimientos de la comunidad y que existen en casi todos los pueblos
y ciudades, donde cada burgo tiene su bobo o su santo (Hernandez, 1937), en el sujeto
recaia —y aun recae-, la responsabilidad publica y, a partir de alli, sus vinculaciones con
la sociedad, con respuestas sociales como mecanismo de provision, de control social y
del estado de bienestar relativo con espacios como los sanatorios. De esta manera, el
estado se compromete con el sujeto dentro de los registros oficiales, se esboza la nocién
estadistica de la discapacidad (Brogna, Comp, 2009).

Sobre estas comprensiones incurre la construccion social de la discapacidad, en la que
se explica con referencia a la acumulacién de poder predominantemente médico y a la
necesidad que tiene el estado de limitar el acceso del sistema de bienestar que
patrocina: las sociedades funcionan con un sistema de distribucion de bienes, cuyo

principio motor es el trabajo, pero no todos son capaces o quieren hacerlo, entonces se
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desarrolla un segundo sistema basado en las necesidades (Deborah A. Stone citada por
Oliver, 2008:26), en la dimensién politica de la dependencia (Barton, 2008; Pié Balaguer,
2012).

Asi se denota, una acumulacion de poder para girar alrededor del discurso dominante de
la normalidad que se marca con la revolucion industrial para entender que la
discapacidad es resultado ‘inevitable’ de la evolucién de la sociedad; es asi que las
sociedades deben ocuparse de los sujetos para que sean cada vez mas dependientes y
devaluados (Wolf Wolfensberger, s.f.) y la discapacidad producida por el negocio de la
discapacidad con formas determinadas de insuficiencias e incapacidades (Albrecht,
1992).

Esto se constituiria en catalizador para el S. XX donde se propiciaron movilizaciones
como la de los académicos con discapacidad frente a su comprension y participacion en
la construccidn de su historia dentro de una comunidad, dentro de su sociedad: Len
Barton, Colin Barnes, Mike Oliver, Tom Shakespeare (1970), mas reciente Gary Albrecht,
Henry-Jacques Stiker, Lennard Davis generaron tensiones al proporcionarle un marco
conceptual y explicaciones comprensivas de la discapacidad desde los componentes
sociales, como las sociopoliticas presentados por Barnes en 1998 (Barnes, 2009;
Pantano, 2009).

A partir de la mitad del S. XX el individuo “diferente-deficiente-inutil-enfermo” que se
asume “quiénes son” por parte la sociedad, comienza a posesionarse en relacion con el
“otro-normal” configurando la otredad; se pone en tension el sentido de la existencia
ajena para lograr la articulacién de la propia (Bolvin, M.F, Rosato, A, y Arribas, V', s.f),
por lo que reclama libertad, control de su vida e independencia: el sujeto que era visto
como “ese otro” diferente a la mayoria que se sale de los canones de lo normal,
“normales” que asignan el rol que “ese otro” debe ejercer, pero, es “ese otro diferente”
donde no se hace un claro sefialamiento a unos sujetos, simplemente se asigna
arbitrariamente quiénes son “esos otros”; un “otro” que se asume en el discurso como
atributo pero que en la practica esté definida en el tipo de vinculaciones con su entorno.
Patricia Brogna (2012) hace alusién a este aspecto cuando aborda al adulto con

discapacidad cognitiva, refiriendo:
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Es la condicibn de adulto con discapacidad intelectual (sujeto histéricamente
constituido a través de procesos de creacion e imputacidon de “lo anormal”
relacionado al logos) lo que otorga el estatus de candidato a la posicién de otro. Este
cambio permitié deconstruir la otredad como atributo de los sujetos y reconstruirla de

modo relacional: “nadie es otro, el otro es una posicidon en el campo social” (p. 3).

Con los cambios sociales, culturales y econdmicos entre otros, en gran parte debido a los
avances tecnologicos, resurge ese sujeto historico que se enfrenta a “la insuficiencia y su
experiencia” como los fortalecidos mitos de la perfeccion y la invencibilidad y, exige el
establecimiento de unos derechos humanos universales expresados en la Convencion,

mas alla del discurso ideolégico-politico.

Estas dindmicas descubren el silencio que existia sobre las injusticias, las inequidades y
el sometimiento del control de las vidas de las mismas personas y comienza a quebrarlo
en el ambito mundial, haciendo publicas las discriminaciones (Hahn, 1993), las
restricciones y la opresion social (Oliver y Barton, 1996; Fine y Ash, 1998) a fin de
modificar aspectos culturales que trae consigo resistencias, y sobre todo genera
tensiones hacia la transformacién de la comprensién de la discapacidad que llevaron a
planteamientos que dieron origen al modelo social (ver Figura 1.1 Linea del Tiempo

sobre la construccién de pensamiento acerca de la discapacidad).

Len Barton en su obra Discapacidad y Sociedad (1998) narra que Mike Oliver en 1983
asigna el nombre de modelo social a aquella propuesta que partié con la radicalizacion
del Movimiento en Favor de la Vida Independiente (Movemente for Independent Living —
ILM) con Gerben De Jong junto a Erving Goffman (1968) y Robert Scott (1970) que se
contrapusieron a los aspectos comprensivos que sobre discapacidad habia en el
momento y sefialaron el importante impacto que tenian los factores actitudinales y
ambientales (1979). En tal sentido, Michel De Certeau hacia 1996 sefiala que mientras
los discursos politico, académico y religioso “progresivamente se cierran de lo que
emerge cuando la voz ruptura o interrumpe una serie de proposiciones”, la conversacién
“reabre la superficie del discurso al ruido de la otredad” (Barnes, 1998; De Certeau, 2000;
Abal Medina, 2007).
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Figura 1-1: Linea del tiempo sobre la construccion de pensamiento acerca de la discapacidad
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Los aportes conceptuales y tedricos se adhieren a los procesos de deliberacion y
evaluacion sisteméaticas propiciados por los académicos con discapacidad y a las
experiencias de las personas con y sin discapacidad preocupadas en la esencia
humana y su convivencialidad que sacuden a la sociedad y sus instituciones, colocan
sobre la mesa el pensarse en la estigmatizacion desde reflexiones sobre la
normalidad, anormalidad y lo diverso (Davis, Coleman y Goffman, 1997), en los
efectos de la interaccion de la persona con su ambiente y los procesos capacitantes —
discapacitantes (Instituto de Medicina EEUU, 1997) y, desde los nuevos enfoques
socioeconOmicos, desde las perspectivas de las minorias (Fine y Ash, sf), los
estudios publicos y los debates sobre la justicia, legitimidad y eficacia de la
jurisprudencia (Poppe y Francis, sf). En el terreno de las decisiones politicas los
dilemas de la diferencia pueden resaltar las mismas al sefalar a las personas con
discapacidad y su atencidon a necesidades especificas o, perpetuar la exclusién y

desventaja en su historia social (Azula y Young, 2000).

En décadas mas recientes, aparecen aproximaciones metacognitivas para pensar sobre la
discapacidad en sus respuestas sociales y politicas como la propuesta por los estudios de
Turnbull y Stowe (2001) que, a su vez, condiciona una herramienta para el andlisis de las
politicas, considerando cinco modelos: el de los estudios publicos, de las capacidades
humanas, de los estudios ético-filosoficos, de los estudios culturales y de los estudios
tecnolégicos. Ademas, surgen abstracciones sobre los cruces de identidades o
interseccionalidades (Munevar y Morris, 1996; Thomas, 1999; Gil, 2001); cuestionamientos
sobre la normalidad y su nocion estadistica construida “persona discapacitada”; sobre
aspectos relacionados con la capacidad humana, productividad, autonomia y resiliencia
(Shalock, 2004).

Durante este momento de la historia, salta otras respuestas como la referida por la
Organizacién Mundial de la Salud en el 2001, con la Clasificacién Internacional de la Salud,
la Funcionalidad y la Discapacidad (CIDDM II, mas conocida como CIF), en el que se
emprende un camino hacia una mayor comprension no solo de la discapacidad, sino de la
salud y su impacto en la calidad de vida y sobre todo el desarrollo humano y, hacia el 2003
el Consejo Econdmico y Social de la ONU considera la perspectiva de los derechos

humanos que habia sido estimado dos afios antes en la formulacion de un tratado de
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proteccion llegando a un acuerdo en torno al texto en agosto de 2006, originando la
Convenciéon sobre los Derechos Humanos de las Personas con Discapacidad. Esta
perspectiva presenta criticos que han develado una cantidad de paradojas y
contradicciones entre los que se cuentan el ocultamiento de relaciones de poder y
sostienen al sistema que permite la existencia de asimetrias que crean las condiciones
para su violacién, bajo los principios sobre los cuales se sostienen los mismos derechos
(Barrantes Reynolds, 2008).

Y en ese pensarse sobre la discapacidad desde la configuracion del sujeto mismo,
surgieron reflexiones como los de Rawls con el principio de libertad y la diferencia; Martha
Nussbaum y el principio de la vida digna y junto a Amartya Senn con nociones de
capacidad y funcionamiento; Lenve, Sercambe y Reeve (2002), en la construccion de
identidad, ponen sobre la mesa esa naturaleza unitaria frente al reconocimiento de la
identidad diferenciada y, se cuestiona qué lugar ocupa en los estudios de la discapacidad

como categoria social ‘emergente’.

En esta reflexién, el pensar nuevamente lo que se ha dicho histéricamente sobre el
abordaje en discapacidad, pone de plano a un sujeto de conocimiento como hombre social,
con unas condiciones reales de existencia en situacion relacional con la realidad natural y
social en un permanente devenir, que como sefialaban los académicos con discapacidad
“bajo la realidad y real condicion y situacion de un contexto de los sujetos”; el hombre debe
estar inserto en una trama social para producir conocimiento y pensamiento y, finalmente
comprender la discapacidad como esfera cuestionante desde el ser que existe, es
presencia y se posiciona, la condicién humana, el ser sujeto, el ser persona, el ser

ciudadano.

Adviértase que, coexiste una estrecha correspondencia entre los componentes de la
sociedad -concerniente a las condiciones sociales, histéricas, demograficas, econémicas y
otras- y las ideologias, concretada respectivamente en los discursos, nominaciones y los
modelos de comprension de la discapacidad que afectan la autodeterminacion de los
individuos, a quienes debe atenuarse en el caso que afecte el orden imperante. Van Dijk

(1980) refiere que:
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La ideologia tipicamente esta relacionada con las cuestiones socialmente relevantes,
tales como politico, religion, arte o educacion. En otras palabras, las ideologias estan
relacionadas con amplios dominios de nuestra vida social, por lo tanto, organizan
muchas de nuestras actividades, muchos de nuestros pensamientos. Y en términos
cognitivos no solo consiste en conocimientos y creencias, sino también en opiniones
y actitudes. O, mas aun, deberiamos decir que es un particular sistema de actitudes,

en el cual el conocimiento, las creencias y las opiniones estan organizados (p. 38).

Una funcion de la ideologia es producir una imagen invertida y legitima de la autoridad:
“la funcion de la ideologia consiste en hacer posible una entidad politica auténoma al
proveer conceptos llenos de autoridad que le den sentido al suministrar imagenes
persuasivas por medio de las cuales pueda captarsela sensorialmente” (Vargas, 2008

cita a Ricouer, quien a su vez cita a Geertz).

Los diferentes aportes conceptuales y tedricos sobre la comprension de la discapacidad
sefialados en apartados anteriores, denota formas en que los niveles ontologicos vy
epistemoldgico se abordaron y se concretaron en los contenidos, en un guién® ideoldgico
y en lo publico. En el Cuadro 1-2 se pone a disposicion aspectos con base a los niveles

epistemoldgicos y ontolégicos tensionados sobre la comprensién de la discapacidad.

Estos aspectos, establecieron las tensiones que dieron las respuestas desde algunos
colectivos santandereanos en esa construccion desde el propio contexto, desde la

periferia para el caso de la tesis que se desarrolla.

3 Se toma el término ‘guién’ como posibilidad linglistica, que resalta de manera concisa las ideas para el
alcance de un fin y comprensién de dichas realidades, como exposicion del contenido discursivo de los
colectivos.
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Cuadro 1-2: Niveles epistemolégicos y ontoldgicos tensionados sobre la comprension de la discapacidad segun autores

Segun tedricos y
autores

Nivel

Epistemoldgico: ¢,como se comprende la discapacidad?

Ontoldgico: ¢qué se siente ser persona con discapacidad?

¢ Cudl es la naturaleza de la
discapacidad?

¢Cudl es la causa de la
discapacidad?

En los contenidos

Guion ideoldgico

En lo pablico

Barker, 1948

Aportes sobre la influencia
del ambiente en la
construccion de la
discapacidad

Interrelaciones de los
sujetos con sus
contextos y ambientes
donde se desenvuelven

Ambiente y contextos: “barreras y
facilitadores”

Corresponsabilidad  social: el
estado y el sujeto Vs. sus
relaciones con los contextos

Restricciones de participacion

Paul Hunt, 1966,
Ervin Goffman, 1968

El medio social el que
establece las categorias de
personas que en él se
encuentran:  acerca  la
discapacidad como hecho

social con el estigma de la

La teoria interaccionista

ha explicado la
discapacidad como
desviacién social.

Relacién entre lo normal
y anormal

El retrato estereotipado de las
personas con discapacidad y la
cultura popular (Hunt)

Un tipo de estigma
abominaciones del cuerpo

(Goffman):

Estigma de la discapacidad
(Hunt). EI concepto de estigma
en su entendimiento como modo
relacional (Goffman): estigma de
la identidad deteriorada:
bastardo, tarado, invalido

Como lastimosa y patética,
objeto de curiosidad o
violencia, siniestra o diabdlica,
ridicula, su propia peor
enemiga, como carga,
asexuada, incapaz de participar

identidad deteriorada. en la vida diaria. Opresion y
(Goffman) exclusién (Hunt)
Robert Scott, 1970;  Comprension y participacion ~ Discriminacion, Tensiona conceptualmente “bajo la  Nihil de nobis, sine nobis Adscripcion @ movimientos
Barton, Barnes, en la construccion de su exclusidon, opresion y realidad y real condicion y situacion claramente definidos
Oliver y Shakespeare historia dentro de una restriccion de un contexto de los sujetos”
enladécadadelos comunidad, dentro de su
70 sociedad
Union de Personas  La discapacidad una forma Es una tragedia Establece la distincion fundamental Reclama libertad, control de su  Comienza tensiones sobre la
con Insuficiencias de opresion social personal caracterizada entre insuficiencia y discapacidad: en vida e independencia comprension de la
Fisicas contra la por la pasividad y el primer caso su coincidencia con la discapacidad y el sujeto hace
Segregacion - UPIAS, dependencia visibn médica tradicional y, en el resistencia contra las formas de
1976 segundo caso a la exclusién de los opresion
discapacitados de la sociedad general
normal
Mike Oliver, 1983; Desviacion social y la idea  Comprenden la Las personas con discapacidad son Luchan individualmente para Refiere que las personas lo
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Deborah A. Stone,
1984, Gary Albrecht,
1992, otros

de salud como adaptacion:
acumulaciéon de poder por
parte de la profesion médica

discapacidad en la
adaptacion o pérdida

relegadas a la marginacion social y a
la marginacion tedrica (sociologica
principaimente), el papel del enfermo

cambiar las reglas del juego de
manera que pudieran jugar con
los demas

toman como un hecho trégico
que le sucede a personas
aisladas: sus vidas estan
arruinadas por esta tragedia.
Respuestas son las politicas
compensatorias y las
intervenciones terapéuticas

Hahn, 1993; Paul
Hunt, Oliver y
Barton, 1966

La discapacidad surge del
fracaso de un entorno social
estructurado a la hora de
ajustarse a las necesidades
y las aspiraciones de los
ciudadanos con carencias

Las restricciones se
localizan en a
discriminacion y en el
ambiente

Incapacidad de los individuos
discapacitados para adaptarse a las
exigencias de la sociedad

Las personas con insuficiencias,
representan un desafio directo a
los valores sociales cominmente
aceptados.  Representan todo
aquello que mas temen el
“mundo normal”

Ser  discapacitado  supone
experimentar la discriminacion,
la vulnerabilidad y los asaltos
abusivos a la propia identidad y
estigma

Davis, Coleman y
Goffman, 1997; Fine
y Ash

Desde reflexiones sobre la
normalidad y anormalidad y
lo diverso

Aborda una nueva concepcién desde
el mismo ser, en su constitucién como
figura de otreidad y alteridad

Estigmatizacion.
de las minorias

Perspectivas

Tension de
sociales

las categorias

Munevar y Morris,
1996; Thomas, 1999;
Azula'y Young, 2000;

Gil, 2001; Shalock,

2004

Sefiala a la personas con
discapacidad y su atencion a
necesidades especificas

Interseccionalidades. Como nocion
estadistica  construida,  persona
discapacitada. Como aspectos
relacionados con la capacidad
humana, productividad, autonomia y
resiliencia

Sujeto de derechos - personas
con discapacidad. Dilema de la
diferencia

Respuestas sociales y politicas
de la discapacidad y el sujeto.
¢Perpetua la exclusién vy
desventaja en su historia
social?

Rawls, Nussbhaum,
Senn, Lenve,
Sercambe, Reeve

Ponen sobre la mesa esa
naturaleza unitaria frente al
reconocimiento de la
identidad diferenciada

Principios de libertad, la diferencia, la
vida digna y justa, nociones de
capacidad y funcionamiento

¢Nocion, hecho social, categoria,
concepto, realidad social?

¢ Estudios de la discapacidad?
¢Qué lugar ocupa el sujeto en
los estudios de la
discapacidad?

Fuente: Sintesis y reflexion realizadas por la autora basados en la propuesta de Mike Oliver para abordar las explicaciones sociol6gicas en torno
a la discapacidad en la transicion de su comprensién (Citado por Barton en 1998, 46 p).
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Dado este contexto histérico, la experiencia de la maestria ha permitido ampliar el
entendimiento de la discapacidad. Desde la arista del sujeto —no sélo con discapacidad,
se revela ademés en el de sin discapacidad-, que da cuenta la construccion desde el
modo relacional posicionada en el campo social fundada en el discurso y practicas
discursivas que explican aspectos del andamiaje conceptual con sus consecuentes
efectos ideoldgicos en la produccion y reproduccion de las relaciones de poder. Esto
propicia resistencia ante todo aquello que le es adverso, cuando es advertido por las
personas y académicos con discapacidad, generando acciones colectivas que los

moviliza y reclama su presencia para decidir y posicionarse.

1.2 Perspectivas teodricas en el estudio de la accion
colectiva

En el S. XX y en el actual siglo, el mundo presenta experiencias y hechos significativos
gue lo mantiene en un estado convulsionado (OMS, 2010) vy, trae a la luz la discapacidad,
en la que se ha tejido una serie de complejidades sociales que son organizados como un
sistema de actitudes lo concerniente a su conocimiento, sus creencias y sus opiniones,
tal y como se observa en la Grafica 1-1. Estos aspectos propiciaron la aparicion de
espacios y desarrollo de acciones, para hacerle frente y superar todo aquello que le es

adverso vy, si se da el caso, transformarlo.

Alfonso Torres Carrillo (2006) refiere que entre la accién manifiesta y la silenciosa
resistencia, se generan una variedad de formas asociativas desde las cuales
articulan voluntades y esfuerzos para hacer frente a la resolucion de problemas
comunes o0 para hacer proyectos viables y utopias compartidas: la accion y espacio
de organizaciones han tenido diferentes formas como las movilizaciones, protestas
sociales y las maneras de asociarse en torno a demandas y proyectos y las

estrategias de resistencia cotidiana.
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Gréfica 1-1: Discapacidad como sistema y su entorno

* Proceso de * Proceso de
Socializacion : Institucionalizacién:
€spacios y acciones €spacios y acciones

Conocimientos, Conocimientos,
creencias opiniones
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S .

. I sociale

sociale
Conocimientos, Conocimientos,
creencias opiniones

+ Control Social
(sistema de
acfitudes): espaciosy
acciones

* Cultura Interna:
espacios y acciones

Fuente: Elaboracion de la autora.

En entrevista realizada a Oscar Paipilla (2005), hace sefialamientos sobre diferentes
autores que enmarcan un momento diferente del nacimiento de los movimientos sociales
y recoge lo referido por Wilkingson al expresar que son tan antiguos como las maneras
sociales en que empezd a organizarse la humanidad y en su rastreo de tipo histérico
encontro la insatisfaccion y las formas como se han creado las organizaciones sociales,
que llevaron a algunos a manifestarse en estructuras distintas a las establecidas,
legitimadas por formas de vida diferente, sectaria o tipo logias, u otros desde lo oficial.
Para otros que no tendrian nada que ver estas formas de asociacion, es mas una
varianza de los pueblos que de movimientos. Hoy los sujetos entran y salen de unas
formas de adscripcion a otras —establecen formas de red entre un movimiento social y

otro-.

En este apartado se hace necesario revisar la variedad de formas asociativas a partir de
las perspectivas tedricas de comprension de la accion colectiva y esos marcos de
interpretacion en este momento historico, sobre cuyo entendimiento se generan los
espacios y acciones como procesos colectivos. De estas Ultimas, comunmente se
encuentra en la literatura accion de grupo, accién popular, protesta social y las acciones

sociales y politicas enmarcadas dentro de los derechos a la colectividad, aspectos que
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deben estar claros debido a las dinamicas e implicaciones que se generan, como se

observa en el Cuadro 1-3.

Estos procesos y acciones colectivas difieren en las dindmicas propias de los colectivos

frente a los momentos; algunos parten de condiciones reemergentes con implicaciones

en el comportamiento colectivo y reacciones para reconstruir un sistema de creencias

compartidas (Delgado, 2007).

Cuadro 1-3: Acciones y procesos colectivos

CONCEPTO Accion social Accion Protesta social Accién de grupo Accién popular
politica

Definicion Cualquier tipo de Conjunto de Medio para Es eminentemente  Es preventiva su

proceder humano actos dotados manifestar y expresar indemnizatoria ~ pues finalidad es evitar

orientado por las de sentido y opiniones e ideas en conellalo que se busca que se cause un
acciones de ofro:  significacion términos de reclamo es que se repare un dafio cuando se
se encuentran en politica, o sea el ejercicio de un dafio causado a un estd vulnerando
la percepciony en  relacionado derecho o evidenciar conjunto de personas 0 o violando
la  comprensién  con la las problematicas  por una misma causa derechos 0
del sujeto de la conquista y presentes (Art. 88 de la intereses
conducta de los ejercicio  del Constitucién Politica de  colectivos
demas (Weber). poder. Colombia, 1991; Ley (Constitucion
472 de 1998). Politica de
Sustantivo rector:  Sustantivo Colombia, 1991)
tener presente al rector: ejercicio  Verbo rector:  Verbo rector: “resarcir’  Verbo rector:
otro del poder “expresar’ “prevenir’
Dinamica propia  Procesos de Proceso Accion comunicativa Mecanismo decisorio Mecanismo
socializacion colectivo  de contingente
reflexion
Implicaciones/ Experiencia social, ~ Construccion Mediacion Causales Circunstancial
Reivindicaciones incorporado de un orden
patrones social deseable
culturales y
conciencia de si
mismos
Momentos Vivencial y  Estructural Efimera/Coyuntural Efimera/Coyuntural Coyuntural
experiencial

Fuente: Elaboracion de la autora.

En discapacidad, estdn dadas en el sentido de cambiar las relaciones sociales de

produccién de investigacion y los lazos entre la investigacion y las iniciativas politicas

(ZaRiga Macias, 2012 cita a Barnes y Mercer, 1997), en un compromiso ético y politico
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con caracter emancipador, invitando a una interpretacion de la realidad con esquemas y
fundamentos sociohistéricos propios, para el reconocimiento de las diferentes
identidades en un territorio compartido (Piedrahita Echandia, Diaz Gémez, Vommaro,
Comp, s.f.) que, supere aquello que causa y sostiene las situaciones que generan
discapacidad a cualquier sujeto, en su entorno ante las barreras presentes y en lo
subjetivo del sujeto. Frente a esos procesos y acciones se han generado una variedad
de formas asociativas representados en colectivos y movimientos sociales, aunque

algunos preferirian no referirse a estas formas, sino comprenderse como comunidades.

Mundialmente las personas con discapacidad se adhirieron a demandas de otros
movimientos sociales con marcos claramente definidos como los de raza (negros) y
género (feministas) y, comenzaron una posicion en el campo social mucho mas activa
(Mufioz, 2006).

De qué es un movimiento social, son varias las conceptualizaciones que se han
propuesto y en la que se adjudican caracteristicas para distinguir a otras formas
organizativas. Los marcos de interpretacién sobre la accion colectiva en el campo de
estudio de los movimientos sociales constituyen en principio la conformidad en la
explicacién y comprension de las dinamicas que se presentan en dichas formas, es decir,
dilucidar un proceso de enmarcado en un paquete interpretativo, de configuracion de
mundo o guion mediante el cual las personas dejen expuestas las sensaciones y las
percepciones en términos narrativos implicitos o explicitos (Cuvardic Garcia, 2001), que
se expone en el Cuadro 1-4 con base a la presentacion realizada en el desarrollo del
seminario Movimientos Sociales por, para, sobre la Discapacidad de la Maestria en
Discapacidad e Inclusion Social (MADIS) por parte de la doctora Aydee Luisa Robayo
Torres (2012).
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Cuadro 1-4: Marcos de interpretacion sobre la accién colectiva

Enfoque  TEORIA AUTOR Conceptos Pro Contras Personas con discapacidad y
sus movimientos sociales
Tradicion Talcott Parsons y Robert Sociedades constituidas por Satisfaccion ~ de  sus  Desconocimiento de Vinculante con la experiencia de
norteamericana: Merton -Posguerra- unidades estructurales  necesidades individuales y  ambiental su relacion conlo la insuficiencia Vs. discapacidad
funcionalismo estructural (subsistemas de accion) colectivas compartidas individual para mayor escala en el individuo:  entabla
de necesidades dependencia del individuo ante
respuestas poco efectivas a la
evolucion de la sociedad debido
a su condicion médica, afianza
procesos sociales de
estigmatizacién y segregacion y
exclusion.
Enfoque de la sociedad Planteada por Ortega y Gasset ~ Sociedad de masas, Enfasis en las  Caracterizadas las Se configura una sociedad con
de masas en los afios veinte, continuidad ~ “atomizacion social’ caracteristicas de  los sociedades como modelo una estructura atomizada que
en los afios cincuenta y individuos que participan en de  relaciones  sociales faciita el aislamiento y la
sesenta con trabajos como los las acciones de protesta. basado en el desarrollo de  sensacion de alienacién de los
de Hannah Arendt y William organizaciones burocraticas  individuos, el aislamiento y la
Kornhauser, siendo la que regulan la vida de ausencia de formas de
aportacion  tedrica  mas grandes cantidades de integracion y  solidaridad,
importante la de este ultimo: personas y que influyen en  produce individuos
buscan explicar movimientos la desconexion del individuo  particularmente vulnerables.
totalitarios europeos frente a la de sus vinculos sociales
influencia en el tradicionales.
desencadenamiento de la |l
Guerra Mundial.
Clasico.  Comportamiento Nell Smelser, Komhauser Reacciones semirracionales a  Valores que sustentan Reglas  Desconoce factores que lo  Instrumentalizacion  de  la
Anos 20 colectivo “Collective ~ EEUU-63. Dentro de las condicionamientos anormales. que gobieman sus generan.  Reduccionismo condicion y situacion en la
y 30 del Behavior”.  (Es en la teorias del comportamiento Sintomas? blsquedas. funcionalistas y sicologistas.  satisfaccion basica necesidad
S. XX llamada Escuela de colectivo, aunque en version  Desorientados socialmente Instrumentalizacion para su humana. Aparecen
Chicagp donde se “funcionalista” se desarrolla expresion Smelser considera toda comportamientos colectivos
desarrolla principalmente  durante los afios cincuenta y Su objetivo es establecer una  sociedad como un sistema  como sintomas que revelan la
el enfoque del sesenta un nuevo enfoque: el explicacion  socioldgica del  compuesto por subsistemas  existencia de tensiones en la
“comportamiento estructural-funcionalismo, con comportamiento  colectivo,  en equilibrio. estructura social, que reflejan la
colectivo”, que cuenta Neil J. Smelser como principal para centrarse en los incapacidad de las instituciones y
con Robert E. Park, exponente determinantes sociales de la mecanismos de confrol social
Emest W. Burgess, protesta. Smelser, desde el para reproducir la cohesion
Herbert Blumer, como estructural-funcionalismo, social y, como intento para
sus mas destacados pone el énfasis en el contexto reaccionar a situaciones de crisis

representantes.

estructural en el que la

a través del desarrolo de
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movilizacion tiene lugar.

creencias compartidas.

Enfoque de la privacion
relativa que pretende dar

James C. Davies (1962),
Susan y Norman Fainstein

Gurr en Why Men Rebel
(1970), la privacién relativa

Susceptible de ser aplicada
en algunos andlisis de la

El énfasis en los aspectos
psicoldgicos, la

La manifestacion de
sentimientos  de  privacién

cuenta de (1969) y Ted Gurr (1970) experimentada  por  los accién y el conflicto social irracionalidad en la  experimentados por los actores
motivaciones individuos no es una realidad  (Pérez Ledesma, 1994:118-  motivacidn de los actores 0 ante expectativas frustradas.
inducen a los individuos a objetiva, sino basada en la  119; Della Porta, 1999:256) la visién de la movilizacién
participar en acciones percepcion que cada uno tiene  por el aporte sobre la  colectiva como un mero
colectivas con analisis de dicha realidad, es decir, elaboracion de expectativas agregado de experiencias
centrados en la violencia considerando lo que se tieney o el sentimiento de agravio  individuales. No es
politica. lo que se cree merecer; bienes de los actores como relevante como modelo de
materiales, participacion  factores que se reconocen  analisis frente a los nuevos
politica y desarrollo personal.  presentes en los planteamientos  centrados
La frustracion generada por el movimientos. en el caracter estratégico de
sentimiento de privacién se la accion.
traduce en descontento, que
es el que lleva a los individuos
a participar en movimientos de
protesta.
Eleccion racional Oberschall, Mancur, Olson. Participacion en  tantos Resalto factores  No pregunta quien lo hace y ~ Accién  positiva,  poblaciones
Supera las explicaciones de  beneficios superan los costos.  motivacionales el valor atrbuido a las vulnerables y minoria.

corte psicologista y se adentra
en planteamientos dirigidos por
la racionalidad instrumental de
la movilizacion.

experiencias.  Desconoce
las relaciones sociales y el
intercambio de recursos

Movilizacién de recursos, Mc Carthy y Zald Exito de los movimientos Factores instrumentales: Caréacter “apolitico”. Buscar Los individuos participan en la
centra su énfasis en los EEUU-73 sociales  segun  recursos  -Finanzas una respuesta al problema accidn colectiva en funcién de
recursos, la organizacion internos y relaciones con otros  -Informacion y conocimiento  del por qué una parte de la  sus intereses y tras un célculo de
y las oportunidades como grupos. Estrategia de Forma y consolidacion del poblacion  participa en los costes y beneficios que les
medios que posibilitan la movilizacién de recursos. grupo base movilizaciones  colectivas  supone dicha participacion, es
movilizacién y Estructura de roles que no les son utles en decir, el coste nunca puede ser
consecucion de objetivos. Légica econdmica del costo-  términos racionales. mayor que el beneficio que se
beneficio espera conseguir.
Tradicién europea Alan Touraine Historizacién Direccién historicidad Detras del reclamo en la
1973 Producir orientaciones reivindicacién de los derechos,
socioculturales se sacude el sujeto, la
Marximos Control  social de los autodeterminacion, construccion
recursos centrales de un de su propia historia.
tipo de sociedad
determinada

Posicion de clase frae
consigo acciones colectivas
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Estructura de
oportunidades politicas

Tarrow, Adam

movimientos
politica,

Interaccién
sociales y
institucionalizacion
Oportunidad:  posibilidad de
encauzar la protesta.

Fija su atencion en el entorno
institucional y politico en el
que se produce la accion
colectiva, especialmente en el
analisis de la influencia del
contexto poliico en la
formacién, supervivencia e
impacto de los movimientos

Estabilidad-Inestabilidad de
las alineaciones entre las
elites. Poder marginal.
Margen de  maniobra,
convergencia. ¢ Presencia
aliados? ¢ Capacidad
represion  del  estado?
Configuracion de intereses
comunes Yy toma decisiones
Nuevos tipos de identidad
social y nuevas lecturas de
los sociales a partir de sus
practicas colectivas. Nuevos

¢ Oportunidad politica? ¢ Favorece las reivindicaciones
de grupos  desmovilizados?

(Della Porta y Diani, 1999: 218)?

sociales. contextos de
reinterpretacion del
conocimiento social
Procesos enmarcadores  Inglehard-79 Capacidad de los movimientos  Dimensién cultural como  Rastreo por fases desde los
Melucci-88 sociales para construir sus lugar y elemento de accion mitos fundantes hasta los
Touraine-81 propios significados y  colectiva alcances en la
Snow-92 conceptos compartidos, de transformacion
Gramson-92 considerar el mundo y desde
alli legitimar sus posturas
Marcos de interpretacion ¢ Qué concepto de
discapacidad?
¢ Del usuario?
¢ Del pariente?
¢De la condicién de base?
¢De la informacion?
¢De lainjusticia?
Antisistémicos R Zibechi (2011) ¢{Movernos o deslizarnos  Sur contra hegemonico Categoria Ciclo de protesta

contra el sistema?

Movimiento  Sindical no es
movimiento social

Genealogia emancipatorio

Descolonizacion practica

no bien definido

Fuente: Tomada de la presentacion del seminario de Movimientos Sociales por, para, sobre la Discapacidad en el marco del desarrollo MADIS
cohorte VI, por parte de la Dra. Aydee Luisa Robayo Torres (2012) con modificaciones realizadas por la autora de la presente investigacion.
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Estos marcos suponen el nivel de enfoque desde los sistemas con el sefialamiento de lo
macrosocial y microsocial y, su imagen primaria implicita de la accién humana constituida
en lo materialista y culturalista, orientaciones tedricas tradicionales desde 1965 (Jasper,
2012). Sin embargo, no ha de desconocerse que hoy se enfrentan a una realidad
inevitable que se asume desde la creciente sociedades actuales y tensiona muchas
concepciones dentro de esas relaciones de control de uno sobre otro que en el fondo
genera resistencias, sobre la encrucijada entre la homogeneidad y la heterogeneidad,
entre la universalidad y la particularizacion, entre el sistema y el entorno y, entre el sujeto

y la misma sociedad (Hernandez-Cordero, 2013), como se relaciona en el Cuadro 1-5.

Cuadro 1-5: Las cuatro principales orientaciones teoricas desde 1965

Nivel de enfoque Imagen primaria implicita de la accion humana
Funcionalista e instrumental (perspectiva Culturalista (perspectiva europea): por qué de la
norteamericana): como de la accion accion
Macrosocial Conductas colectivas (Smelser) y esquema de Paradigma de la subjetividad y construccion de la
oportunidad politica (Tilly, 1993; Tarrow, 1998) identidad (Touraine, 1973, 1991) y Melucci (1986)

Otros exponentes: Oberschall, McCarthy, Zald, Promover procesos de cambio social

Perrow, McAdam, Tarrow, Kriesi, Amenta
Otros exponentes: Melucci,, Castells, McDonald,
Pleyers, Della Porta y Diani, Slater (1999)

Microsocial Accién racional y movilizacién de recursos (Olson, Pragmatismo, enfoques culfural, estratégicos,
1992) emocionales: Taylor, Cefar, Emirbayer, Krinsky,
Jasper, Polleta
Otros exponentes: Coleman, Hechter, Opp,
Lichbach Promover entidades nuevas

Fuente: Jasper, J.M. (2012). ¢De la estructura a la accién? La teoria de los movimientos sociales
después de los grandes paradigmas. Socioldgica, 27(75): 7 -48 pp. Recuperado el 1 de abril de

2015 en: http://www.revistasociologica.com.mx/pdf/7501.pdf

1.3 Nuevos movimientos sociales y marcos de accion
colectiva

Hoy los sujetos entran y salen de unas formas de adscripciéon a otras, frente a las
personas con discapacidad llegan los riesgos grandes de perderse o diseminarse entre
tantas formas de organizacién sin que ninguno resulte efectivo (Paipilla, 2005:; 137-147).
Las razones se encuentran dadas, por un lado, a lo que la literatura refiere sobre las
estructuras como los apoyos para el sujeto, Werger los considera como bancos de

sentido y Lubnan como formas ricas de socializacién que se pierden, entonces el sujeto
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se ve obligado a ser casi €l mismo su propio apoyo y surgen algunas situaciones que les
parecen inequitativas, injustas, ligadas con intereses de poder y convocan a nuevas

formas de movimientos sociales (Mufioz, 2006).

El surgimiento de los nuevos movimientos sociales se encuentran convocados en una
lucha efectiva en torno a unos ideales muy particulares y no precisamente con grandes
hazafias o cambios hist6ricos, lo que para A. Giddens es la punta visible de la ruptura o
guiebre de confianza como la gran convocante, que parte de una decepcién mas que de
una revolucién, o mejor, desde la perspectiva de la total ausencia y el sujeto carente, en
el que las estructuras no ofrecen nada y no tienen de donde agarrarse para solucionar

sus necesidades (Samaniego de Garcia, 2006).

En Colombia con la Constitucién Politica de 1991, se pretendi6 resolver la inoperancia y
el poco apoyo por parte de las instituciones para el sujeto desde su mismo sentido de
ciudadania, partiendo del reconocimiento de grupos poblacionales minoritarios y, en afos
mas recientes, con el planteamiento de la diversidad cultural y la diferencia humana
(Cruz-Campos & Vadillo-Olmo, 2005; Mufioz, 2006; OMS, 2012). Sin embargo, en un
contexto con violencia en sus acciones y dejando en el camino secuelas como
desplazamientos forzados, abandono del campo, desterritorializacién, dificultades por
apoyo econémico, escape de sobrevivencia, de subsistencia, esos apoyos no se han
incorporado dentro de comportamientos urbanos, lo que conlleva al aumento de las
vulnerabilidades y, mas si, la persona queda con su cuerpo marcado que “lo saca de una

normalidad” que le genera dificultades de movilidad, discriminacién, exclusién y opresion.

Los nuevos movimientos sociales sobre su lucha por unos intereses particulares de un
grupo, mas caracterizados como “los que esta fuera de lugar”, agitan aquellas fronteras
entre las categorias sociales, donde debe reivindicarse la figura del mismo sujeto consigo
mismo, su contexto y su historia y quizas como sucedid con los objetivos del movimiento
social surgido en Chiapas, sobre una red de circunstancias muy diferentes mas alla de su
reconocimiento (Leyva Solano, 1999). Asi que, las personas con discapacidad y sus
formas organizativas no caben en los movimientos sociales clasicos, deberian circundar

en los nuevos movimientos.

Para las PcD dentro de esos nuevos movimientos, los objetivos pueden centrarse en lo
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gue Foucault hacia en una clara referencia en las formas del poder sobre el cuerpo
censurado dentro del comportamiento por la sociedad en las diferentes épocas brotadas
de los discursos médicos, cientificos, psicol6gicos y psiquiatricos, al catalogarlos como
“infames” (Foucault, 1996). En tal sentido, Paipilla (2005) manifiesta que dichos sujetos
se han centrado en el reconocimiento a la diferencia de su cuerpo, no metido dentro de
los discursos o patrones cientificos que consideran como normal, pues tradicionalmente
este no ha dado solucion al sujeto aun bajo la consideracion de categoria social, lo que

ha traido consigo un quebramiento del mismo discurso.

De esta manera Paipilla (2005) encuentra mas proximo los objetivos de los movimientos
de las personas con discapacidad en un reconocimiento a sus diferencias mas que a la
homogeneidad que implican los derechos humanos, pese que las organizaciones en sus
objetivos se han orientado hacia la reivindicacion de derechos civiles, sociales, culturales
y particularmente los humanos, como un gran movimiento que ha legitimado formas mas
particulares en relacion a sus necesidades. Es posible se encuentre aqui un punto ciego

con una carga politica e ideoldgica.

En los nuevos movimientos, la idea es utilizar la metafora del caleidoscopio hacia la
contribucién de agudizar la mirada sobre diferentes elementos que se van ensamblando
y acoplando y, no sélo en la produccién en la variedad de efectos. Quizas sobre ello se
deposita estudiar la accion colectiva en los sujetos, los valores, objetivos, formas de
organizacién y su accién misma. La inquietud, sin embargo, para el territorio
santandereano es la necesidad de identificacion de procesos y acciones colectivas
enmarcados en los nuevos movimientos sociales, en una sociedad fragmentada que
apenas discurre por ese camino del reconocimiento de sujetos en su diferencia y

diversidad cultural y étnica.

1.4 Procesos de movilizacion y participacidn en torno a
la discapacidad en Colombia

Rosa Blanco en la presentacion del libro Discapacidad en Latinoamérica: Voces y
Experiencias Universitarias, sefiala que América Latina se caracteriza por altos niveles
de exclusién debido a la gran desigualdad de ingresos y a la fragmentacién social y

cultural de sus sociedades, donde la poblaciéon de PcD es sin duda uno de los grupos
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sociales mas excluidos y que enfrentan mayores barreras para ejercer sus derechos
civiles, politicos, econdmicos, sociales y culturales, pese al aumento de su visibilidad en
la agenda publica y los avances normativos en los paises de América Latina (Pérez,

Fernandez, y Katz, Comp, 2013), como se establece en la Grafica 1-2.

Gréfica 1-2: Procesos de movilizacion y participacién en torno a la discapacidad en

Latinoamérica
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Fuente: Elaboracién de la autora con base a lo expuesto por Rosa Blanco (2013).

Este contexto en el que se encuentra los procesos de movilizacion y participacion en
torno a la discapacidad, se presenta una realidad social provista por los registros oficiales

gue son sometidos a ideologias y comprensiones globales e imperantes.

Por ello, las resistencias que vienen generando las PcD en sus diversas formas
organizativas, se han ido concretando en el ejercicio comprensivo de la discapacidad y
“su sujeto” como una realidad que hay que ligar ya no sélo a los procesos, también en su
historicidad, a la dinamizacién en el enfrentamiento de la racionalidad y la sensibilizacion
en la construccion de su conocimiento y su pensamiento desde las mismas PcD en sus
encuentros como ciudadanos, en sus colectivos, en sus movimientos mas locales, mas

regionales y sin tanta prestancia nacional e internacional.
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Ahora si, se percibe, esa comprension cotidiana en la historia latinoamericana,
colombiana y, particularmente como santandereanos, de tal manera se convierta en una
constante de autorreflexidon que determine la accion publica sobre los mismos, quebrando
aquello que la institucionalizacion oficializa sobre los cuerpos de conocimiento y la

informacién que se publica, bajo la particularidad de la insuficiencia y su experiencia.

En Colombia son mas los colectivos como formas organizativas que se han venido
constituyendo y tomando fuerza para generar acciones de movilizacion, pese a su
contexto contradictorio con un tejido socialmente resquebrajado, excluyente y segregado,
con una poblacion diversa y pluricultural. Del Rio cita a Martha Nussbaum (2014) refiere
gue una de las capacidades humanas vitales es precisamente la filiacion en la que se
hace reconocimiento para si y hacia el otro y para Giddens las organizaciones tiene una
doble implicacion, ya que configura espacios y pueden llegar a referentes institucionales
a los que se enfrenta los individuos hacia la reformulacion de la condicién de las PcD
como ciudadanos y a la reconfiguracion de los derechos sociales que se dirigen hacia
ellos. Para Tarrow y Manuel Castell, convocan en torno de los movimientos sociales una
necesidad (Calderén Gutiérrez, 2015) es, objetivos precisos dentro de formas

institucionales.

Sobre el cambio de los movimientos asociativos de la discapacidad, el fin pareciese
ser mas bajo intereses particulares, mas un trabajo de convencimiento, de
vinculacién de otros adeptos por fuera de las estructuras de poder. Para Weber, los
colectivos con el tiempo terminan con un cardcter insatisfechos burocrético, es decir
terminan incorporados hacia el desarrollo de procesos que dieron respuestas
sociales a unas necesidades bdésicas, sin embargo existe un interés hacia la
orientacién mas profunda hacia cada persona y al mismo tiempo con una orientacion
estratégica ampliada de cambiar los mundos: inclusion y derechos, en este sentido
uno de sus titulos refiere el derecho a ser incluido en la comunidad como derecho y a
no ser discriminado por razén de discapacidad, encaminados a la reinvindicacion de

la vida independiente, autbnoma totalmente (Lacasta, 2010).

En la Grafica 1-3 se encuentran colectivos colombianos ubicados en el ciberespacio
entre otros, con implicaciones en diferentes ambitos territoriales. Se hace evidente que
partieron de esfuerzos individuales ante la experiencia que vivieron los fundadores y sus

familias, quienes posteriormente promovieron “acciones afirmativas” predominantemente
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desde el campo de la rehabilitacion bajo la perspectiva del sector salud y en otros casos

con el sector educativo. Ademas, se encuentra que algunas de las organizaciones tienen

incidencia en todo el territorio contando con un ndmero importante de filiales en las

regiones en el marco de colectividades como aliados, donde los nifios con discapacidad

cognitiva se encuentran entre los sujetos beneficiados, un
su complejidad en el presente estudio.

asunto que no se abordara en

Gréfica 1-3: Algunos colectivos colombianos en el ciberespacio

INCI {ambito nacional, establecimiento publico) 1925,
escuela para ciegos en Medellin y 1926 Instituto
Colombiano para Ciegos en Bogot: asesoria y asistencia
teonica, gestion de politicas publicas educativas, sociales y
culturales inclusivas e incluyentes de Ia pobiacion con

ATLANTICO, BOLIVAR Y COSTA ATLANTICA. Fundacién CE
Camio, Fundacion REI, Fundacicn Aluna, Asociacion Abrdendo
Pugrtas de Soledzd, Corporzcion Ciudad sin Bameras, Fundacion
Amigos de los Discapacitados, Amigos Especiaies de Colombia,
COODISBOL, ofras.

discapacidad visual http:/fwiaw.inci gov.cof

1930, Teleton (ambito nacional, caracter privado) lversicn
social en fa rehabilitacion € inclusion completa. 1947 en Chile
Sociedad proayuda de! nifio lisiado. Importants mouilizacion p

e recursos. hitp:/fwww teleton.org o " \

INSOR (ambito nacional, establecimiento publico) 1925,
instituto de sordomudos y ciegos, 1938 como Federacion,
1955 como INSOR. Promover, desde el sector educaiivo, &l [
tesarrallo & implementacion de politica publica para I3 )

inclusion social de fa pobiacion sorda. |
hitp:/Iportal insor gov.col

2003, ASDOWN Colombia (ambito nacional, caracter
privado). Red dz famiias para el cambio hacia una vida digna
de |33 personas con Sindrome de Down: famiia, educacion
inckisiva e incidencia politica.
http:/wvw.asdown, org/index him!

CRAC con mas de 50 afios; ASCOPAR, 1973; Corporacion
Gustavo Matamaros con mas de 25 afios; Fundacion Heroe
Camina, 2005 consfituida en Antioquia; Fundacion Concha
Saldaniaga, Colombia Incluyente. Todos con fiiales en
regiones.

REGION PACIFICA. Fundacion Idesl, FUNDEC, Asociacion de Persoras en
Siacion de Discapacidad "La Gran Altemativa’, Instituto para Nifics Ciegos y
Sordos, Fundacion Ideal, Clinica de Rehabitacion Etnias Vivas, Fundacion Familia
Down, Fundacion Tiemo Amanecer, FUNCESI, Hogar I3 Diving Misericordia,
FUNEDSALUD, Fundacion FUNCID, Corporacicn Integral de Naifio, Fundacion
Social Humanismo en Accion, otras,

Fuente: Elaborada por la autora.

SANTANDERES.  Fundacion Carlos Jose Ramon,
Asociacion de Discapacitados del Magdalena Medio,
LIDISANDER, Estuela Taller para Clegos, ASOPROVIDA,
FANDIC, ASODISPIE, ASODIGIR, Club Licaones, REDES,
Fundacion Agua Bendita, ONG Rayito de Luz, FUPIENSO,
Fundacion Fund-Dovn, Fundacicn Unicomio, FUIS, ciras

ANTIOQUIA Y EJE CAFETERO. ASCOIRIS, Asociacion de
Personas con Discapacidades, Corporacion Casa Taler
ATESAS, IDECONDIS, Corporacion Aula Libre, Corporacion
Discapacidad - Colombia, Corporacion Magusi, Fundacidn
Pordebdes  auditvos, Veeduriz Cudadana  Medelin
Accesible, ofras

BOGOTA Y CUNDINAMARCA. Asociacién ACONING,
\\ CIREC, Semillas de Luz por Colombia, Fumdacitn Santo

| Crsto, ASODISPAR, Asociacicn Cero Limitaciones ONG,
Fundacion Angeles, United for Colombiz, AZNAD, Fundacion
SURCOS, FUNDISCAPFIS, Ascciacion de Pequefios
Gigantes de Colombia ONG, Fundacion Colombia Herid,
Fundacion Msion VIDA, Fundacion Nifiez y Desanollo, True
Love Foundation, Fundacion Vhoisya, otras

REGION DE LOS LLANOS ORIENTALES Y AMAZONIA.
Fundacion ldeal, COFREM, Fundacion Guaware sin
Barreras, oiras.

Mapa de Colombia recuperada en http://www.grandesimagenes.com/imag/imagen-de-mapa-

politico-de-colombia-para-colorear/ 12 diciembre de 2014
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Otras experiencias particulares, habian generado algunos cambios jurisprudenciales
frente a las reivindicaciones de sus derechos humanos, pero es a partir de la
Constitucion Politica de 1991, las personas con discapacidad se adhieren al

reconocimiento de grupos poblacionales minoritarios (Mufioz, 2006:80).

Se puede determinar que prevalece arraigada la comprension individual y
medicalizada de la discapacidad (Trujillo, Cuervo y Escobar, 2000: 34), cuya
poblacién aun desconoce su papel en las transformaciones necesarias para llevar a
cabo la inclusién social de este grupo, perpetuando asi una orientacién negativa y
segregacionista. Empero, no se desconoce que existen oportunidades sobre todo
desde los preceptos de plena participacion, autodeterminacion y vida independiente
contenidos en las normas uniformes que han ido adquiriendo mayor énfasis en las

regiones en sus propias particularidades en la Gltima década.

Se advierte, que, si en el discurso entran comprensiones nuevas sobre la
discapacidad, en la practica aun se centra en la persona enfatizando en la funcion-
disfuncion y en la consideraciéon de un “desempefio 6ptimo y funcional”, por lo que
se le identifica a partir de sus caracteristicas fisicas y la diferencia en sus
habilidades con respecto a la mayoria de la poblacion, en términos de carencia,

insuficiencia, minusvalidez, incapacidad y necesidad (Vargas, 2006).

Los términos empleados permiten corroborar lo mencionado por la Asamblea de
las Naciones Unidas en el afio de 1990: “[hay una] utilizacién del lenguaje que
denota un caracter limitativo y en ocasiones peyorativo” (Unidas Naciones,
1990, 11), situacidon que se ha presentado en la transmision oral y en textos
escritos de caracter cientifico y legal, lo cual ha legitimado la presencia de ideas
negativas hacia este grupo, arraigadas en la cultura y mas especificamente en

el legado histérico que hace parte de esta (p. 123).

Existe la necesidad del reconocimiento individual y colectiva por parte de la
poblacién con discapacidad enfrentada a la invisibilizacién bajo la nocién estadistica
de las “personas discapacitadas”, que se naturaliza en las cifras bajo un
“autoengafio manifiesto” por las propias PcD y con mayor razén en la sociedad en

general, debido a las estructuras mentales sobre su comprensién que han sido
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desdibujadas por unas practicas y relaciones sociales habituales y perversas

vivenciadas en lo social, politico y pablico que aun hoy persisten.



2.Delimitacion conceptual y metodologica

“En mi propia carrera como investigador

soy consciente de que he pasado de

ver la investigaciéon como un intento por investigar el mundo
a ver la investigacién como una accion implicada

en producir el mundo” Mike Oliver (2002).

2.1 Delimitacion conceptual

Los constructos que aborddé el presente estudio son problematicos en su
conceptualizacion y de muy dificil aprehension desde las diferentes formas de
teorizar la realidad social; si se ponen en términos de categoria, desde la l6gica de
Aristételes seria un concepto mas abstracto y desde la critica de Kant entraria en
cada una de las formas de entendimiento (Carretero Pasin, 2001 cita a Aristételes y
Kant); en fin, en ambos casos delimitarlos conceptualmente saltan a la luz otros
aspectos de las experiencias desde la discapacidad como desde las diferentes
formas organizativas, relacionados estrechamente con lo publico, privado y la intimo
como lo visible e invisible y sus fronteras y lo diferencial de la condicion y la
situacion, todo esto aspectos eminentemente politicos y éticos, que supera la

categoria para incrustarlos como realidad social.

Estos constructos son provistos en funcion de la ideologia como lo sefialaba Ricoeur
(citado por Geertz) que promueven identidad y surge la representacién (Arfuch, 2005;
Foucault, 2007), en funcién de dar nombre, el empleo del lenguaje. En el presente
apartado, se contemplan los constructos sobre los que gira este estudio: los movimientos

sociales y la discapacidad.
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2.1.1 Movimientos sociales y formas organizativas.

En parrafos anteriores se hizo referencia a los procesos y acciones colectivas, pero es necesario

dejar en claro lo que constituye desde los conceptos: accion social y accion colectiva.

La accion social establece actividades de interés general en las que se visibiliza los
derechos frente a unos colectivos sociales para activar la cohesion e inclusion y sobre
como evitar que queden excluidos de recursos suficientes de bienestar. La accién
colectiva tiene su escenario en la organizacién social que se da en los colectivos y
movimientos sociales, como espacios y oportunidades de participacion que en este
estudio se considerara a partir de 1991 cuando son impulsados por la Carta Magna

Colombiana.

El papel que juega la organizacién es precisamente la accion ejercida sobre los actores
de poder, quienes desde la toma de decisiones pueden asumir medidas y/o
determinaciones que se encuentren dentro del marco de beneficio-perjuicio, bajo estas
circunstancias los movimientos sociales son un elemento central en la configuracion de

las sociedades que publicamente expresa reivindicaciones colectivas.

El Cuadro 2-1 da cuenta de las diferentes expresiones frente al constructo de
movimientos sociales, en el cual comparten una lucha por unos ideales particulares que

intentan hacer realidad a través de unos objetivos que se plantean.

En las ciencias sociales, los movimientos son comprendidos como colectivos que
pretenden generar “cambios en el seno de la sociedad”: son pues, "exigencias
socialmente compartidas de cambio de algun aspecto del orden social" (Guerrero, 1996
cita Gusfield, 1975) (53). Sin embargo, en Colombia, no se hace claramente evidente si
las formas organizativas existentes, se encuentran en este orden de los movimientos
sociales -expresiones de ataque a la legitimidad de las instituciones o a los valores
acostumbrados de una colectividad determinada y un fenémeno propio de la modernidad-
por razones en sus acciones y dinamicas- que se han centrado en la blsqueda de la

satisfaccidn basica insatisfecha, potenciada en el marco de los derechos humanos.
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Cuadro 2-1: Algunas conceptualizaciones de movimientos sociales en la literatura

AUTOR, ANO

CONCEPTO

J. Raschke, 1985

Es un actor colectivo que interviene en un proceso social

1988, Snow Y Benford
citado por Delgado, 2007

“Agentes significativos, activamente comprometidos en la produccion y el mantenimiento de significado
para sus bases, los antagonistas y las audiencias”

1989, F. Borda citado por
Guerrero

Contribuyen a desestatizar la concepcidn del poder y a repolitizar la sociedad civil: el poder recuperarlo
para la sociedad civil

Nuevos movimientos
sociales, década de los

Refundacion de los lazos sociales y politicos a partir de una condicion comin de exclusion social

90s
Melucci Son procesos por medio de los cuales los actores producen significado que ponen en tela de juicio y
desafian los codigos dominantes de la vida cotidiana
G. Munk Poseen un caracter dinamico transformador social y politico al contar con una orientacion hacia el

cambio contra-hegemonico utilizando para ello la combinacion de dos factores: la consistencia de la
relacion entre la identidad y la dimension estratégica de un movimiento social y, la actuacion de éste
en la arena social o politica en la cual opera

C. Mouffe, 1994

Comunidades imaginadas

M. Archila, 1995

Aquellas acciones sociales colectivas mas o menos permanentes, orientadas a enfrentar injusticias,
desigualdades o exclusiones, y que tienden a ser propositivas en contextos historicos especificos

Emirbayer: 1997;
Somers: 1998 citado por
Delgado, 2007

Su comprension hacia la relacionalidad: 1) de la estructura de oportunidad a la atribucién de amenaza
y oportunidad; 2) de las estructuras de movilizacién a la apropiacion social; y 3) del enmarcamiento
estratégico a la construccion social

1999, McAdam 1998
citado por Delgado,
2007

“Forma de hacer politica por otros medios” cuyos miembros son tan racionales como aquellos que
participaban en la politica institucional, puesto que entienden que, al estar excluidos de los recursos
institucionales del sistema politico, deben proveerse de otros recursos para perseguir y realizar
politicamente sus intereses colectivos

Touraine citado por
Garreton, 2001

Son un tipo de accién colectiva y no el Gnico, que deben ser distinguidos al menos de otras dos formas
de accién colectiva importantes en sociedades en cambio, como son las demandas y las
movilizaciones

M. Archilay M. Pardo
(Comp.), 2001

Constituyen una expresion organizada de la sociedad civil

Vallés, 2000 citado por
Sinisterra y Cortés, 2010

Tienden a erigir instrumentos de participacion dentro del proceso politico y se proponen obtener de
esta actividad resultados précticos, obligdndose a entrar en contacto con el poder establecido o
confrontandolo, para negociar y pactar con él

Fuente: Elaboracién de la autora.

De ahi que, para el presente estudio el término de colectividad se presenta como

oportunidad linglistica en la consideracibn como un encuentro entre ciudadanos dentro de

las diferentes formas organizativas, espacio fundamental en la construccién de significado y

sentido como propio y exclusivo de lo humano, en el caso particular de la discapacidad, con
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la oportunidad de intervencion politica y social y la creaciéon de formas legitimas de pensar y
concebir los problemas, sus alternativas de solucién, su tratamiento y las formas de
denominarlos (Palacios 2008 cita a Campoy, 145), por lo que se adopta el término colectivo,
lo que permite que no dependen totalmente del tamafio de un movimiento social ni de la
intensidad de lo que lo convoca, subordinado al interés de comprender sus fundamentos
histéricos-sociales como forma organizativa con base a las propias construcciones de la

categoria principal que aqui reclama en su comprension, la discapacidad.

Pese a estas consideraciones los modelos que se han elaborado sobre las estructuras de
contexto y movimientos sociales, se hacen proximos a los de una colectividad. La Figura
2-1 muestra gque las implicaciones estructurales hacen parte de las dinamicas que se dan
entre la sociedad y la poblacién por resistencia ante la discriminacion, exclusién y
opresiébn debido a las limitaciones y barreras de la libre autodeterminacion y
determinacion de los pueblos, ubica claramente el espacio y sus relaciones de contexto,
la influencia que ejercen y la coyuntura que ilustra la direccion del cambio social, que
pueden llegar a orientar los movimientos, incluso hasta en el contexto estructural (De la
Garza Tavera cita a Dieter Ruch, 2011: 127).

Figura 2-1: Modelo elaborado de las estructuras de contexto y movimientos sociales

basados en Dieter Rutch, citado por De la Garza Talavera, 2011, 127 p.
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Detras de ello se tendra presente lo que manifiesta Touraine en relacién a los
movimientos sociales citado por Munera (s.f.), a los que denomina principios basicos que

pueden caracterizarlos:

a- Principio de la defensa. De ahi la importancia de la conciencia de ese espacio de
encuentro de ciudadanos, del sentimiento de estar y de ser solidario con sus otros

miembros (60 p).

b- Principio de oposicion. Como expresiéon del conflicto concretada en esa resistencia
natural frente al statu quo del mismo, influyendo en la toma de decisiones mayormente

desde afuera, con las consecuentes implicaciones politicas (60 p).

c- Principio de totalidad. Expresado desde una concepcién del interés general que pone
en cuestion la orientacion de la sociedad y requieren de una movilizacion mas o menos
concertada u organizada, de un liderazgo mas o menos definido y de una ideologia que

refleje la situacion de los sectores que forman parte de él (60 p).

2.1.2 La dialéctica de la discapacidad y el “discapacitado”.

La discapacidad como constructo social resulta algo perturbador principalmente para
comprenderla: la reflexiéon, el razonamiento y la l6gica, la mayoria de las veces, pesa
mas, si proviene de aquellos que han impuesto una jerarquizacion de los discursos,
pese al sefialamiento de los mismos académicos con discapacidad que han
tensionado al referir sobre “la normalizacibn médica entra como l6gica de la
dominacion”. Habria que manifestar también que, no se puede desconocer que la
comprension de la discapacidad, y en si, de las que se han denominado categorias
sociales como la decision de quién es el sujeto, histéricamente han estado en funcién
de la ideologia imperante, condicionada por los aspectos econémicos, hacia un
control social y atenuacién de aquello que se sale de sus arbitrios (M. Ferreira s.f. y

2009 cita a Bourdieu y Foucault).

De ahi que la dialéctica de la discapacidad no es un problema solo de significado, “alterar
la definicidn tedrica de discapacidad puede traer implicaciones sociales, econémicas y

politicas” (Gémez y Cuervo 2007 citan a Schalock, 2004; Mitra, 2006), incluye una vision
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dinamica en un plano relacional entre sujetos, fundamental para las PcD, ya que afecta
directamente a la forma en que son tratados (Gémez y Cuervo 2007 citan Oliver, 1990;

Brogna), es un asunto medular.

La discapacidad se plantea como experiencia sociocultural, politica e historica que influye
en la construccion de la identidad y la subjetividad a partir de cuerpos. Gomez y Cuervo
(2007, 15-19) citan a Chatterji, Ustun y Bickenbach, quienes expusieron sobre una
determinacion desde un claro y coherente marco conceptual que se preste a

comprobaciones empiricas y no desde un dato y la manera de ser usado el mismo.

El Movimiento de Vida Independiente va en ese sentido con el establecimiento de
“constructos sociales” por su influencia en la realidad y de la cual hacen parte, entonces
si la discapacidad se crea como un “dispositivo” o de ella parten dispositivos, deberian
facilitar espacios de oportunidad donde el protagonista sea el sujeto, la persona, el

ciudadano, el ser humano (Carrillo & Madrigal, 2013).

De esta manera exige su comprension en el ir mas alla de la sumatoria de una condicién,
mas su situacion determinada por factores biologicos intrinsecos del sujeto, factores
sociales y factores ambientales, que acuerdan una experiencia enmarafiada sobre el
sujeto, para establecerse en el tipo de relaciones que finalmente la determinan, en la cual
se instala una experiencia multidimensional con caracter polisémico, controversial y

complejo (Trujillo, Pérez y Cuervo, 2008).

El Cuadro 2-2 presenta algunas conceptualizaciones alrededor de la discapacidad
encontradas en la literatura hasta la fecha y que se examinaron hacia la blusqueda de pistas
gue traiga consigo su comprension para el contexto regional. Dentro de ellas, se descubre
gue éstas dan respuestas a tres interrogantes: qué, por qué y a su constitucion, a través de

diversas nociones, expresiones, ideas y conceptualizaciones frente a la discapacidad.

En esa exploracion de expresiones recae mayoritariamente la responsabilidad en el
sujeto, ya sea esta directa e indirectamente sin claridad sobre ‘la cuestion del otro’ y
menos sobre la alteridad, por ende se le regula basado en la cultura con un lenguaje y

registro simbdlico como lo refiere algunas de estas expresiones: es una “etiqueta de”
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limitacién en las actividades, incapaz de trabajar, una enfermedad, un buen negocio, se

le da una identidad impuesta y se les hace vivir una experiencia de la discapacidad.

La narraciéon del mito de Hefestos muestra las bases de la construccion reflexiva de

la cultura como constructo social, como precision el papel que juegan los

sentimientos y las emociones como protoesquemas para la socializacién y como

bases para el desarrollo de la cultura y de las culturas de la discapacidad. La

verglenza y el asco, son sentimientos cognitivos complejos y juegan un interesante

papel en la cultura y en los patrones de socializacion. También la consideracién de la

persona y el cuerpo en un bucle reflexivo y no en contraposicién dicotémica y, en la

constitucién de lo humano y su espacio social en la que emerge otras formas de

dependencia referidas por Nussbaum (Pedraza, 9 — 26 pp.).

Cuadro 2-2: Algunas conceptualizaciones alrededor de la discapacidad

RESPUESTAS
A

CATEGORIA

CONCEPTUALIZACION

ANALISIS

Discapacidad Qué

Es una condicién de "marcado”, es una
etiqueta de, constructo médico

Concepto que se ubica en el sujeto: calificacion
identificadora.

Es una caracteristica del cuerpo humano

Es una cultura de identdad - minoria
vulnerable

Se define por lo que una persona no es,
constructo social

Es menos-valorado. Se sefiala la carencia mas
que la diferencia.

Es incapaz de trabajar, de producir: la
experiencia de la deficiencia, el indtil, economia
de la subsistencia

Es la enfermedad social de, constructo
médico

Replica el modelo médico, es una enfermedad
con caracter social, incapacitan al sujeto para
cumplir con sus responsabilidades familiares,
laborales y sociales.

Es una ‘enfermedad’, esto es, patologia
adscrita al substrato biolégico de la persona
(Ferreira y Ferrante)

Es un buen negocio, una construccién social al
servicio de la economia (Joly E, 2007)

Es una limitacion en las actividades,

constructo social

Expresa una desviacion para realizacion una
actividad esperable y normal. Esta en el sujeto
que es anormal frente a un canon social.

Es una situacion que se ha hecho presente
histdricamente en el entorno social del ser
humano, constructo social

Se convierte en un concepto pasivo, en el que
el sujeto estd cesante, en retirada. Se centra
en el sujeto que hace presencia por una
afectacion o expulsion.

Es un fenémeno humano
constructo social

complejo,

Fendémeno en la filosofia de Immanuel Kant, lo que
es objeto de la experiencia sensible. El sujeto y su
experiencia de la discapacidad y del otro.

Como se
constituye

En los rituales de interaccion préactica
institucionales e individuales productores del
espacio social (Pedraza, 2010), constructo
social

Surgen los modelos de comprension, concepto
de diversidad funcional y otras nominaciones.
Sentimiento de asco y verglienza y la relacion
con discapacidad (Nussbaum, 2006, 2008)
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Como resultado de una patologia social
inherente a la estructura social, constructo
social

Que bajo el enfoque del modelo ecoldgico
existe una “causa presumida de la misma”. La
desventaja o restriccion causada por una
organizacion social contemporanea que excluye
a un grupo de personas (UPIAS, 1974)

Como parte de la condicion humana
universal (Fox y Kim, 2004), constructo
social

Que es inherente a todos en algiin momento de
la vida

Como una completa dialéctica de factores
bioldgicos,  psicoldgicos,  culturales y
sociopoliticos (Shakespeare y Watson, 2001
y Thomas, 2004), constructo social

En la légica multifactorial, multidimensional.
Como una compleja interaccion entre la
condicién de salud y los factores contextuales
(CIF)

Como una identidad de diferencia producida
histéricamente  (Cupich y Paredes, 2013),
constructo social

Fruto de una cierta configuracion y evolucion
historica, que cobra “cuerpo” en el seno de
diversos contextos sociales y culturales.

La categoria
configuracion politica

discapacidad ~ como

Resultado de factores sociales y politicos y no
un hecho natural inevitable (Abberley, 2008: 41)

La discapacidad como fendémeno social
derivado con la condicion oprimida del
colectivo, constructo social

Catalogado como tal por su posicion
subordinada en la estructura social, como un
hecho relacional

La produccién de la vulnerabilidad como
codificador poblacional, constructo médico

Nocion estadistica, como una forma particular
del fenémeno pobreza-desventaja-discapacidad

(Burchard, 2004; Hernandez y Hernandez,
2005, Sen 1998)

Por qué Se convierte en una metéfora de la Fronteras de las categorias sociales, realidad
"otredad", como una expresion de las social, condicion, situacion, fendmeno,
l6gicas de dominacién a las que estdn constructo de quién
sometidos los seres humanos

Fuente: Elaboracion de la autora.

Otro aspecto que se determina es la necesidad de su comprensién desde quienes han
vivido-la experiencia y no sélo desde hechos vivenciales: o que evidencia es la dinAmica
del desarrollo de un cuerpo teérico sobre la discapacidad que discrepa sobre los
aspectos presentes del mismo sistema social en todos sus niveles (microsistema,
mesosistema, macrosistema). En este se confronta el ideal normativo frente al ideal
cultural —se sefialaba anteriormente que este también es un constructo social-, que se
traduce en prejuicio y perjuicio (Palacios, 2008: 68, 69) hacia las PcD como se les ha

nominado en la Convencion.

Bien pareciera por todo lo anterior, conviene referir que en la comprensién de la
discapacidad en su consideracion como categoria entra como forma de entendimiento
pragmatico urgente de ser mediados entre los diferentes sistemas sociales, ademas
destaca que en ella convergen otras categorias; si se advierte como realidad social se
dificulta su sentido abstracto, pese a que no es ajena a los sujetos en general, porque de
alguna manera, en algidn momento de la vida existe una de estas condiciones y

situaciones de su constitucién y entra otro-ed que se contrapone a otros sujetos y
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encuentra a un sujeto diferente, aborda el lenguaje en su uso y reflexion sobre la
probleméatica sociocultural, que cobra realidad en los discursos que promulgan, sostienen

y legitiman los miembros de una sociedad al hacer uso de las expresiones signicas.

Si conceptualizar discapacidad es complejo, referir quién es el sujeto, si que lo es
aun mas, por las implicaciones del lenguaje al nombrar a un sujeto. Varias
expresiones encontradas en la literatura apuntan a que la persona con discapacidad
se inscribe en un campo de referencia regulado por la l6gica de la institucionalizacion
para el pleno reconocimiento de su condiciéon de ‘persona con discapacidad”,
reconocimiento necesario para el acceso a recursos especificos institucionales,
ventajas fiscales y determinadas ayudas econdOmicas, que necesita el aval de un
diagnéstico clinico que evalle su condicion y grado de discapacidad (Gomez Bernal,
2013: 71 p.).

Los sujetos estan inscritos en estas relaciones sociales establecidas que no son
determinantes, ni estaticas ni acabadas (Calderén, 2012). Sobre ellas, surgen nuevas
tensiones que van modificando la interaccion de sus elementos, siempre heterogéneos:
pasan las mas diversas nominaciones: impedidos, discapacitados, marginales, invalidos,

tullidos, tuertos, cojos, anormales, deficientes, minusvalidos, limitados, entre otras.

En la practica desde el lenguaje se ha fomentado el sujeto de derechos, en lo
experiencial sigue en una conmocion estructural con el replanteo del sentimiento de si,
de la identidad del sujeto (Bustamante, 2001: 25-6), dando la batalla a lo impuesto. Por
lo tanto, aparecen opciones en las nominaciones como personas, como con diversidad
funcional, con capacidades diversas, con discapacidad y sujeto de derechos explorando
alternativas relacionales con intencion de comprender ya no solo al sujeto con
discapacidad, sino a los sujetos con dignidad, pero que finalmente, se induce a la
exhibicion de un desesperado y desvalido tullido que impacta su participacion en la vida

en comun.

Cabe mostrar que la Convencién asigna PcD a aquellas que tengan deficiencias fisicas,
mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo que, al interactuar con diversas
barreras, puedan impedir su participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de

condiciones con las demas —en el que se encuentra los factores sociales y ambientales y
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se inmiscuye los demas lazos de apoyo-, concepto que expone un esquema relacional

entre el sujeto y el medio ambiente.

Si bien su intencidn original de dar ese reconocimiento como sujeto parte de la sociedad
y al mismo tiempo como actor social y politico en sus entornos sociales de vida con la
recuperacion de ese ser-persona (Barrantes cita a Rawls 2008, 227), considerase sin
embargo, se ha ‘cosificado’ a ese sujeto que se quiere nombrar y se encuentra
reflexiones contrapuestas en el que responden a renovadas politicas de
homogeneizacion definiendo quiénes son “los otros” dentro de lo politicamente correcto,
MAas que como un concepto ético, social, politico y semioldgico: los criticos han develado
una cantidad de paradojas y contradicciones, entre los que se cuentan el ocultamiento de
relaciones de poder y sostienen el sistema que permite la existencia de asimetrias que
crean las condiciones para su violacion, bajo los principios sobre los cuales se sostienen

los mismos derechos (Barrantes, 2008: 258).

Tal vez quepa subrayar que los binomios “capacidad—discapacidad” y “capacitado—
discapacitado”, va mucho mas alla de un mero diferencial semantico y opera con peso
propio sobre la conciencia de las personas, encasilladas en una categoria social u otra.
O sea, la disminucion de valor de un poder hacer, de una capacidad esperable en un ser
humano, el estado de “incapacidad”, conlleva la marca ideolégica y cultural de ineptitud,
la marca social de inutilidad (pensada en la esfera productiva) y por tanto la inhabilitacion
legal como sujeto de derecho: autores coinciden en sus reflexiones que, si bien se ha ido
derribando de esa “porcion de la realidad” los modos en que se experimenta, los

discursos aun sefialan més una carencia que una deficiencia.

2.2 Planteamiento y formulacién del problema

En Latinoamérica, el estudio de la discapacidad contempla predominantemente los
aspectos macrosociales menos los andlisis sociologicos de los procesos que legitiman y
cuestionan la posicién a los que son relegados, los sujetos con discapacidad (Brogna,
2009), trayendo inconformismo con la consecuente generacion de resistencias
silenciosas, espacios y acciones que, describen la capacidad de la gente para sobrevivir

y mantener sus vinculos e identidades en contextos adversos (Brogna cita a Pantano,
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2009). En Colombia, las colectividades de PcD estan demandando el reconocimiento de

los derechos humanos y su rol central en la determinacién (Charlton, 1998).

Shakespeare cita a Scott quien menciona que la caracteristica fundamental de los
nuevos movimientos sociales es el énfasis en la autonomia en cuanto a lo personal (el
enfoque en la conciencia, el poder personal, otros), en el cuestionamiento de las
restricciones a la libertad y en lo que él llama la autonomia de la lucha. (82 p.). Ademas,
ubica un aspecto importante en la movilizacion en torno a la discapacidad como

movimiento, lo es para la conceptuacion de la discapacidad (84 p.).

El territorio colombiano se encuentra con renovadas expresiones de ciudadania con
irresueltos hacia el agenciamiento o la mayor comprension sobre el sentido y el
significado que los integrantes de un colectivo le atribuyen a la experiencia de la
participacién y accion colectiva como agentes dindmicos influyentes en los cambios
generados en la cultura, en la politica, en la configuracion de nuevas identidades

colectivas y en la redefinicion del sentido de la ciudadania (Delgado Salazar, 2007).

En estos aspectos, las regiones han producido una dinamica interesante cuyos colectivos
agitan con sus aportes experienciales y vivenciales de las personas con y sin
discapacidad a las diferentes instituciones, preocupados en la esencia humana y su
convivencialidad. La relacion de la construccién de un conocimiento como la tension del
pensarse la discapacidad en territorio colombiano y regional, sigue siendo una constante
gue ha traido consigo reflexiones desde la configuracion del sujeto mismo, de una
sociedad que se construye con mas barreras que facilitadores y de un contexto histérico-

social particular.

Entonces, le subyace:

(i) un guidn ideologico con clara intencionalidad politica, ¢ secundado por la disertacion
un tanto mas de caracter privado desde “afuera” que desde “adentro” ?,

(ii) unos contenidos que recorren dos mundos paralelos, el del registro oficial y el del
antecedente de las propias vidas, ¢en una comprension social compartida bajo

sospecha?y,
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(iii) lo publico con la consecuente jerarquias de los discursos y la supuesta justificacion
de unas practicas y criterios determinados en las relaciones entre las personas, que lo
ubica en un campo de batalla entre la I6gica de un cuerpo de conocimientos oficiales y la
sensibilizacién de su construccidon “bajo la realidad y real condiciéon y situacion de un

contexto de los sujetos™ (Pantano, s.f. cita a Barnes)

Por tanto, el interés investigativo por centrar la atencién en el analisis de los marcos de
accion colectiva que emergen desde algunos colectivos santandereanos y comprender
como transitan alrededor de la discapacidad, fue la necesidad de conocer sus
configuraciones y agenciamientos sobre la categoria y el constructo historico de la

realidad que los convoca, mas alla de los modelos de comprension.

De ahi que se formula ¢ Cuéales son los marcos interpretativos de la accion colectiva de

algunos colectivos sociales de personas con discapacidad en Santander?

2.2.1 Objetivos

Comprender los marcos interpretativos de la accién colectiva de algunos colectivos
sociales de personas con discapacidad en Santander, a través de:
i. Ubicacién histérica del surgimiento de cada colectivo en la linea histdrica que sobre la

categoria fue construida por la investigadora

ii. Identificacion del mito fundacional que da origen a las acciones propias de cada

colectivo

iii. Identificacién y analisis de los elementos y aspectos relevantes de las organizaciones

gue conforman su identidad colectiva.

iv. Elaboracion de esquemas relacionales entre los aspectos y dimensiones que

configuran las OPcD en su accién colectiva.

v. ldentificaciéon de la relevancia y compromiso de estas acciones en la poblacién con

discapacidad.
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vi. Determinacion de las formas y métodos de accion colectiva de las OPcD para
expresar la necesidad de concientizacién, organizacion y movilizacibn como

comunidad.

2.3 Aspectos metodoldgicos

El conocimiento de los marcos de accion colectiva de las organizaciones de PcD en
territorio colombiano enmarcado en un contexto regional desde los casos colectivos
particulares, sugieren las realidades sobre su acontecer con un tejido social, humano y
geogréfico, en la construccion de un sentido de pais y en aspectos mas concretos como

las politicas publicas.

En este sentido, se considerd el comin denominador que la literatura advierte sobre la
prevalencia de los aspectos politicos y estructurales en los estudios de los movimientos
sociales, con la exigencia de prestar atencién en la produccion de significados y en la
filiacion que conforman la identidad colectiva con la comprensién de las OPcD desde las

colectividades y la discapacidad como una categoria social.

En los aspectos metodolégicos, la memoria y la historizacién fueron dos aspectos
centrales. La primera entr6 como fuente de informacion y la segunda rescatd el
significado de la realidad en su entorno desde el punto determinado de interés, la accion
colectiva: por un lado, con el reconocimiento de la dimensién temporal de las realidades
sociales y culturales (Diaz y Amador, 2009:80) y, por otro lado, en el sentido que le dan
al presente y la construccion del futuro (Lechner y Giuell, 2007) con un significado
politico, una experiencia individual compartida, cuya historia puede ser también la de

otros.

Con las narraciones, se encuentra lo cotidiano de los colectivos, la de todos los dias, que
retorna a sus realidades que de alguna manera dibuja la sociedad regional, aquella en la
que transita sus propias vidas, parte de la identidad que le constituye como individuos y

colectivos.

Su presupuesto epistémico se instalé en lo histérico-hermenéutico, en el descubrimiento

de las maneras especificas a través de las cuales los colectivos se relacionaron con
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actividades de personas especificas en sus elecciones y conjunta en las acciones, con lo
cual se conoce desde las propias voces con sus narraciones como fuentes
fundamentales de las construcciones logradas con sus producciones, sentidos y
significados atribuidos por los sujetos a sus acciones en una realidad socialmente

compartida, la discapacidad (ver Cuadro 2-3. Aspectos metodoldgicos).

Cuadro 2-3: Aspectos metodoldgicos

Presupuesto epistémico Histérico — hermenéutico
Memoria e historizacion
Enfoque Cualitativo
Disefio metodoldgico Estudios de casos colectivos
Técnicas de recoleccion de informacion Entrevista cualitativa a profundidad (individual y grupos focales)
Observacion participante
Ejes hermenéuticos Sujeto que rememora y olvida
Contenidos

Sujetos de cambio, sujetos historicos de cambio
Necesidad de concientizar, organizar y movilizar como comunidad

Técnicas de analisis de la informacion Triangulacion de la informacion
Marcos interpretativos

2.3.1 Memoriay la historizacién

Los procesos de rememoraciéon hacen parte de los procesos subjetivos que se potencian
colectivamente, lo que significa que lo ocurrido interviene de manera central en lo que el
sujeto puede y no puede recordar (Jelin, 2002), hacia donde se dirigi6 la mirada a los
procesos y ubicé lo ocurrido en la historia que permitieron conocer formas de
comprension de lo social (Carr, 1967; Diaz y Amador, 2009:85).

La memoria involucrd recuerdos y olvidos, narrativas y actos, silencios y gestos, en un
juego de saberes, con emociones (Hirh & Diaz, 2010), a la que se refieren (u omiten) los
actores sociales, en su uso (abuso, ausencia) social y politico y las conceptualizaciones y
creencias del sentido comun, donde el “olvido” es parte, como un concepto central: cémo
fue la experiencia de los eventos pasados, su reproduccién en las practicas sociales,
esas existencias y voces silenciadas, que en conjunto, han promovido retos el statu quo

para hablar en su propio nombre, sin apelar a otro.

La historizacién de la memoria signific6 someterla a un andlisis histérico critico hasta

deconstruir dentro de un “un campo de batalla” con unos contenidos que recorren dos
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mundos paralelos en sus légicas de conocimiento, por el sentido que le dieron al
presente y en la construccion del futuro (Lechner y Giell, 2007) con un significado
politico desde sus acciones. La memoria y la historizacién confrontan la memoria
colectiva en su construccion social o politica y abrié espacios para la recuperaciéon
emocional y de reconstruccién social, en el que el recuerdo analizado y reflexionado

desde el presente conlleva girar la mirada hacia adelante.

De esta manera, el tiempo emerge como categoria social y como relacién con los
espacios, experiencias y sus horizontes, con la exigencia del abordaje de la investigacion

en las formas apropiadas y validadas de aprehender la realidad.

2.3.2 Disefio metodologico

Bajo el enfoque cualitativo, el disefio metodoldgico fue estudio de casos colectivos, que si
bien sus resultados no pueden ser generalizados, si provee el detalle particular y
determinado dentro de un conjunto de relaciones existentes (Tamayo-Tamayo, 1999: 9)
que incluye lo emocional, lo cultural, lo organizacional, estrechamente ligadas a procesos
de desarrollo humano, social y econémico, en torno a la accién colectiva como su

conceptualizacion de discapacidad.

Este estudio abordd seis casos de colectivos santandereanos especificamente de OPcD bajo
los sefialamientos de la Convencién y la legislacion colombiana, sobre las consultas
estrechas y activas con las personas con discapacidad (PcD) a través de las organizaciones
gue las representan, que para efectos del presente estudio fueron identificados con cédigos.
De acuerdo a lo expuesto sobre la oportunidad linglistica en el uso del término colectividad,
el tamafio de los mismos y la finalidad de lo que los convocé, se subordind al interés de
comprender sus fundamentos historicos-sociales como forma organizativa con base a las

propias construcciones de las categorias principales, la accion colectiva y la discapacidad.

¢Como se identific6 estos seis colectivos? Se realizé un barrido de los mismos en el
ambito nacional clasificando en un primer nivel algunos de alcance y cobertura nacional,
otros en el &mbito regional vinculados con aquellos como sin vinculacién alguna y, otros
de caracter mas local y domésticos, aspectos que fueron considerados en la elaboracién

del mapa en la Gréfica 1.3. En el caso de los colectivos de Santander su dmbito de
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accion es regional y local, aqui se consider6 aquellos con incidencias sociales y de
participacién politica, con algin alcance nacional, pero sin vinculo estrecho con otras
OPcD que se ubicaron en el primer nivel, mas que el que les une en la reivindicacion de

los derechos humanos para las PcD y su inclusién en la sociedad.

La delimitacion temporal tiene su pretexto en la Carta Magna colombiana, los grupos
étnicos y minorias politicas se hicieron visibles como actores sociales y como ciudadanos
en las que se circunscribieron las PcD y, en las luchas individuales con hitos importantes
en el reconocimiento de sus derechos desde la jurisprudencia y el estado mas sensible a
la necesidad de su conformacién desde la diversidad (Mufioz, 2006). Por tanto, se

considerd las OPcD que estuvieran hasta de 25 afios de su constitucion.

Este periodo de tiempo, trajo consigo oportunidades en los discursos normativos
concretamente hacia los mecanismos de participacién y del estudio de la discapacidad
en las diferentes disciplinas en clave de caracterizaciones con vacios frente a los
derechos humanos, la autodeterminacion y vida independiente comprendidos en las

normas uniformes.

Posterior a este mapeo de colectividades colombianas y delimitacion temporal, se
seleccionaron los colectivos bajo conveniencia con ubicacion en el departamento de

Santander, cuyos criterios de inclusion considerados fueron:

@ con accién regién y local,

(i) su fundacién haya partido de las propias personas con discapacidad y sus familias,
(iii) con incidencias sociales y de participacién politica,

(iv) sin filiacion a los colectivos identificados en el primer nivel vy,

(V) con acciones reivindicativas en los derechos humanos para las PcD y su inclusién

en la sociedad.

Los colectivos y los sujetos participantes se identificaron con unos codigos, quienes
compartieron sus narraciones, de la que se hizo una seleccién de contenidos con base a
los ejes hermenéuticos o interpretativos en su accién colectiva, categorizando y
triangulando como cruce dialéctico de la informacibn como proceso de validaciéon del

conocimiento a partir de estos procesos de interpretacion.
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2.3.3 Ejes hermenéuticos

Los cuatros ejes se exponen en el Cuadro 2.4 con los objetivos especificos, las

categorias y los criterios del presente estudio; ademas, se describen los mismos.

Primer eje: el sujeto que rememoray olvida.

El pasado que se rememord y olvidé fue activado en un presente y en funcién de
expectativas futuras, tanto en términos de la propia dinamica individual como de la
interaccion social mas cercana y de los procesos mas generales o macrosociales, cuya
intencionalidad es conocer sobre la posibilidad de hablar de memorias colectivas, en la

que se tensiona la relacién entre el individuo y la sociedad.

Segundo eje: los contenidos.

El discurso de su comprensién sobre la accion colectiva y la discapacidad que los
convoca: la interaccién social, procesos de socializacion, practicas culturales y sus
mediaciones y mecanismos de lazos sociales, en el enfrentamiento entre lo privado y lo
publico, que concretan los contenidos y las vivencias personales directas, con todas las
mediaciones y mecanismos de los lazos sociales, de lo manifiesto, lo latente y lo
invisible, de lo consciente y lo inconsciente, en los que se instala los saberes, creencias,
patrones de comportamiento, sentimientos y emociones que son transmitidos y recibidos
como la posicion critica al orden social dominante, a sus instituciones e ideologias, el

conocimiento del presente, la coherencia con su expresiones.

Tercer eje: sujetos de cambio, sujetos histéricos de cambio.

Los colectivos son sujetos de cambio cuya identificacion genera compromiso con la
poblaciéon con discapacidad y su sociedad (Alfonso Torres, 2003). El ideario politico
fundacional presente en el pensamiento, la ideologia y los imaginarios contiene un
cuerpo coherente de ideas que se adoptaron como unidades de sentido centrales con
sus utopias de transformacion de la sociedad, sus lecturas frente al orden social
dominante frente al Estado y sus instituciones, la identificacion como sujetos de cambio o

de transformacion.
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Cuadro 2-4: Ejes hermenéuticos y criterios del presente estudio

OBJETIVOS
ESPECIFICOS

CATEGORIAS

CRITERIOS

EJES

PREGUNTAS ESPECIFICAS

PREGUNTAS PARA LA ENTREVISTA

Identificar y analizar
los elementos y
aspectos relevantes

de las
organizaciones que
conforman su

identidad colectiva.

i. El sujeto que rememora
y olvida

;Qué elementos conforman la identidad
colectiva de las OPcD?

¢ Qué aspectos relevantes identifican las OPcD
para afianzar su capacidad de agencia?

¢ Es posible hablar de memorias colectivas?
¢Como la accion colectiva transforma la vida

cotidiana de los sujetos? (Melucci).

¢ Como naci6 el colectivo, quiénes se reunieron por primera vez, en qué sitio, de quién
fue la idea, cdmo han ido llegando las personas, sus familias, la comunidad, qué
actividad desarrollaron ese primer momento, luego que siguid?

¢ Quién es? ;Qué hace usted para asistir? ;Como se relaciona con los otros miembros
del colectivo? ;Qué pasa con las PcD, con sus familias, con sus amigos, con los
miembros de este colectivo?

¢Como se han organizado y participado en el desarrollo de actividades, eventos,
acciones, otros? ;Qué se recuerda y qué se olvida? ;Qué sentimientos se han
generado que les haya marcado en la historia del colectivo?

Elaborar esquemas
relacionales entre
los aspectos y
dimensiones  que
configuran las
OPcD en su accion
colectiva.

ii. Los contenidos

;Cudles son las dimensiones configurantes de
los marcos de interpretacion en las
organizaciones sociales?

;Coémo se fue constituyendo la memoria
colectiva?

¢ Coémo la accion de estos agentes es recursiva
sobre la estructura social y politica? (Giddens).

;Qué es la discapacidad, como la comprendia y cdmo la comprende? ;Qué significa
estar en este colectivo? ;Cuales son sus intereses en el colectivo, individuales y del
colectivo?

¢ Cémo se involucran los miembros del colectivo con las actividades?

¢ Cémo consiguieron el espacio donde se encuentran? ;Qué pasd y en qué momento
se vincularon al colectivo (filiacion)?

¢Quiénes son los otros compafieros filiados y cdmo se relacionan? ;Qué los ha
marcado en su estadia en el colectivo y al colectivo? ;Qué le gustaria que hiciera el
colectivo? ¢ Usted qué propone? ;Qué le gusta y qué no le gusta?

Identificar la
relevancia y
compromiso de
estas acciones en
la poblaciéon con
discapacidad.

iii. Sujeto de cambio,
sujeto  histérico  de
cambio

¢ Qué aspectos del marco de accién colectiva
contribuyen a promover la permanencia y la
participacion de los miembros?

(A qué responde (y ha respondido
anteriormente) ese modelo de discapacidad
comUnmente aceptado?

¢ Qué implicaciones tiene con respecto a la
inclusion social del colectivo?

¢ Como se fue transformando su vida y el colectivo a lo largo de los momentos cruciales
del movimiento? ;Cémo se unen las PcD a los proyectos? ;Qué intereses defiende?

¢ Como definen la discapacidad? ;Como incide tener una discapacidad en la posicién
del colectivo?

Determinar las
formas y métodos
de accion colectiva
de las OPcD para

expresar la
necesidad de
concientizacion,

organizacion y

movilizacién como
comunidad.

iv. La necesidad de

concientizarlos,
organizarlos y
movilizarlos como
comunidad.

;Cudles son las formas y métodos de
enmarcamiento mas usuales dentro de dichas
organizaciones para expresar sus iniciativas y
propuestas?

¢ Como han surgido, qué los motiva, como aparecieron? Qué hacian ustedes cuando
no estaban en el colectivo? ;Qué es para cada uno y para todos ustedes el colectivo?
Descripcion de la postura politica: cuéndo, razones, quiénes lideraron, cuél es su lucha
de clases o guerra popular, ;qué aportan? ;Se truncaron actividades? ;Quiénes se
fueron o retiraron y por qué, quiénes llegaron? ; Cémo ha cambiado el colectivo? ; Cémo
se distribuyen las actividades? Motivacion fundamental del colectivo

Conmemoraciones, fiestas, acuerdos, desacuerdos, personajes, espacio, objeto, actos,
actividades, eventos, tiempo, actores, objetivos, sentimientos.
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Retamozo (2015) cita a Zemelman (1989 y 2010), para quien el concepto de utopia
apunta a la produccién de historicidad, expone la dimensién de la posibilidad, de sentido
potencial de la subjetividad social, de construccion de opciones visibles de futuro, de
transformacién del presente en horizonte histérico. La utopia sobre la potencialidad de
construccion social es el horizonte del viaje mismo que los sujetos siempre tiene a la
vista mientras caminan, un horizonte de sentido, con cambios en las estructuras,

relaciones y practicas de poder existentes coherentes con sus contenidos.

Sobre este eje, los colectivos recobran otras dos dimensiones:

(a) como mediacion y espacio, en el entendimiento de la civilidad desde el desarrollo de
practicas y fundamentos liberadores en la cultura; autonomia como constructora de
identidad, protagonismo con sentido colectivo y, conciencia de pertenencia e identidad de

intereses y reivindicativo o en la recuperacion de lo propio.

(b) Como opcién politica y ética, el compromiso como actores de dicha transformacién
emancipadora, las concepciones sobre la comprensién, entendimientos y relaciones en el
mismo y sobre el mismo sujeto, como en sus acciones y practicas sociales hacia el

reclamo de su vulneracién hacia sujetos politicos o su propia emancipacion.

Cuarto eje: la necesidad de concientizarlos, organizarlos y movilizarlos como
comunidad.

Los colectivos generan la necesidad de concientizarlos, organizarlos y movilizarlos como
comunidad (A. Torres, 2003). La misma normatividad impone como exigencia para la
incidencia la generacion de espacios de participacion politica: es el colectivo donde se
toma la conciencia de la realidad injusta en que viven, de la necesidad histérica de
cambio y de su papel protagénico en dicho cambio, asi mismo por su organizacion y
movilizacién en torno a sus derechos e intereses. Trae como implicaciones hasta donde
se ha construido el discurso, su capacidad de interactuar frente al Estado y convertirse

en un actor social y politico.

Los colectivos tienen sus dinamicas impactadas por los cambios sociales y estructurales,

por lo que se hace importante la identificacion de algunos desplazamientos discursivos
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gue implican actualizaciones, adecuaciones o0 Vvariaciones ideoldgicas, cambios
generacionales que posiblemente han relevado a sujetos, nuevos integrantes y su
socializacion politica, los espacios comunicativos o de movilidad que se han presentado
en el transcurrir histérico, posturas criticas, las acciones colectivas. Con ello se
considerd la concepcion sobre la accion colectiva y la discapacidad frente a la coherencia

del discurso, las representaciones y sus acciones colectivas.

En la recoleccion de la informacion mediante la entrevista cualitativa a profundidad y la
observacion se encontré que las narraciones de los sujetos y los colectivos se
presentaron como constructo comunicativo (Valles 1999 cita a Alonso 1994, 191 y 195
p.). En el caso de la entrevista cualitativa a profundidad en los sujetos y colectivos
permitieron conocer la perspectiva y el marco de referencia a partir del cual las personas
organizan su entorno y orientan su comportamiento (Patton, 1980 citado por Bonilla y
Rodriguez: 2000). Andrade, Shedlin y Bonilla (1987) ponen en evidencia la exigencia de
este tipo de entrevistas pues deben presentar al entrevistador la perspectiva del sujeto y
al entrevistado ponderar y aclarar sus propias ideas, para lo cual sugiere Ilo

conversacional o dialogado por su caracter socioantropoldgico.

Con las entrevistas a grupos focales se consideré dos componentes esenciales: el contenido
de la informacién “lo que se dice” y el proceso de comunicacion “cédmo se dice”, con la
obtencion simultdnea de una gran cantidad de informacion de varias personas, con la
posibilidad de captar ese contexto particular que tiende a reproducir a nivel micro, la
dindmica de pensamiento y de aceptacion de la normatividad cultural cotidiana que orienta el

comportamiento de sus colectividades (Bonilla, 2000; Rodriguez Jiménez, 2012).

Frente a la observacion durante las entrevistas cuentan con un espacio importante pues
se capta las maneras de organizarse, los discursos paralinglisticos con sus expresiones
corporales, las maneras de ubicarse, permite la entrada a la vida cotidiana. Valles (1999)
cita a Denzin (1970) quien refiere que toda la interaccion humana esté situada en

escenarios sociales, fundamentales en las acciones colectivas (p. 167).

Poblacién de estudio.
Este estudio analiza seis colectivos santandereanos que para efectos del estudio se

nominaron C1, C2, C3, C4, C5 y C6 centrados en el andlisis de los marcos de accion
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colectiva, con el redescubrimiento del transito alrededor de la discapacidad en sus
comprensiones y renovadas expresiones de ciudadania’ hacia el agenciamiento o mayor
comprension sobre el sentido y el significado que sus integrantes atribuyen a la
experiencia de la participacion y accién colectiva como agentes dindmicos (ver Cuadro 2-

5 Descripcion de la poblacion participante).

Cuadro 2-5: Descripcion de la poblacién participante

Cs N Miembro Miembros ~ Objeto o razon del Tipo de Acciones Numero Fecha
6d  Ubicacié S . . . . . conta
Lo activos colectivo discapacidad desarrolladas entrevista
n inscritos s cto
inicial
C1 Bucara 30 40y sus Incluir a los nifios Nifios con Acciones aplicadas 5 2015 -
manga, asociado  familias con discapacidad discapacidad desde las miembros I
Santand sy40 beneficiari  ala sociedad en cognitiva, estrategias de y
er nifios y as igualdad de paralisis RBC: plan represent
sus directos derechos y cerebral, padrinazgo, ante legal
familias  cada afio oportunidades, autismo, programas de
beneficia  Algunas prestando Sindrome de salud, educacion, Un grupo
rios escuelas  servicios de salud Down proyectos sociales focal
del sector con enfoque y comunitarios.
norte de comunitario a Politica Publica
Bucarama través de los Bucaramanga y
nga diferentes Santander
apoyando programas y
inclusion proyectos
de los participativos.
nifios
C2 San Reivindicacion de Adultos Acciones aplicadas 3 socios 2015 -
Vicente  4000son  3sonlos  derechosy calidad mayores, desde las dela |
de los S0Ci0S de vida de victimas con  estrategias de RBC  asociacio
Chucuri,  beneficia  que han Personas victimas ~ discapacidad con el n
Santand ros en sostenido  de la violencia, en en sus fortalecimiento de Un grupo
er 15 afios la situacion de diferentes lideres, en la focal
enla organizaci discapacidad y tipos conformacion de
region de on adulto mayor predominante colectivos,
Santand mente fisica inclusion laboral en
er la provincia
santandereana
Politica Publica
Santander
C3  Piedecu 150 30 Respuesta a las Adultos con Procesos de 8 2015
esta, miembro  miembros personas con discapacidad  rehabilitacion esla  personas =1
Santand s activos, discapacidad bajo fisica, jovenes  accidn mas fuerte con
er inscritos  beneficiari recursos en en extraedad para los adultosy  discapaci
para osenun servicios de con personas con dad
asamble  promedio rehabilitacion y discapacidad discapacidad en asociados
a de 40 mejorar la calidad cognitiva extraedad con y 10
anual de vida de sus actividades beneficiari
asociados curriculares no 0s
formales e
incidencia en lo 2 grupos
cultural focales

Politica Publica
Piedecuesta
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C4 Bucara 40 20 Reivindicacion de Muijeres con Reivindicacién de 4 mujeres 2015 -
manga,  mujeres mujeres la mujer con discapacidad la mujer con con I
Santand  asociada discapacidad en fisica discapacidad en discapaci
er S sus derechos sus derechos como dad
como enfoque de enfoque de género
género con incidencia 1 grupo
politica y de focal
inclusion laboral
participando en
comités consultivos
Politica Publica
Bucaramanga y
Santander
C5 Girén, 5 5 Reivindicacion de Jovenes con  Acciones orientadas 4
Santand  miembro  miembros, los derechos discapacidad, hacia el miembros
er S, Mas mas 40 humanos de particularment  fortalecimiento/auto del
40 beneficiari personas con e con nomia y vida colectivo
beneficia 0s discapacidad, discapacidad independiente de
rios anuales  particularmente los fisica las PcD, incidencia 1 grupo
jévenes con en los jovenes en la focal 2017 -
discapacidad hacia transicion a la vida |
el componente de adultaenla
fortalecimiento/aut inclusion educativa y
onomia y vida laboral Incidencia
independiente. politica y fomento en
la participacion en
espacios politicos
C6 Bucara 500 40 Fortalecer y forjar Nifios y Servicios y el 5
manga, beneficia  beneficiari  proyectos de vida jévenes con apoyo para otras ~ miembros
Santand rios 0s de las personas Sindrome de  familias basada en del
er indirecto directos con Sindrome de Down las estrategias de colectivo 2017 -
s cada cada afio Down y sus RBC, con el nicleo I
afio familias hacia la familiar como 1 grupo
plena inclusion protagonista: focal
familiar, escolar y inclusion educativa
social y laboral

Para el desarrollo del trabajo de campo se tuvo presente algunos momentos con sus actividades especificas

en la recoleccion de la informacion como se observa en la siguiente Figura 2-2.

Figura 2-2: Momentos del estudio: proceso metodoldgico

*Mapa nacional
colectivos
*Alcance de los
colectivos
(niveles)

identificacion
colectivos
ciberespacio

Recoleccién de

| Seleccién de
colectivos datos
«Invitacicn
*OPcD ,%0;5:2(;; b +Observacién
«Critenios pariicipante
*Entrevisia a
profundidad
Acercamiento a *Grupos focales
- — colectivos —_——
seiecoonacos
Fuente: Elaboracion de la autora

«Triangulacion
informacion

Marcos
interpretatives

Analisis informacion
y discusion
resuliados

| S ——
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2.3.4 Consideraciones éticas

Al realizarse el analisis a partir de las narraciones, no requiri6 para su ejecucion de
mediacién de Comité de Etica, en tanto no hubo intervencion de los miembros de los
diferentes colectivos participantes. Sin embargo, se solicité formalmente su aceptacién
de participacion en la investigacion por parte de los colectivos y las personas
individualmente entrevistadas, en el reconocimiento de que los colectivos tienen
inmersos la condicion humana, por lo que se tienen en cuenta las consideraciones éticas
en humanos, sustentada en la Declaracién de Helsinki en su séptima revisién publicada
en el 2013, recomendaciones de instituciones internacionales como la Organizacion
Mundial de la Salud, The Council for International Organization of Medical Science,
American College of Epidemiology Ethics Guidelines y la Health Research Ethics
Authority de Canada vy, la Resolucién 8430 de 1993 en su articulo 11 literal b, sefialando

que es una investigacion con riesgo minimo, pese.






3.Analisis y discusion

Los discursos politico, académico y religioso
‘progresivamente se cierran de lo que

emerge cuando la voz ruptura o interrumpe

una serie de proposiciones”,

la conversacion “reabre la superficie del discurso
al ruido de la otredad” Michel de Certeau (1996).

3.1 Ubicacion histérica y filoséfica de estos colectivos

La poblacion con discapacidad es un grupo social que sigue respondiendo a unos
registros oficiales enfrentado a un reconocimiento en sus diferencias y, ubicando sus
luchas en el marco de los derechos humanos desafiadas en las formas mas particulares
en relacion a sus necesidades. Esto pone en evidencia las palabras de Fals Borda
(1989), “se trata de un ciclo activo todavia en evolucién porque los problemas basicos de
los pueblos no se han resuelto a su favor. En respuesta, millones de personas
subordinadas y olvidadas por los poderosos han logrado articular expectativas propias y

realizar luchas independientes por soluciones democraticas”.

Estas acciones han fomentado el surgimiento de colectivos con diversos intereses y
motivaciones convocantes en territorio santandereano como posibilidad de
reconocimiento, y quizds no tan claro, en el de la filiacion entendida entre las
capacidades humanas vitales referidas por Nussbaum. A lo que se le suma, la seria
amenaza de la experiencia particular colectiva e individual poco articulada y/o mediada
gue traslada ese reconocimiento y filiacion a la subsistencia de los mismos colectivos,
ante la presencia de un tejido social resquebrajado, excluyente y opresor, marcado por la

diversidad cultural, plurietnicidad y las derivaciones de los conflictos historicos.
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Las acciones colectivas son oportunidades de intervenciones politicas y sociales con
una base histérica impactada por los cambios sociales y estructurales. En primera
instancia, se revela la OPcD como actor ético, social y politico que redescubre en sus
sujetos, el ser cognoscente y conocido inserto en una trama social, con procesos que
construyen conocimiento, marcan practicas sociales, conductas y comportamientos
individuales y, el grado de elaboracién y valoracién de las distinciones internas dentro
de la construcciéon de sociedad frente a sus realidades, més alld de una categoria

social emergente.

En segunda instancia, la discapacidad toca esos aspectos sensibles que suelen
enmarcarse en la estigmatizacién y el posicionamiento, donde el individuo y la
sociedad se enfrentan debido a una serie de proposiciones puestas en los diferentes
discursos que refiere Certeau (1996) aun en las mismas OPcD, que tropiezan contra
el ruido de la otredad y su mismo entorno en busca de respuestas urgentes antes sus
necesidades y vulnerabilidades, con una experiencia cotidiana mas encubierta que

invisibilizada por la misma sociedad.

La figura 3-1 muestra la historia de la discapacidad y las Naciones Unidas desde la
década de los 80 con dinAmicas emergentes dirigidas en el presente hacia
sociedades resilientes y sostenibles, en cuyo transcurrir, globalmente se ha entablado
la proposicién en ese entendimiento de la discapacidad desde la Convencién, como
un concepto evolutivo «resultado de la interaccién de las personas con disfunciones y
de problemas de actitud y de entorno que socavan su patrticipacion en la sociedad»,
al dar por sentado, el reconocimiento de las PcD como agentes de su propio destino,

particularmente de los colectivos participantes del presente estudio.
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Figura 3-1: Historia de la discapacidad y las Naciones Unidas desde 1980 — al

presente
™
O
O 8 3
2 o &~
& E &
Decenio de los 80 Decenio de los 80 Decenio 2000-2010 Decenio 2010-2018

1881, palitca de eliminacidn de las zonas habitacionales de obstaculosbarreras que dificultan o impiden |a plena participacion
1682, politca en discapacidad estructurada en tres esferas: prevencion, rehabilitacion e igualdad de oportunidades

1284, conexion causal entre violacion de los derechos humanos y de las libertades fundamentales y discapacidad

1889, reconocimiento de las personas con discapacidad como agentes de su propio destino

Sociedad para todos

Plena integracion de las personas con discapacidad en la sociedad

1953, normas uniformes sobre 1a igualdad de personas con discapacidad
Recanocimiento de |a universalidad de los derechos humanos y las libertades fundamentales

2006, Convencion de los Derechos Humanos de las Personas cn Discapacidad

“Transformacion hacla una sociedad
sostenible y resillente para todos”

Como agenles de cambio hacia un
desarrolio  inclusivo  (articula Objetivos
Desarrolio Sostenible 2030

Esfuerzos sustantivos destinados a mejorar |a situacion de las personas con discapacidad

Fuente: Organizaciones de las Naciones Unidas. Historia de la discapacidad y las Naciones
Unidas - Cronologia: 1980 - al presente, ajustada por la autora. En:
http://www.un.org/spanish/disabilities/default.asp?id=523

Asi, el contexto sociohistérico en el que surgieron los seis colectivos desplegaban
dinamicas globales en diferentes momentos de la historia que exigian “esfuerzos
sustantivos destinados a mejorar la situacion de las personas con discapacidad: su
integracion en la sociedad y su adaptacion fisica y psicolégica a sus comunidades”
(ONU, s.f.), con C1, C2 y C3 hacia 1998 finalizando el Siglo XX pensada su ultima
década en una sociedad para todos y en la integracién de las PcD vy, C6, C4 y C5
corresponden a las OPcD del presente siglo fundadas en 2002 y 2012 respectivamente,
fortalecidas ante los cambios conceptuales y comprensiones sobre esta realidad social

en el marco proporcionado por la Convencion.

3.2 Mitos fundacionales

En conjunto, estos colectivos han transitado por dos décadas que han sido tensionadas

por la urgencia del desarrollo humano, caracterizada principalmente por la promulgacién


http://www.un.org/spanish/disabilities/default.asp?id=523
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de los derechos humanos para las personas con discapacidad en el ambito mundial, en
territorio colombiano con la Constitucion Politica de 1991 en el que se hace
reconocimiento de los grupos poblacionales minoritarios a las que se adhirieron las PcD
y, con el planteamiento de la diversidad cultural y la diferencia humana, agitando el statu

guo de los mismos colectivos.

“...consolidando nuevos actores que matizaron las diferencias, trayendo consigo
cambios en las organizaciones sociales o el statu quo respecto a la discapacidad con
generacion de nuevas redes y tomaron fuerza los grupos y asociaciones de personas
con discapacidad como estructuras sociales organizadas con una voceria particular’
(Cruz-Velandia, Garcia-Ruiz, Rodriguez-Prieto, Rojas-Cardenas, Chaves-Ortiz,
2015).

Ante este panorama, queda expuesta en las proposiciones la discapacidad a modo de
realidad ideoldgica y politica, que exponen Cruz-Velandia, Garcia-Ruiz, Rodriguez-Prieto,
Rojas-Céardenas, Chaves-Ortiz en 2015, cuando ubican “la discapacidad como un asunto
politico en un proceso de larga duracién y de continua construccién” y “al sujeto como
centro de la accién publica, social y politica desde las organizaciones sociales de base”
gue impactan la accién colectiva, pues se le confiere a las OPcD el status como actor

politico en la sociedad.

Los aspectos sefialados en los anteriores apartados se constituyeron en hitos
fundacionales convocantes que marcaron la direccién de un camino a las seis OPcD,
cuyos primeros momentos, los llevaron a un encuentro de un grupo de personas “....nos
reunimos un grupo de amigos alrededor de una mesa y, compartimos lo que nos

”

aquejaba.....” sefialaba C3, convergiendo en la busqueda de soluciones a esas
necesidades basicas insatisfechas, la falta de oportunidades particularmente en los
procesos de rehabilitacion (C1, C2, C3, C6), el reconocimiento de unos sujetos desde

género y en el territorio local (C4 y C5) y, respuestas a las desigualdades sociales.

Para el andlisis y discusion -confrontacion de los discursos suministrados por los
colectivos, se planted un esquema gque diera contestacion a la formulacion del problema
del estudio y, el cual pone en evidencia la dimension ética y politica de los sujetos

colectivos como del sujeto-individuo, quien se afilia o determina su inscripcion en dichas
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OPcD, con dinamicas concretadas en la interaccion social, procesos de socializacion,
practicas culturales y sus mediaciones y mecanismos de lazos sociales, enfrentadas con

aquello que le es intimo, privado y lo puablico (ver Gréafica 3-1).

Gréfica 3-1: Esquema para la respuesta al problema planteado en el presente estudio.

Caracterizacion de las seis OPcD participantes

¢ Qué ‘s convocd 7 ¢ Qué los convoca? Supuesios respecio al colectivo
¢ Qud 24 lo que estén haciendo? Capacidades

Elementos y aspectos de Ia identidad colectiva

Configuracion de los colectivos y su accion: configuracion y relevancia Sujeto que rememora y oivida, guidn ideologico y los contenidos

Configuracion de fa accion colectiva

Estructuras proposiconales y actuantes de los colectives, su

Formas y modo: 1a acoin coeciiv
relacionamiento y poscionamients SN A0 R A KCI

Fuente: Elaborada por la autora.

Partiendo de este esquema, lo primero que se presenta es la caracterizacion de las seis

OPcD enmarcada en cuatro criterios (ver Cuadro 3.1):

(0 qué los convoco y qué los convoca,

(i) qué es lo que estan haciendo,

(iii) los supuestos respecto al colectivo y,

(iv) a las reivindicaciones y las capacidades en sus fortalezas y amenazas, que definen

un perfil en estas colectividades santandereanas.
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Cuadro 3-1: Matriz caracterizacion de las seis OPcD en lo que respecta como accion

colectiva

¢ Qué los convoco? ; Qué los convoca?

C1: Situacion de desigualdad social y falta de oportunidades
dentro del proceso de rehabilitacion en la que se encontraban los
nifios con discapacidad de escasos recursos y sus familias que
pasa de la integracién a la inclusion en sus acciones y
planteamientos

C2: Personas victimas de
discapacidad y adulto mayor
C3: La organizacion fue establecida en respuesta a la falta de
servicios y de la ayuda para las PcD, en busca de mejorar la
calidad de vida de sus asociados

C4: La actitud de exclusién en un espacio de participacién a la
mujer con discapacidad, fue el detonante para invitar a la accién
colectiva y el surgimiento OPcD

C5: Necesidad territorial de colectividades desde los jovenes de
PcD basada en Rehabilitacion Basada en Comunidad (RBC),
principalmente al componente de fortalecimiento/autonomia

C6: Necesidad fortalecer y forjar proyectos de vida de las
personas con Sindrome de Down y sus familias hacia la plena
inclusion familiar, escolar y social y el desarrollo de una vida digna
y normal

la violencia, en situacién de

¢ Qué es lo que estan haciendo?

C1: Integrar nifios con discapacidad dentro de su contexto
social a través de la RBC: programa de salud, de educacion,
social, incidencia cultural y politica, movilizacién social hacia la
inclusion, empoderamiento e incidencia politica

C2: La procura de acciones hacia la calidad de vida e inclusién
social para unos beneficiarios que confrontan reconocimiento e
incidencia para lo que se forman continuamente

C3: Procesos de rehabilitacion es la accién mas fuerte para los
adultos, personas con discapacidad en extraedad con
actividades curriculares no formales, incidencia en lo cultural
como su mayor fortaleza

C4 Reivindicacion de la mujer con discapacidad en sus
derechos como enfoque de género con incidencia politica y de
inclusion laboral participando en comités consultivos

C5 Acciones orientadas hacia el fortalecimiento/autonomia y
vida independiente de las PcD, incidencia en los jévenes en la
transicion a la vida adulta en la inclusion educativa y laboral
C6: Servicios y el apoyo para otras familias basada en las
estrategias de RBC, con el nucleo familiar como protagonista:
inclusién educativa y laboral

C1: Capacidad de los movimientos sociales para construir sus
propios significados y conceptos compartidos, de considerar el
mundo y desde alli legitimar sus posturas

C2: Centra su énfasis en los recursos, la organizacion y las
oportunidades como medios que posibilitan la movilizacién y la
consecucion de objetivos. Cierra el colectivo a un numero muy
pequefio, quienes hacen la gestion para si y otros beneficiarios
C3: Centra su énfasis en los recursos, la organizacion y las
oportunidades como medios que posibilitan la movilizacién y la
consecucion de objetivos

C4:  Interaccion  movimientos  sociales y  politica,
institucionalizacion.  Oportunidad: posibilidad de encauzar la
protesta

C5: Centra su énfasis en los recursos, la organizaciéon y las
oportunidades como medios que posibilitan la movilizacién y la
consecucion de objetivos

C6: Capacidad de los movimientos sociales para construir sus
propios significados y conceptos compartidos, de considerar el
mundo y desde alli legitimar sus posturas

Supuestos respecto al colectivo

C1: Sus bases sociales, como fundante y participacién activa
sobre el desarrollo de sus objetivos, mision y visidn desde las
mismas personas con discapacidad y sus familias.

C2: Relaciones establecidas con las instituciones
gubernamentales, amenaza se ubica en la construccion sus
propios significados y conceptos

C3: Relaciones establecidas con las instituciones
gubernamentales, amenaza se ubica en la construccion sus
propios significados y conceptos

C4: Encauza la protesta, posibilita la participacion e incidencia
politica y publica

C5: Centra su énfasis en los recursos, la organizacion y las
oportunidades como medios que posibilitan la movilizacién y la
consecucion de objetivos

C6: Sus bases sociales, como fundante y participacion activa
sobre el desarrollo de sus objetivos, mision y visidn desde las
mismas personas con discapacidad y sus familias.

Capacidades

Fuente: Elaborada por la autora con base a la informacién recolectada por entrevista

semiestructurada y documental en linea y en fisico facilitada entre el 2014 y 2016
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3.3 Aspectos relevantes de lo identitario de cada grupo o
colectivo

Desde lo que los convoca y sigue convocando, se encuentra la coincidencia con otras
identidades colectivas en lo que respecta a la estructura de conformacion desde su

misma constitucion:

*Se descubre aquello que desencadena la accién: situacion de desigualdad, falta de
oportunidades en los servicios, la presencia de barreras actitudinales y necesidad como
aquello que le es indispensable para vivir a plenitud.

*Compartida por un grupo de personas que se redinen e invitan a una accién colectiva.
*Centrando principalmente la atencién en los nifios y jévenes y sus familias, aunque
también aparece las mujeres, las victimas y adultos con discapacidad.

*Llama la atencion en estas OPcD la figura de la mujer, en quienes se instala y se
encuentra imbricada el rol de la esposa, la hermana y, principalmente la maméa quien

cuida, en lo que parece una responsabilidad exclusiva como cuidadora.

Ese dar respuesta en su estructura para estos colectivos, se encuentran encaminados a
producir efectos sobre la calidad de vida e inclusion social con la integracion,
reivindicacion, incidencia, autonomia, en el desarrollo de una vida digna para el sujeto y

sus familias y transformaciones sociales.

3.4 Configuracion de las acciones colectivas

Las acciones colectivas abren el espacio hacia la participacion politica y social, la
creacion de formas legitimas de pensar y concebir los problemas vy, alternativas de salida
a sus necesidades, su tratamiento y las formas de nombrarlos como contingencia para
encauzar la protesta y movilizacion, pero que se encuentran en la encrucijada que los
compromete con los mismos actores que incumplen con sus derechos y con quienes

centran sus luchas, por el autosostenimiento y posibilidades de actuacién del colectivo.

Asi que lo expuesto, abre un campo de vision de las OPcD participantes, en la que
permiten identificar los alcances que explican las posturas tomadas con el consecuente

logro de sus objetivos. Se encuentran aspectos que dan cuenta de las dinamicas



64 Discapacidad y accion colectiva en Santander, configuracion en algunas
colectividades

globales que sacaron de ese status quo a la poblacién, unas con mayores incidencias
gue otras, como se concreta en la Gréfica 3-2.

Gréfica 3-2: Cubo de vision de las OPcD

Principios de las OPcD

Situacion desencadenante
Grupo de personas

Fuente: Elaborado por la autora.

Sobre estas dinamicas de accion colectiva de las OPcD que se ocupa en el presente
estudio, dejan en evidencia lo politico y ético como ejes centrales instalados en la
demanda de los derechos humanos, que reflejan las multiples vulnerabilidades presentes
en las sociedades, de manera particular en la poblacién con discapacidad: desigualdad
social, violencia, falta de servicios, la exclusion, la falta de reconocimiento en territorio
local y la posibilidad de una vida digna, como primeras barreras para sus reivindicaciones
a partir del empoderamiento y el reconocimiento presentes como personas, ciudadanos y
lideres.

Algo mas por afiadir, est alrededor del colectivo como préactica social organizada que los
llevd y los lleva a funcionar de una cierta manera, aquello que se dice, que se escribe y
se hace sobre sus probleméaticas sociales, constituidas en unas segundas barreras para
su autonomia, independencia y desarrollo humano que, ha traido consigo interesantes
acciones en perspectiva de red social, pero que les ha exigido autoreconocerse y

reconocerse en sus propias acciones colectivas.
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Estas OPcD coinciden en lo que los enriquece, sus experiencias en la cotidianidad de la
colectividad en una historia de vida que beneficia y depositan una esperanza, tal y como
lo expresa uno de los miembros en C1: “la consideramos una historia de vida que ha
surgido de un suefio y que con constancia y empefio se ha ido cristalizando y
fortaleciendo, para seguir beneficiando a muchos nifios con discapacidad que tienen su

esperanza puesta en C1”,

Las expresiones ‘historias de vida”y “tienen su esperanza puesta en...”, concretan en el
discurso la oportunidad que da los colectivos a la otredad, en ese modo relacional de que
“‘nadie es otro, el otro es una posicion en el campo social’, es decir, asume la
responsabilidad de adaptarse o perderse en respuestas tradicionales o generar
alternativas ante los sujetos y la sociedad frente a la discapacidad para la superacion de

la lucha individual.

En la préactica, estan definiendo el tipo de vinculaciones con su entorno bajo la real
condicion y situacion de un contexto de los sujetos, para que como colectivos generen
conciencia en la sociedad en general hacia la inclusion, vislumbrada mas en la
convivencialidad, cuyos desarrollos cotidianos y la construcciones de sus historias, no se
reduzcan en un flujo de fechas y acontecimientos, sino con una relaciéon en un tiempo
cimentado entre la construccidon sociocultural en un contexto como colectivo y la

construccion individual (Vifiao Frago, 1994).

3.5 Relevancia de las acciones en la poblacién con
discapacidad

Los colectivos tienen inmersos la condicibn humana irrumpida y la discapacidad se
enmarca en la experiencia humana, problematizando la configuracion de las
sociedades con un sinnumero de produccion, significados y sentidos. Durante las
visitas a las OPcD participantes, surge el sujeto que rememora y olvida y unos
contenidos en el discurso que comparten desde sus comprensiones de la categoria
sobre la accién colectiva y lo que le subyace sobre discapacidad en esa interaccion
social, procesos de socializacién, practicas culturales y sus mediaciones y

mecanismos de lazos sociales.
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La discapacidad es una experiencia que se ha enmarafiado en el sujeto, en la que
convergen muchas de las situaciones de vulnerabilidad que viven los miembros de una
sociedad tan particular como la colombiana y la santandereana con el suministro de
imagenes categoricas del sujeto y el sujeto colectivo; pero, da la oportunidad a esos
sujetos ser agentes sociales con discurso que permite reproducirse y producir efectos

sociales.

En las Ultimas décadas, las OPcD regionales se han movilizado hacia esa construccion
de sujeto colectivo que entra en escena dentro de la multiplicidad de actores (otros
colectivos, instituciones, sujetos) en una sociedad que apenas transcurre por ese camino

del reconocimiento.

Dentro de ello, se ha generado una dinamica importante en torno a las acciones
colectivas desde los derechos humanos de las PcD hacia la mayor injerencia en la vida
publica y politica por parte del sujeto, con surgimientos de resistencias por las diferentes
formas de discriminacién, exclusion y opresion con importantes avances en la agenda
publica, en el caso particular desde aquellas organizaciones que surgen de las mismas

personas y sus familias.

En este ejercicio de rememoracion, la figura del sujeto-individuo es importante para la
reivindicacion, descubriéndose en su contexto, en su historia, tanto para la PcD, su
cuidador y su familia, por ende, se aborda el sujeto como centro y su posicion en el guion
ylo discurso en la accién colectiva y la discapacidad, que tensiona la relacién entre
individuo, el propio colectivo y la sociedad con el enfrentamiento entre lo intimo, lo

privado y lo publico.

3.5.1 Sujetos que rememoran y olvidan

La discapacidad se encuentra enmarcada en la experiencia humana y dibujan a la
sociedad en si misma y sobre el sujeto aun recae la responsabilidad puablica y define sus
vinculaciones con la sociedad y las respuestas sociales. Las practicas sociales y
comunicativas que se dan en los diferentes espacios donde los sujetos se mueven, tejen

los modos de ser y sentires que dibujan, forman su identidad y marcan sentidos y
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significados que le dan sustento a la vida en comdn, como lo expresa una mujer en

C4“en ese entrar a proyectar algunas cosas del reflejo de lo que somos”.

El mismo sujeto que después de todo sefala lo que hay en juego: su identidad, su
independencia, sus relaciones, su calidad de vida, su educacién, su empleo, todo esto
tan importante para hacerlo bien; al fin y al cabo, las PcD, sus cuidadores y sus familias
sélo quieren las mismas cosas que cualquier otra persona: amigos, relaciones, dinero, un
lugar propio, familia y la libertad de hacer las cosas que les gustan, quieren elegir, tener
control e independencia sobre sus propias vidas, como lo revela en las palabras de las

participantes de C4:

“...hay que mirar qué hacer, estudiar, hay que prepararnos, hay que instruirnos,
desde ese momento parte esa primera barrera de convencer, que salgamos, que
hagamos cosas, que no nos quedemos encerradas en nuestras casas, que se
desarrollen actividades en igualdad de oportunidades de género...pero pienso que
salir es eliminarlas todas...... debo salirle al mundo, la sobreproteccion de la

familia.... que elimine sus barreras, que se sientan auténomas...”

Estos sefalamientos saltan frecuentemente en el discurso tanto de las PcD como en las
personas sin discapacidad. Lenve, Sercambe y Reeve (2002) ponen sobre la mesa esa
naturaleza unitaria con el reconocimiento de la identidad diferenciada y se cuestiona
sobre ¢qué lugar ocupa el sujeto en los estudios de la discapacidad?, en el presente
estudio se entrevé paralelamente un interrogante ¢qué lugar ocupa el sujeto en los
colectivos? ¢ Y de los colectivos regionales en el &mbito nacional?

“

C1, C3 y C5 concuerdan con la manifestacion . cambié mi vida...” y, se encuentra
frente a esta expresion “... se puede decir que soy casi fundadora...”, esta ultima referida
por una mama de C1, que refuerzan las profesionales en C1, C3 y C6 al pronunciarse

“

sobre la situacion en la que se encontraban los nifios y jévenes “...tenia los nifios
encerrados en sus casas.... la gran necesidad de acompafamiento a las mamas y
familias”. Tras estos enunciados, se vislumbra la imagen de aquel que es marginal en la
figura de la otredad como entidad pasiva del dominado, advirtiendo, alin se encuentran
con aquellas necesidades basicas que, en algunos casos, se redescubren para ser y

hacer de una colectividad, con un principio en el deber de cuidarse y apoyarse.
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Aqui conviene detenerse un momento, el sujeto se redescubre en su reclamo de
reivindicacion, pero se pierde en su cotidianidad al ser cuidado y/o ha de cuidar, sus roles
se subordinan porque no cuentan con un proceso de transicion que lo lleve a enfrentar de
la mejor manera las experiencias y vivencias de la discapacidad. Ese reclamo -
acogiendo lo que sefala Merriman (2009)-, entra como un vehiculo necesario hacia una
mayor inclusién social y la igualdad de las PcD, con un progreso significativo en el apoyo

efectivo para alcanzar su potencial (p. 3).

Uno de los miembros quien tiene no mas de un afio en C1 refiere: - “aqui me gusta esto
con RBC, aqui traje al nifio y uno mismo trabaja mano a mano con la profesional y no
como en oftras instituciones que lo dejan afuera™ EXxperiencia que es reforzada por otro
miembro del mismo colectivo, con referencia sobre las muchas luchas que ha asumido
con la nifa: -“el papa no estaba de acuerdo con las terapias, mientras que yo luchaba

para las terapias y que aprendiera a escribir’-.

Ademas, aparece aquella imagen sobre quienes recae mayoritariamente la
responsabilidad de un miembro con discapacidad de la familia que resurge en el
colectivo: la mujer, esa atencion y cuidado que transfigura el dominio de ser mujer
avasallandola en el rol de cuidadora, por encima del ser miembro de una familia, el de

madre, el de esposa, el de ser mujer.

“Ha sido de mucho apoyo, siempre estoy ayudando a liderar actividades y me genera
tranquilidad, los compafieros que conozco son a los méas viejos de estar aqui, los
nuevos apenas estoy conociendo, hay muchas mamas, casi no hablo con las mamas
nuevas. Con las mamas ahi nos contamos que el nifio tiene esto, aqui hay nifios que
han caminado, y nos da alegria cuando logran caminar. Una de los nifios no
caminaba y aqui caminé y tiene 14 afos y estd estudiando, ya no vienen aqui y la

mama se enfermd”.

Adviértase que, a pesar de lo expuesto, la participacion de los padres de estos nifios con
discapacidad, reafirman ese valor del cuidador del que sefalara Kittay, en el que se
transfiere a aquellos que son cuidados con la vinculacion por las relaciones vitales, de

atencion y por la necesidad de ser cuidados como conductos de valor.
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El cuidado amoroso de quien se comporta maternalmente, no es suficiente que se vea a
las PcD con mayores compromisos fuera de aquellas relaciones que dan valor a su vida,
como lo dan también a la nuestra, pasar mas alla la mirada como objeto vulnerable que
no viera en ella la persona valiosa que realmente es, seria deshonrarla como individuo
que tienen valor en si mismo. Este valor es inherente a ella no porque sea capaz de
emitir juicios propios de la razén practica, sino porque ella es un ser quien ha llegado a
ser quien es gracias al cuidado amoroso de una persona que la ha tratado

maternalmente, una persona que tiene en si misma la fuente de su valor (Kittay, 1992).

Acaece, no obstante que, se redescubre a esas cuidadoras como el sujeto en su
reclamo, reclamo que también comparten con sus hijos con discapacidad, el sujeto
carente 0 con necesidades basicas en su espacio privado —la familia- y, como se

sefialara sobre el vislumbramiento de su futuro.

En las vinculaciones de los sujetos con la realidad y el grado de elaboracién y valoracion
de las distinciones sociales internas -algunas expuestas y otras postergadas-, dentro de
esa construccion de sociedad, convergen diferentes realidades que se encargan de
desenterrar y rasgar de la existencia los silencios y velos de las injusticias, las
inequidades y el sometimiento del control de la vida de cada uno, de todos y de la
humanidad, aun de las personas sin discapacidad, como dan cuenta las mujeres que
participaron en los colectivos, preocupadas sobre sus propias vidas, en un ciclo natural
de envejecimiento, sin vislumbrar a futuro quién les proporcionara ese cuidado amoroso

que sus hijos demandan para su dignidad y valor como seres humanos.

Aspecto coincidente con lo mencionado en la presentacion de su libro por Maria
Alfonsina Angelino (2015), en el que existe una legitimacioén “acerca de la discapacidad
como enfermedad crénica, lo femenino como naturalmente volcado al cuidado y lo

doméstico como naturalmente femenino”.

Hasta aqui, se descubre que los colectivos son claros sobre lo que los convocé y les
sigue convocando, sobre esa “gran necesidad de acompafamiento a las mamas y
familias” y, que se afirma en las conversaciones que predominan en las cuidadoras “con

las mamas ahi nos contamos que el nifio tiene esto”.
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C1 en su representante legal refiere “C1 era la posibilidad en ese momento para una
poblacion muy vulnerable de estrato muy bajo 1 y 2 que tenia los nifios encerrados
en sus casas y mucho desconocimiento sobre sus nifios fueran igual que los demas.
La idea es de MR que fue invitada por una PcD del norte y conoci6 la situacion e
identificado en su trabajo comunitario se dio cuenta de la gran necesidad de

acompafiamiento a las mamas y familias”.

El sujeto sigue en su papel de basqueda de proteccién y lazos de apoyo centrado en ese
paternalismo que ha promovido dependencia y poco se expone su mencion en los
discursos; ademas, se encuentran pocos o nulos acercamientos del conjunto de la familia
desde los otros miembros a las OPcD, quizas ¢cémo una manera de resistencia a la
invasion de su esfera privada dentro de la colectividad? Es decir, la filiacién se queda en
la respuesta a esa necesidad imperativa del acceso a los procesos de rehabilitacion y
vinculaciones a sectores donde pueda obtener mayores beneficios de lo que puedan

ellos ofrecer.

Cabe entonces sefalar, la visibilizacion de la barrera actitudinal desde la misma persona
y su entorno mas proximo, la familia, para la autonomia y la independencia, reforzado
este asunto por C4, en el que el temor de y hacia ellas en sus familias siempre esta
presente y, que ve la oportunidad de vencer como sujeto en su esfera publica dentro de

la colectividad.

Al respecto conviene decir, se pone en juego esa transformaciéon de lo personal que en
algunos casos pareciese no estan dispuesto a dichas trasformaciones confrontado en las
OPcD. Estos colectivos son espacios que le permiten quebrar esa privacion,
subordinacion y opresion que su entorno mas préximo, intimo y familiar no les ha
proporcionado, las mamas lo reiteran constantemente en su lenguaje “es mi segundo
hogar, somos como una familia”, pero C4 lo reitera en clave de transformaciones: “no se

gueden encerradas, hay que salir a vencer esas barreras”.

Las experiencias frecuentes que saltan en los recuerdos son las veces que pudo ser
lanzado sobre los procesos de rehabilitacion y las vivencias de la discapacidad, sin una

transicion que le permitiera transformarse para apoyar a su hijo dentro del mismo
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proceso como parte de las estructuras microsociales y macrosociales, dejando expuesto

aquello que abandond.

En este punto, la discusion redescubre otras formas de dependencia, vulneracion,

exclusion y opresion:

(a) Se encuentra la denegacion de la esencia de la persona de la mujer entre las esferas
publicas y privadas de su desarrollo personal oculto, encubriéndose en la
“supermujer”. Aquella mujer, la cuidadora de sus propios hijos con discapacidad, la

Unica responsable en la toma de decisiones frente a su hijo “discapacitado”.

En contraposicion, queda la inquietud de aquellas mujeres con discapacidad
encasillada en un primer momento con la infantilizacion del cuidado y, en segunda
instancia, enfrentada a la superacibn que ingresa como término perverso para
reforzar el mito de la invencibilidad, asumiendo en silencio el emprendimiento de un
largo camino de soledad vy, quizas de frustracion como lo sefiala Betty Friedan en su
libro ‘The Feminine mystique’ publicado en 1974, sobre aquello que llamé el

“problema que no tiene nombre”.

(b) La familia como institucién que se debate en esa relacién publico-privado, al sacar a
la luz la experiencia de la discapacidad. Es un escenario central donde se origina la
interpelacion del sujeto en sus interseccionalidades y que se mantiene en lo privado
segun refiere los diferentes participantes de los colectivos, principalmente C2: los
miembros de la familia de una PcD, no se vinculan como tal en este proceso, pues
esta hace parte de la esfera mas intima, es su espacio personal que sienten no puede

ser violentado.

(c) El sujeto diferenciado que no se queda exclusivamente en la PcD.

Asi se infiere, los colectivos dan la oportunidad en la reivindicacion de esa identidad
diferenciada que se encuentran en la poblacion con discapacidad, en el sujeto-individuo,
gue tensionan al mismo sujeto y la sociedad, al sistema y el entorno, la universalidad y la
particularizacion, la homogeneidad y heterogeneidad, escondida en las relaciones de

control, poder y resistencia.
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Paralelamente, se ubica al sujeto-colectivo que exterioriza la cotidianidad que le hace
mas cercana a estas realidades regionales, locales, domésticas. Surge un interrogante:
¢,cémo las propias OPcD que poco aparecen en escena son subordinadas frente a la
construccioén colectiva de sus comprensiones que irrumpen en los diferentes escenarios y

ambitos territoriales?

En las OPcD participantes, la identificacién y analisis de los elementos y aspectos
relevantes de su identidad colectiva a partir de sus miembros, se encuentran
predominantemente en funcién de los sujetos historicos protagénicos. Aguellos sujetos y
familias que han sido constantes y han exteriorizado su movilizacion en favor de la
poblacion marcan una dinamica en la que se dibuja su contexto en las luchas, encuentros
y desencuentros, miedos, ilusiones y suefios mas intimos de los propios sujetos,
referidos como “...ellos son los que mandan aqui, ellos son los duefios” en los dialogos
C1,C2,C3,C5yCe6.

La memoria y los recuerdos en las narraciones de los colectivos exteriorizan sus
encuentros entre lo publico y lo privado: entre lo que debe trascender a lo publico y la
propia dindmica social de la OPcD. Entonces, los recuerdos no solo tienden a borrarse,
sino que se modifican, aumentan o se degradan: la memoria y la identidad se sustentan y
existe la negativa a recordar aquellos momentos que fueron atravesados por
sentimientos dolorosos o incertidumbres, mas cuando se depositaban las confianzas en
figuras representativas, confianza de por si, ya deteriorada como parte de los
encubrimientos sociales, que amenazaba sus luchas y resistencias por aminorar sus

vulnerabilidades.

Dentro de las narraciones, se hace poco evidente las memorias colectivas en las
OPcD participantes constituyéndose en la mayor barrera para el fortalecimiento en el
sujeto-colectivo, relevante esta circunstancia para los colectivos que deben
convertirlas en elementos fundamentales de construccidon de significado y sentido
como propio y exclusivo de lo humano, con la oportunidad de intervencion politica y
social y la creacion de formas legitimas de pensar y concebir esta realidad social,

como es la discapacidad.
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El anterior hallazgo se argumenta desde la vinculacién de los sujetos con las OPcD que
no esta determinada bajo el concepto de acciones colectivas en si mismas: su identidad
en los colectivos se enfrentan a la figura de los procesos de rehabilitacion y, mucho mas
en el niumero de terapias que han de realizarse en la representacion del beneficiario, se
promueve dependencia por la debilidad presente en sus lazos de apoyo o0 como se
sefialaba anteriormente en la debilidad de unos procesos de transicién frente a la

basqueda de la dignidad para los sujetos humanos involucrados.

Entonces, esta posibilidad de la construccion de memorias colectivas en su pasado y
presente como en sus expectativas, se estan dando como mecanismo de proteccion
individual y/o colectiva o la necesidad de proximidad a unos sujetos historicos
protagonicos de las mismas personas vinculadas en las OPcD, sin desconocer sus
liderazgos comunitarios que determinan sus acciones de manera individualizada e

impactan las condiciones de produccion que se abordan en el siguiente apartado.

3.5.2 Guiodn ideoldgico y los contenidos

La dificultad en la sistematizacion de la experiencia es una de las debilidades y
amenazas que presentan los colectivos con el riesgo de ocultamiento o disipacion de los
procesos transformacionales. Estas experiencias han estado supeditadas a la
acumulacion de informes en el cumplimiento de actividades y acciones sociales

desarrolladas a lo largo de su historia.

De los colectivos participantes, s6lo C1 presentaba sistematizacion de experiencias
elaboradas en dos afios diferentes 2007 y 2009, cuyos resultados sobre los procesos
vividos fueron confrontados y establecieron sus reflexiones e interpretaciones, a partir de
tres categorias fundamentales: (i) percepciones sobre las PcD, (ii) aprendizajes y (iii) los
impactos de C1 (ver Figura 3-2).
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Figura 3-2: Sistematizacion de experiencias C1, 2009.

Aprendizajes Perce;;:éoggg sobre

De Integracion a Inclusion
en la comunidad

" Impacto OPcD en la
sociedad (PcD,
familia y comunidad)

Los resultados recogidos partieron de la conformacién de grupos focales de los sujetos
involucrados: nifios y jévenes con discapacidad, las cuidadoras y sus familias, los
voluntarios y miembros de la comunidad con evidencia sobre las transformaciones
actitudinales de vinculacién en la sociedad, reconocimiento de este grupo de nifios y
jovenes miembros de sus comunidades y cambios personales en cada uno de los

miembros de C1.

Las transformaciones que identificaron llevé a C1 como colectivo comenzar un proceso
de afianzamiento de sus acciones de sociales a colectivos en coherencia con los
discursos, tomandose un poco mas de un lustro para el cambio del nombre del colectivo
pasando de “para su integracién en la comunidad” a “para su inclusiéon en la comunidad”,

bajo el enfoque de derechos promulgado en la Convencion (ver Cuadro 3-2).
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Cuadro 3-2: Matriz a partir sistematizacion de experiencias en C1

Categorias en C1

Hallazgos en C1 en 2007

Hallazgos en C1 en 2009

(i) Percepciones
sobre las PcD

"2007, 31.5% consideraban
la discapacidad como un

*una persona que no
puede hacer nada’ y que

obstéculo para la vida

‘foca ayudarlo’

*2009, la mayoria de

las personas
hablaron de las
personas con

* reconocimiento de un
proceso de adaptacion

* una madre comentd
como le_veia como una

*2007, (63%) la  *alguien ‘casi_normal y discapacidad en desilusion, una _ gran
consideraban una_razén ‘algo muy especial que término mucho més  dificultad al principio, pero
para sequir viviendo requiere de mucho amory  positivo, que era un  que ya lo ve como una
mucha atencion’ ‘regalo de Dios’ que  oportunidad
les deja ensefianzas  *2009, siempre vieron la
*es algo natural, solo que y les dan animo. discapacidad  asi, la
nacié con alguna mayoria dijeron que si_
enfermedad ‘regalo de Dios”

(i) Aprendizajes “las personas con *debe ser fratado como *que las personas *todos los seres humanos,
discapacidad tienen tal, en igualdad de que dicen ser necesitan de todos, que el
capacidades como ofro ser  derechos y oportunidades  “normales”,  tienen medio es el que se debe
humano mas discapacidades, adaptarse a las personas

fisicas, sociales con discapacidad  para

*asunto  de  derechos faciitarles  que  sean

humanos y de funcionales, que deben

responsabilidad social. haber cambios de actitud
social

(iv) los *Avances positivos en los  *C1 un sitio ‘donde hacen *Calidad de los *Ayudarles a entender

impactos de C1 PcD C1: “ha rendido mas”,  caminar a los nifios’ servicios dados, por mejor la discapacidad a

“ha servido muchisimo”, el
caminar del nifio mejord,
*Sensibilizarse  ante  la
necesidad del otro y frente a
la discapacidad, la ardua
labor del trabajo
comunitario, a crecer como
ser humano, a valorar lo
que se tiene y aprender a
compartir con los demas y a
ver que la vida siempre
brinda nuevas
oportunidades.

*Independencia funcional:
el nifio ya se viste 0 se
traslada solo

*Apoyo y la unidn familiar,
son el centro y el pilar en
la rehabilitacién, que los
obstaculos presentes a la
familia, por el rechazo
social, es una barrera,
pero que las madres de
C1, a pesar de las
dificultades, estan
dispuestas a aprender y a
trabajar por sus hijos y
regalan una sonrisa a sus
nifios y las personas que
les colaboran

las  oportunidades
brindadas, por la
informaciéon y las
capacitaciones  que
dan a los nifios y los
familiares.

*" El que conoce C1

se enamora’, ‘las
personas que
frabajan ala se

enamoran de lo que
hacen’, “logra
sensibilizar y a la vez
apoyar’, “brindan
ayuda, colaboracién
y orientacion” “es un
apoyo, un servicio a
la comunidad”.
*2009, cambiado la
percepcion de la
gente de la
comunidad hacia los
nifios que tienen
discapacidad

través de las informaciones
dadas, favorecido por el
acercamiento  de  los
profesionales.

*Cambios de habitos,
mejoramiento  de  la
nutricion,  manejo  de
tiempo, desarrollar  su

paciencia y su tolerancia
no solo frente a su hijo sino
frente a todos.

*Se ve mas nifios con
discapacidad en la calle,
estan presentes en mas
espacios publicos, lo que
da méas oportunidad para
que socialicen entre ellos,
pero también para que la
gente de la comunidad

tenga mayor
sensibilizacién hacia la
discapacidad.

Fuente: Matriz elaborada a partir de la informacion suministrada por el colectivo C1

Con ello, sale a colacion voces que dan cuenta de como se dibujan las comunidades frente a

esta realidad desde la mirada de un colectivo, que los deméas deben considerar como esas

abstracciones del discurso de la otredad y alteridad en la posicion que vincula otras

realidades enmarcadas en un contexto regional, asunto que advierte la dificultad de los
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colectivos en entenderse sobre sus acciones y, la importancia para el conocimiento de las
propias realidades sobre su acontecer natural con un tejido social, humano y geografico

COMo un asunto ético y politico, en una accion implicada en producir el mundo.

Dentro de las abstracciones halladas en los colectivos se encontraron que la percepcion de

quién era o son las PcD corrieron el velo de la vinculacién instalada del sujeto aun desde su

espacio privado, la familia, con manifestaciones como ‘una persona gue no puede hacer
nada y que toca ayudario”, alguien “casi normal”, “algo muy especial que requiere de mucho
amor y mucha atencién” y, otra expresion “es algo natural, solo que nacié con alguna
enfermedad”. En sus expresiones quedd claro, como se definia a la persona en relacion a

sus capacidades y la dificultad en el entendimiento de una realidad que no se especifica.

En C1, dos afios después de realizar su primera sistematizacion de experiencia el mismo
colectivo se encontré con cambios en los lenguajes y discursos por parte de las familias
frente a sus propios hijos y familiares. En los hallazgos para este estudio, se hace evidente
la continuidad en las transformaciones: “ya no nos echamos la culpa”, pero incomoda cuando

le preguntan por el nifio con manifestaciones como “esta enfermao”.

En el didlogo con los participantes de C1 y C2, comparten dos experiencias que fueron

narradas de la siguiente manera:

“...me pongo a pensar de una nifia que tenia algo de una médula con padres jévenes y
estaba una lista para operar, costaba inscribirla 29 mil en Medellin y ellos querian hacer
eso por su nifia y, ella ya murid, pero valoraban su hija, como no valorar sus propios

hijos, le ensena tener paciencia y fuerza y superar duelo” (participante C1).

‘La dinamica de familia no entienden esto y no se ha preparado para esto y, como he sido
autosuficiente, ellos no ven ningiin motivo que este metido en esto, falta mucho por hacer el
tema de integrar el ndcleo familiar, siempre se constituye un problema porque no se ha
sabido manejar la situaciéon, al no conocer el procedimiento de lo que hay que hacer.
Primero cuando la persona queda con discapacidad, lo llevan a todas partes, pasan 2 0 3
afios, estan mamados y como no sé nos ha preparado por el tema de aceptacion, viene la
agresividad. Termina en una batalla campal, es un problema de procedimiento, alli se
necesita un profesional y debe estar las dos: PcD y su familia. La RBC busca articular esto

y Su entorno en sociedad, por eso es tan importante la RBC” (participante C2).
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Queda en evidencia ese modo relacional de los sujetos, muchas veces subordinado a
expresiones surgidas en la estructura social desde la perspectiva médica. Empero, también
se expone la propia valia de un ser humano, por un lado, de unos padres que le demostraron
en su lucha para darle todo lo posible para que su hija tuviese dignidad hasta dltimo
momento con lo expuesto por C1y, lo preocupante por el otro lado, la vulneracion de dicho
valor ante el desconocimiento de las realidades que comparten territorios en una sociedad

carente de unos principios de cooperacion.

Uno de los participantes de C1 consideraba en su hijo como “nifio especial” en su ser
carente y otro de C2 ‘realmente antes del accidente ni siquiera era el concepto de
discapacidad aparecia en mis términos, para mi no eran visibles”. Quizés, la expresion
mas descriptiva la refirié otro de los participantes de C1: “uno anda asi, sin darse cuenta,

y hay tantos nifios con tantas discapacidades y patologias...”.

Se revela por varios de los participantes de los colectivos, ese contenido del sujeto que es
anormal desde un canon social que se extiende muchas veces a otros miembros de la

familia, reproducidos socialmente desde los referentes institucionales en sus espacios.

C2, padre de unos bellos hijos, 3 nifias y 2 nifios, separado, que, como dijera ‘parte de la
separacion fue la condicién del trabajo social, es mas que si la persona no tiene el mismo
concepto social aparecen las dificultades”, expone que la familia dificilmente entra a
participar en las colectividades, y, “en el diario vivir el concepto y percepcion nunca ha
estado frente a esta realidad y la participacion en colectivos, se identifica el tema social, de

pronto un cambio, pero eso no quiere decir, que la persona hace parte de ese cambio”.

Sobre el mismo punto, C3 expresa que esta cooperacion parte desde la misma familia,
quienes, de alguna manera, incrementan la culpabilizacion a la mujer, no sélo por tener un
hijo con discapacidad, sino a una eleccion errada en su pareja culpable de la herencia,

guebrando la dignidad individual y la de un hogar.

La discapacidad procede de una vision del mundo que da mas importancia a unos cuerpos
que a otros y privilegia unas mentes en detrimento de otra, lo que fundamenta la idea de que
la discapacidad es consecuencia de los prejuicios sociales y al fracaso de la respuesta de
una sociedad a las diferentes capacidades y exigencias corporales (Eva Kittay, 1992),

razones que dieron origen al modelo de lo social, configurando esta realidad en el marco de
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lo politico y, no reducida a un hecho natural inevitable en palabras de Abberley (2008: 41),
gue hace visible un problema de distincién conceptual clave, pero es quizas el punto ciego

en la carga politica e ideoldgica de los colectivos participantes.

Cuando se regresa en la historia sobre la comprension de la discapacidad, alli, se
encontraron a los sujetos tan visibles que, les ubicaron velos, apareciendo los bobos, los
jorobados, los tullidos, los mancos, los tuertos, los tataretos, otros mas. Actualmente, el
andamiaje conceptual gira en las practicas discursivas referidos desde la Convencion; sin
embargo, en lo experiencial sigue en una conmocion estructural con el replanteo del

sentimiento de si, de la identidad del sujeto, dando la batalla a lo impuesto.

Hasta aqui, dan cuenta que las motivaciones expresivas sociales instala el estigma como
modo relacional enfrentadas a la identidad de la accidon colectiva bajo las reclamaciones y
luchas de la poblacién: su lucha reivindicativa esta pasando desde la instrumentalizacion de
la condicion y situacién en la satisfaccion basica de la necesidad humana, al cuidado de la
PcD para C1, C2, C4 y C6 que, sacude al sujeto en la autodeterminacion; ademas, para C1
existe una marcada lucha en la descolonizacién de unas practicas a partir de la estrategia de

rehabilitacion basada en la comunidad — RBC.

Con lo expuesto, las acciones colectivas se centran en ese funcionalismo estructural y
movilizacién de recursos que los obliga el mismo sistema a reproducir contenidos en una
realidad social 0, en algunos casos mas que en otros, se ubica una distincién entre
insuficiencias y discapacidad como respuestas compensatorias, revelando jcomo se cifran

en el sujeto muchos aspectos y sentimientos de la comunidad!

Un miembro del C2, manifiesta “estuve dos afios inicialmente con un poco de aprendizaje de

liderazgo social y trabajo con comunidad y en_ese entrar a proyectar algunas cosas del

reflejo de lo_ que somos, también de la juventud y otras personales, me alejo de C2, pero

luego termine regresando”.

Se reitera “en ese entrar a proyectar algunas cosas del reflejo de lo que somos, también de
la juventud y otras personales” en el que coincidieron tres de los colectivos C1, C2y C4. La
identidad social no siempre se construye mediante un proceso racional de acumulacion de

evidencias, el punto de vista subjetivo es crucial para sus luchas reivindicativas (Aguiar & De
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Francisco, 2007), en la que se entabla un contenido y, mas, un discurso ideoldgico; pues es
desde éste, donde un agente social se reproduce y produce efectos sociales, entonces, se

puede hallar los agentes sociales inmersos en unos colectivos, que debe ser el propio sujeto.

En el caso de los seis colectivos, la determinacion del contenido sobre la realidad que aborda
para legitimar posturas desde sus acciones, mas alla de las estrategias, no fue facil, aunque
se destaca C1, C4 y C6 con mayor claridad en su contenido ideoldgico, con capacidades
para construir sus propios significados y conceptos compartidos, de considerar el mundo y
desde alli legitimar sus posturas, en C4 ve la posibilidad de encausar la protesta desde la

interaccion de los movimientos sociales y politica con la institucionalizacion.

En C2, C3 y C5 tienen més una ruta desde lo que le representa el colectivo para un grupo de
personas con sus beneficiarios que contenido ideoldgico con sus acciones, centrando su
énfasis en los recursos, la organizacion y las oportunidades como medios que posibilitan la
movilizacién y la consecucion de objetivos, cerrando el colectivo a un nimero muy pequefio,

quienes hacen la gestion para si y otros beneficiarios, como lo expresa C2:

“El concepto de asociatividad no esta claro y, se asocia pensando ayudar a otros, pero no
revisa como puede cambiar la propia, si mi vida mejora puedo ayudar a los otros”,
ademas afiade que, ‘uno inicia con muchas ganas, mucho entusiasmo, pero hay un
momento que las personas se cansan al no ver resultados a corto plazo, de largo plazo.
Hubo unos reajustes de la asociacion nuestro compafiero era el presidente, luego fue
otro y, el tema de los recursos es muy importante en ese como retribuir econémicamente,

pensar en asumir lo administrativo, la gestion...”.

Los colectivos, por tanto, son espacios que determinan la accién conjunta desde unos
factores implicitos cognoscitivos, afectivos, relacionales que van en un conjunto de creencias
y valores, cuya base comienza con lo que ingresa el sujeto a los mismos, sin embargo, este

mismo conjunto le puede ser adverso frente a aquello reivindicativo.

Sobre esta determinacion conjunta, se halld en C1 un andamiaje desde integracion a
inclusion social con participacion del colectivo en acciones que se han conducido hacia las
transformaciones politicas, éticas y sociales con participacion en construcciones de politica

publica regional y local y, en espacios como los centros comerciales y académicos.
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En C3, su andamiaje técnicamente instrumental cuyas participaciones no son claras en el

marco de los derechos humanos, bajo la comprension del “discapacitado” en la persona con

limitacién funcional, pese a las oportunidades que tienen con vinculaciones de otros actores

de carécter institucional y gubernamental.

Con C4 y C5 la autodeterminacion y la vida

independiente han centrado sus luchas en sus espacios mas privados con trascendencia y

vinculos con actores sociales que representan imagenes de poder y C6 en la capacidad

humana en los esfuerzos de la valia humana (ver Cuadro 3-4).

Cuadro 3-3: Supuestos Vs. Qué es lo que estan haciendo en los colectivos participantes

Supuestos respecto al colectivo

C1: Capacidad de los movimientos sociales para construir sus propios
significados y conceptos compartidos, de considerar el mundo y
desde alli legitimar sus posturas

C2: Centra su énfasis en los recursos, la organizacion y las
oportunidades como medios que posibilitan la movilizacién y la
consecucion de objetivos.  Cierra el colectivo a un nimero muy
pequefio, quienes hacen la gestion para si y otros beneficiarios

C3: Centra su énfasis en los recursos, la organizacion y las
oportunidades como medios que posibilitan la movilizacién y la
consecucion de objetivos

C4: Interaccion movimientos sociales y politica, institucionalizacion.
Oportunidad: posibilidad de encauzar la protesta

C5: Centra su énfasis en los recursos, la organizacion y las
oportunidades como medios que posibilitan la movilizacién y la
consecucion de objetivos

C6: Capacidad de los movimientos sociales para construir sus
propios significados y conceptos compartidos, de considerar el mundo
y desde alli legitimar sus posturas

¢ Qué es lo que estan haciendo?

C1: Integrar a incluir nifios con discapacidad dentro de su contexto
social a través de la RBC: programa de salud, de educacion, social
con los colegios (ajustes razonables, acciones afirmativas),
incidencia cultural y politica, movilizacién social hacia la inclusion,
empoderamiento e incidencia politica

C2: La procura de acciones hacia la calidad de vida e inclusion
social para unos beneficiarios que confrontan reconocimiento e
incidencia para lo que se forman continuamente: incidencia social y
politica

C3: Procesos de rehabilitacién es la accién mas fuerte para los
adultos, personas con discapacidad en extraedad con actividades
curriculares no formales, incidencia en lo cultural como su mayor
fortaleza

C4 Reivindicacion de la mujer con discapacidad en sus derechos
como enfoque de género con incidencia politica y de inclusion
laboral participando en comités consultivos

C5 Acciones orientadas hacia el fortalecimiento/autonomia y vida
independiente de las PcD, incidencia en los jovenes en la transicion
a la vida adulta en la inclusién educativa y laboral

C6: Servicios y el apoyo para otras familias basada en las
estrategias de RBC, con el nucleo familiar como protagonista:
inclusién educativa y laboral

En todos los colectivos salta a la luz, los &mbitos intimos y privados frente a lo publico,

qgue instala la reflexion sobre discapacidad en los miembros de las propias familias,

trayendo a la conciencia: ¢en qué sociedad se mueven los sujetos?, abre en el discurso

la coherencia desde los mismos colectivos como lo dejo expuesto C2:
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“Hay una cosa frente a los movimientos que se generan, hay muchos lideres a nivel
nacional o muchos movimientos 0 muchas organizaciones que fundamentan sus
argumentos en todo lo contrario que se hace y, solamente se queda en el discurso de

no estar de acuerdo, pero no han hecho nada”.

Hasta este punto, los colectivos se encuentran en el medio de un campo de batalla en las
reivindicaciones, mas cerca de un reconocimiento a sus diferencias que a conceptos llenos
de autoridad o andamiajes conceptuales que apuestan por discursos y/o practicas
discursivas en todos sus espacios, en esa posibilidad de una produccién y reproduccién de
valores, pero, aun sin consensos Y, si, mas desde lo privado y en el refuerzo de relaciones
de poder, siendo la discapacidad una realidad donde convergen diferentes realidades y en el

sujeto se hace el cuestionamiento de los valores humanos.

Las OPcD descubrieron este espacio fundamental en la construccién de significado y sentido
de la discapacidad vy, tras de ello, sus constructos ain en los modelos de comprensién que
puede ser instalado en la sociedad, ya que, corresponde a una construccién social y marca a
su colectivo como a la poblacién que busca su dignidad de seres humanos, como Rawl
sefiala: la dignidad de los seres humanos reside en la condicién de hombres conscientes de
su propia valia en una sociedad caracterizada por los principios de una cooperacion social
justa (Sherlaw & Hudebine, 2015).

Asi, las acciones en los colectivos pareciesen reforzarse en las de tipo indemnizatoria, en la
basqueda de la reparacion del dafio (cuatro de seis), mas que en las reivindicaciones, lo que
la aleja de la figura de movimientos y las acciones de caracter colectivo, reduciendo sus
contenidos y discursos ideoldgicos en practicas discursivas que, no favorece la configuracion

en esta realidad y las transformaciones culturales.

Probablemente, esta situacion se debe a que los colectivos se debaten entre los guiones de los
conocimientos, las creencias, las complejidades sociales y los procesos de socializacion en la
cultura interna de los colectivos, que llevan a acciones y ubicarse en espacios, que enfrenta
acciones manifiestas frente a silencios y resistencias que, pone en evidencias muchos

intereses personales, colectivos y de poder.
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C1 y C2 coinciden sobre las diferentes etapas que han atravesado en este camino:
“en el principio sin la experiencia y el conocimiento suficiente para poder transformar
las condiciones en las cuales se encontraban las personas con discapacidad y sus
familias, sin el conocimiento de experiencias de otras comunidades en la misma
labor, pero dispuestos y siempre abiertos a aprender e intercambiar conocimientos y
experiencias para lograr un objetivo muy claro que es la integracién de los nifios con
discapacidad en la comunidad. Asi fue como poco a poco se fue construyendo el
modelo de Rehabilitacion Basada en la Comunidad (RBC)".

Los colectivos regionales dentro de este contexto de la discapacidad, también afrontan
ese modo relacional para posicionarse en el campo social desde un discurso y sus
practicas discursivas ante los referentes institucionales y colectivos regionales como del
ambito nacional, pero es aqui, donde sus capacidades surgen para seguir sobre aquello
gue los convocé y lo que los sigue convocando, hallando que las bases sociales de los

mismos Yy las relaciones establecidas posibilitan la participacion, encauzamiento de la

protesta y la incidencia politica y publica y, la movilizacién de recursos (ver Cuadro 3-4).

Cuadro 3-4: Capacidades Vs. Qué los convoca en los colectivos participantes

¢ Qué los convocd? ;Qué los convoca?

C1: Situacion de desigualdad social y falta de oportunidades
dentro del proceso de rehabilitacién en la que se encontraban los
nifios con discapacidad de escasos recursos y sus familias que
pasa de la integracion a la inclusion en sus acciones y
planteamientos

C2: Personas victimas de la violencia,
discapacidad y adulto mayor

C3: La organizacion fue establecida en respuesta a la falta de
servicios y de la ayuda para las PcD, en busca de mejorar la
calidad de vida de sus asociados

C4: La actitud de exclusién en un espacio de participacion a la
mujer con discapacidad, fue el detonante para invitar a la accion
colectiva y el surgimiento OPcD

C5: Necesidad territorial de colectividades desde los jovenes de
PcD basada en Rehabilitacion Basada en Comunidad (RBC),
principalmente al componente de fortalecimiento/autonomia

C6: Necesidad fortalecer y forjar proyectos de vida de las
personas con Sindrome de Down y sus familias hacia la plena
inclusion familiar, escolar y social y el desarrollo de una vida digna
y normal

en situacion de

Capacidades

C1: Sus bases sociales como fundante y participacion activa: el
desarrollo de sus objetivos, misién y vision desde las mismas
personas con discapacidad y sus familias

C2:  Relaciones establecidas con las instituciones
gubernamentales y la formacion en liderazgo y experiencias
C3:  Relaciones establecidas con las instituciones
gubernamentales, amenaza se ubica en la construccidn sus
propios significados y conceptos que poco se abren a otros
espacios de participacion

C4: Encauza la protesta, posibilita la participacion e incidencia
politica y publica

C5: Centra su énfasis en los recursos, la organizacién y las
oportunidades como medios que posibilitan la movilizacién y la
consecucion de objetivos

C6: Sus bases sociales como fundante y participacion activa
sobre el desarrollo de sus objetivos, misién y vision desde las
mismas personas con discapacidad y sus familias.

Desde aquello que convocd a los seis colectivos, se presentan unas obligaciones frente a
las practicas dominantes paternalistas y asistencialistas, aun mas, si la lucha se centra

en las reivindicaciones cotidianas del sujeto-individuo y el sujeto-colectivo empezando



Analisis y discusion 83

con el reconocimiento desde sus espacios colectivos, ante la constante de una
manifestacion coincidentemente en todos los colectivos de quienes son beneficiarios,

pero se expresa abiertamente en C1:

“Es un apoyo para la discapacidad, es una fundacién de apoyo de las personas con
discapacidad y condicién de vulnerabilidad, lo ayuda a uno lo importante que se
integre y se colabora con la fundacion, se concientiza realmente, es sin animo de
lucro, aqui si es abierto y lo invitan a uno a participar en terapias y uno aprende y no
cerrado como en otras instituciones, les ensefia a los papas para que apoye en casa

y que sepa cosas”.

Trae una revelacién en esos enfrentamientos, cuando se encuentra un comdun
denominador, el entendimiento de apoyo sobre “que le ha ayudado a levantarse y
superar sin seguir cayendo”, la necesidad urge en la atencién, para alejarse de
aquella que replica la debilidad de una sociedad en su macroestructura, mas dada en
las préacticas sociales que en lo que se ha situado en la misma estructura, como la
gue una de las participantes refiri6 “mi hermano tiene a mi hijo como beneficiario, se

hizo la gestién para que él fuera su representante legal, yo no tenia los medios”.

El parrafo anterior, reitera aquello que narraron los colectivos participantes como sus
acciones desencadenantes compartidas que los convocé y los sigue convocando para
tomar la bandera de la reivindicacion en clave de reconocimientos como actores sociales
en favor de la poblaciéon con discapacidad para superar esa atencién hacia un cuidado con
marcado acento ético y politico, camino que no ha sido facil por las propias dindmicas

sociales y territoriales en las diferencias humanas con nuevos retos cada dia.

Las expresiones “historias de vida”y “tienen su esperanza puesta en...”, concretan en el
discurso la oportunidad que da los colectivos a la otredad, en ese modo relacional, donde
las practicas sociales y comunicativas mueven a los sujetos, tejen los modos de ser y
sentires que dibujan, forman su identidad y marcan sentidos y significados que le dan
sustento a la vida en comuan, como lo expresa una mujer “...cambié mi vida.... se puede
decir que soy casi fundadora” 0 “en ese entrar a proyectar algunas cosas del reflejo de lo

que somos”. Desde una perspectiva externa, una de las profesionales narré sobre la
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historia del colectivo “...tenia los nifios encerrados en sus casas.... se dio cuenta de la

gran necesidad de acompafiamiento a las mamas y familias’.

Asi, los colectivos se enfrentan en la responsabilidad de adaptarse o perderse en
respuestas tradicionales o generar alternativas ante los sujetos y la sociedad frente a la
discapacidad para la superacion de la lucha individual, ademas, deja expuesta la figura
de la mujer, en quienes se instala y se encuentra imbricada ese quien cuida como

responsabilidad exclusiva.

Desde este angulo de la experiencia humana en las colectividades, la linea
argumentativa se encontrd dentro de los colectivos en la posibilidad de reconocimiento y
en la filiacién entendida entre las capacidades humanas, con la presencia de dos actores:

sujeto-individuo y el sujeto-colectivo.

En esta linea, si bien los seis colectivos presentan acciones en sus luchas reivindicativas,
se han movilizado hacia la construccion del sujeto-colectivo participando en la figura de
redes y vienen confiriendo el status como actor politico en la sociedad, se encuentran
serias dificultades en la constitucion de unas memorias colectivas, punto ciego de los
colectivos que deja en evidencia el vacio en la construccion de contenidos y discursos

gue poco posibilita la configuracion de esta realidad en el marco de lo politico.

Con estos hallazgos, se sefiala que las seis OPcD presentan dificultades en el
empoderamiento, reconocimiento-colectivo, autonomia, independencia y desarrollo
humano, barreras para sus luchas en las reivindicaciones de sus derechos humanos con
la consecuente dificultad en la protesta y movilizacion. Pese a esta situacién, sus
acciones colectivas se enmarcan en los nuevos movimientos sociales, con la refundacion
de los lazos sociales y politicos a partir de una condicion comdn de exclusién social y

repolitizar la sociedad civil.

3.6 La comprension del significado de los fendmenos
socioculturales en los colectivos

Las estructuras proposicionales y actuantes de los colectivos ponen en juego las

estructuras discursivas, los significados, las representaciones mentales, el conocimiento
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general y los modelos especificos subjetivos, con base a las comprensiones de sus
realidades, son los manifiestos de los contextos situacionales que refleja los vinculos
socio/culturales, que afectan la mutua relaciéon filiado-colectivo con sus entramados de
relaciones en las que interviene las particularidades y, se convierten en esas posibilidades

de su interaccion que se establecen en cada uno y entre sus filiados dando identidad.

Afnadase a lo expuesto, esas interacciones terminan enmarcando sus objetivos del
reconocimiento en sus diferencias hacia los derechos humanos en la reivindicaciéon de
derechos civiles, sociales, culturales, particularmente los humanos, que enfrentan a las
personas en la comprension de esta realidad como realidad ideoldgica y politica frente a

la persona con discapacidad en sus ambitos privados y publicos.

Con estas indicaciones, los colectivos participantes desde su fundacion y objeto de su
existencia tienen en su esencia la lucha reivindicativa de sus derechos humanos y el
reconocimiento como respuesta social para su inclusién expresado en su lema de lucha
“nada sobre nosotros sin nosotros”, pero que se ven supeditados en sus existencias en la
satisfacciébn de sus necesidades insatisfechas, que se denota en la expresion como
comun denominador “somos como una familia”, que se abstrae en las construcciones de
sus significados en la recuperacién de sus esquemas de conocimiento desde la memoria,

particularmente en los colectivos C1, C3, C3, C4 y C6 (ver Grafica 3-3).

Grafica 3-3: Flujo para el entendimiento a partir de las estructuras proposicionales y

actuantes de los colectivos
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Sin embargo, la inquietud para el territorio santandereano es la necesidad de
identificacion de procesos y acciones colectivas, en una sociedad fragmentada que
apenas discurre por ese camino del reconocimiento de sujetos en su diferencia y
diversidad cultural y étnica, con la reiteracién sobre ¢qué lugar ocupa el sujeto en los
estudios de la discapacidad?, retomando este interrogante ¢ qué lugar ocupa el colectivo

en los estudios de la discapacidad y en la sociedad?

En los colectivos participantes se encuentran dificultades en la comprensién sobre las
relaciones que se establecen frente al fortalecimiento de la misma, pues si bien, en sus
estatutos se instituyeron unas estructuras organizativas con Sus espacios y acciones
centrados en lo democratico, la gestion, funcionamiento y espacios de participacion
suelen recaer en muy pocas personas, y mas, si es el compromiso de las
transformaciones culturales y las reivindicaciones; quizas C1, C4 y C6 han movilizado
mas en torno a dichas transformaciones, particularmente las dos primeras, en la que se
involucra tanto asociados como beneficiarios en acciones sociales y colectivas de

transformaciones culturales desde sus mismos nucleos familiares.

Pareciese que, las experiencias, las experticias y el conocimiento se convirtieron en
aquellos factores que se contraponen hacia los logros de objetivos de los mismos
colectivos, debido al surgimiento del colectivo como espacio en la oportunidad de
reconocimientos individuales, rifilendo con la subsistencia del mismo, ante la gestion que
requiere acciones “mas vivenciales” en la que todos no estan dispuestos a patrticipar,
como lo sefiala C5, pues exige la participacion en diferentes escenarios y la respuesta a
diversas a labores y responsabilidades. Aspecto que lo entiende de otra manera C2,
guien manifiesta: “la colectividad puede estar conformado por dos o tres personas para

evitar problemas y conflictos’.

Las diferencias precisamente son los aspectos que deberian promover las
convergencias, que pone de plano la reconsideracion del sujeto para impulsar su lugar
desde los mismos colectivos su lugar en la sociedad, pues al hacer visible sus propios
intereses, motivaciones, metas y suefios, el sentimiento altruista se transforma desde la
perspectiva tradicional paternalista y “del enfermito y pobrecito”, hacia las acciones de
corresponsabilidad que parte del valor que se le da al mismo sujeto y el cuidado de uno y

para todos, respondiendo a esos fines y objetivos que los convoco y lo sigue convocando
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como colectivos, punto que define a esos sujetos del cambio y mueve hacia esa

necesidad de concientizacién, organizacién y movilizacién como comunidad.

3.6.1 Como sujetos de cambio

En este apartado, retoma el cuestionamiento sobre el sujeto-individuo y los estudios de
discapacidad, donde su respuesta pareciese reclamar la identificacion en unos sujetos-
colectivos como aquella donde aparece la perspectiva de la total ausencia en un sujeto
carente con estructuras que no ofrecen nada y no tienen de donde agarrarse para
solucionar sus necesidades, pero ve posibilidades de respuestas en dichos colectivos,
como se pone de manifiesto en esa sistematizacion de experiencia realizada en C1 entre
los anos 2007 y 2009: considerando en el primer afio la discapacidad fue “considerada
como un obstaculo para la vida” y a la persona como alguien que “no puede hacer nada”
y que “toca ayudarlo”, alguien “casi normal’” a “un cambio en el estilo de vida y de
actitudes, de combinar las actividades de la cotidianidad, con el trabajo en conjunto, bajo
un ideal de integracion de los nifios con discapacidad y de sus familias”, ahora en la

inclusién de las personas con discapacidad.

Lo expuesto en el anterior parrafo, se encuentra en el caso particular de C1 en esas las
luchas y esfuerzos para el desarrollo de actividades de formacién de lideres y promocion
al maximo de sus capacidades como de los direccionamientos de la fundacion, que hace
dia a dia, mas exigencias en el proceso en ese sujeto de cambio que tiene en su base
social y filiada, los nifios y jovenes con discapacidad y las cuidadoras, las propias
mamas, a quienes se les capacita, se estimulan sus potencialidades, su autoestima, su
participacién activa, se les propone el “desarrollo de proyectos conjuntos con el
compromiso con los nifios y con ellas mismas sea total”, expresado por la representacion
legal de C1.

Alli, se evidencia que los colectivos generan lazos de cohesion, inmiscuidos desde las
dinamicas cotidianas de “la gente”, en instancias sociales significativas relacionadas a la
relacion de amistad, vecindad y compadrazgo hacia el compromiso de estas acciones en
la poblacién con discapacidad: junto a los alcances desde sus acciones colectivas, aun

en las entre la homogeneidad y la heterogeneidad, entre la universalidad y la
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particularizacién, entre el sistema y el entorno, entre el sujeto y la misma sociedad v,

entre lo publico y privado.

Cuando se ubica al sujeto de cambio, se descubre el circulo de relacionamiento personal
del individuo como la del colectivo, siendo sus propios nucleos, importante esto pues se
constituye en el centro compartido de todos y en ese autoreconocimiento del ser actor
social y politico en la sociedad, sobre las que debe partir las relaciones y vinculos con la
sociedad misma y no fuera de ella, en los diferentes niveles del sistema (microsistema,
mesosistema y macrosistema), en las imagenes del sujeto protagénico histérico, pero

aun mas, en la de los colectivos C1, C2 y C4 (ver Gréfica 3-4).

Gréfica 3-4: Circulo de relacionamiento personal y colectiva comunes
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Y segundo, aparece el sujeto colectivo con las conexiones existentes entre ellos, esos
vinculos y sus maneras de relacionarse con otros actores, en las que los colectivos
regionales se hallan en una lucha permanente entre las contingencias regionales con
otros actores colectivos y las contingencias nacionales, con el descubrimiento de los
efectos de las distintas pautas relacionales y posicionales en el conjunto de acciones del
sujeto-colectivo, promovidas en la Ultima década por medio de la constitucion de redes su

posiciéon dentro del territorio nacional.
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En la Grafica 3.5, se determinaron el comin denominador de aquellos vinculos con sus
bases sociales y con otros actores que representan sus tejidos asociativos e imagenes
de poder de los colectivos participantes. Se evidencia redes importantes en sus
relaciones de mayor a menor afinidad y de mayor a menor poder, como el tipo de la
misma, caracterizadas en la dependencia, colaboracion, puntuales y de conflicto,
aspectos estos relevantes y con impactos en ese ser de actor politico que representa el
sujeto de cambio, siendo mayores sus reconocimientos desde sus bases y socialmente
en los colectivos C1, C2, C4, C5y C6.

Grafica 3-5: Posicionamiento de los colectivos: mapa de relaciones sociales
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En esas imagenes, se encuentran actores con imagenes de poderes
gubernamentales, religiosos y de otros actores colectivos de alcance regional,
nacional e internacional como C1 y C3 con programas y apoyos canadienses, C1, C2
y C5 con instituciones de gobierno nacionales que los vincula a sus estrategias y
programas, C2 y C6 con otros actores colectivos de alcance nacional, C4 con
incidencia en espacios de participacion ciudadana. Este aspecto hace visible, que
sus posicionamientos estan dados mas por sujetos protaglnicos y otros sujetos

filiados a sus colectivos, que del mismo colectivo.
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Asi, la utopia sobre la potencialidad de construccion social es el horizonte del viaje
mismo que los sujetos siempre tiene a la vista, un horizonte de sentido, con cambios en
las estructuras, relaciones y practicas de poder existentes coherentes con sus
contenidos, que en la region, se ubican débilmente probablemente por los compromisos,
implicaciones y alcances que se dan en este tipo de acciones y marcado en el celo e
individualidad de sus acciones, pese a los esfuerzos — particularmente- de la Red

Santandereana de Personas con Discapacidad — REDES.

Mientras C3 se ubica en el “discapacitado” con movilizacién de recursos, con dificultades
de liderazgo, para C1 y C2 desarrollan un trabajo méas fuerte como sujetos de cambio
para cada uno de los involucrados como para la importante movilizacién desde sus
contribuciones e incidencias en la red regional y, en C4, C5 y C6 con su participacion e

incidencia desde los comités consultivos y otros espacios de representacién politica.

Asi el posicionamiento y el mapa de relaciones sociales de los colectivos,
predominantemente se encuentran en la region domeéstica y local de cobertura,
identificados en la ayuda a las PcD para que se integren a la comunidad y mejore su
calidad de vida, a través de las terapias y del apoyo constante. C1 de manera particular,
lo ven como un hogar, un sitio donde compartir y sentirse acompafiadas, donde sus hijos
pueden relacionarse y, como una fortaleza espiritual, un sitio donde se pueden sentir
orgulloso. Ademés, en C1, C2, C4, C5 y C6 la formacion constante es muy importante
para fortalecerse como sujetos de cambios, que mueven familias y comunidades
préximas y cercanas para que poco a poco construyan sus horizontes. En el caso de C3,
si bien han participado en espacios de incidencia politica como en los mismos comités de
discapacidad municipales, sus acciones parecen ser mas de institucionalizar a los sujetos
velados desde las terapias gratuitas para las PcD y profesoras para que les cuiden y

ocupan ay de sus hijos.

Sobre este eje, los colectivos recobran otras dos dimensiones:
(@) como mediacion y espacio, en el entendimiento de la civilidad desde el desarrollo
de practicas y fundamentos de esta realidad social y, la autonomia como constructora

de identidad y la conciencia de pertenencia e identidad de intereses.
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* C1 y C2 activistas de las reivindicaciones de los derechos de las PcD, aun desde la
misma comprensién de esta realidad, aunque concuerdan que es un trabajo diario y
constante para aminorar barreras y promover cambios de actitud social, que superan
esta comprension como obstaculo a una razén para seguir viviendo, segun lo expresado
por los mismos entrevistados: ‘algo muy especial que requiere de mucho amor y mucha

atencion’, ‘es algo natural, solo que nacié con alguna enfermedad’.

* En C1, C3 y C6, colectivos con espacios en procesos de habilitacion como IPS y
escenarios para el desarrollo de talleres de capacitacion, aprendizaje y ocupacionales,
coinciden en las oportunidades brindadas. Sin embargo, C3 sefiala que “desde que
nacié la asociacion fue pensada desde mi condicion y con un grupo de amigos que no
ubicabamos quién nos orientara en sus procesos a medida que avanzara en edad, en
este sentido, sus beneficiarios encuentran un lugar de estadia para los jévenes con

discapacidad y un espacio de encuentro social y terapéutico para sus beneficiarios”.

En C1 el reconocimiento en la contribucién de producir esos cambios por la calidad de
los servicios dados (rehabilitacion funcional e integral), por las oportunidades brindadas,
por la informacién y las capacitaciones que dan a los nifios y los familiares, siendo estos
ultimos quienes tienen los mayores impactos: comprension de la discapacidad presente
en sus hijos y su manera de abordarlos y tratarlos en su dignidad como seres humanos y
personas: un espacio abierto al dialogo y a la conversacion de sus hijos y para ellas y sus

familias, con un trabajo fortisimamente comunitario.

Una de las participantes de C1 refiere

“como papas hemos asistido a reuniones, algunos papaces y siempre los mismos, yo
estoy muy puntual en todas las reuniones, talleres, reuniones de padres de familia, y
todos los talleres no me acuerdo, con la junta directiva tuvimos el sabado. Los temas
de talleres el afio pasado, como hacer las terapias a los nifios, como entenderlos a
ellos y como hacer que ellos nos entienden; y la otra nifia de 13 afios, mi la esposa y
otro familiar, ellas participan poco si salgo yo, tome la batuta para traerlo y mi esposa
me apoya, yo hago el oficio de la casa, nos repartimos las labores, ella ha participado
de labores y la nifia estudia no le queda tiempo por el horario. En otras actividades,

la Unica vez que vino fue por los 15 afios de C1 y vino a la entrega de bolsos kit
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escolares en uno de los programas que se han vinculado. Tengo entendido este
programa es de Canada que apoya a los mejores estudiantes y le dio responsabilidad
C1, somos intermediarios y con eso se apoya a los hermanitos y nifios que participan

aqui y las familias vinculadas a C1”.

(b) Como opcién politica y ética, el compromiso como actores de dicha transformacion
emancipadora, las concepciones sobre la comprension, entendimientos y relaciones en el
mismo y sobre el mismo sujeto, como en sus acciones y practicas sociales hacia el

reclamo de su vulneracion hacia sujetos politicos o su propia emancipacion).

Paipilla ya habia sefalado que hoy los sujetos entran y salen de unas formas de
adscripciébn a otras —establecen formas de red entre un movimiento social-. Los
colectivos participantes de las PcD se encuentran entre un sustantivo a un verbo rector:
reclaman la presencia del otro y ejercicio de poder frente a expresar, resarcir y prevenir,
entre los procesos de socializacion o colectivo de reflexion y la accion comunicativa y los

mecanismos decisorios y contingentes.

Los participantes de “C2 comprendia el concepto de discapacidad a pesar que es un
concepto que ha ido cambiando, pero no estaba claro en las personas, mas cémodo
enfrentar esos retos que nos propone de las necesidades sociales, siempre concepto de
la discapacidad est4 en el marco de la salud y en un momento eran ayudas técnicas y
sillas de ruedas, pero la discapacidad es todo un conjunto de acciones que deben
desarrollar y, eso C2 viene trabajando muy fortalecido en eso, de hecho en unidades
productivas, educativo, aprendizaje, en todo momento en el tema estructural en la

empresa para poder hacer una accion estratégica seria, mas fortalecida”.

De esta manera, los colectivos participantes como sujetos de cambio reivindican la figura
del mismo sujeto consigo mismo, su contexto y su historia comprendida esta desde la
misma legislacion que impone como exigencia para la incidencia en espacios de
participacion politica; empero, ante el posicionamiento social se han sentado sobre una
red comprendida en algunos casos como la construccion de lazos de apoyo para los
asuntos cotidianos de unas necesidades basicas y sus reconocimientos desde la
perspectiva de derecho, mas que sobre la cotidianidad como sucedié con los objetivos
del movimiento social surgido en Chiapas, sobre una red de circunstancias muy

diferentes mas alla de su reconocimiento.
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3.6.2 Formas y modos de accion colectiva

Hasta aqui se encuentra al sujeto de cambio con dificultades, supeditadas a unas
necesidades basicas insatisfechas. En los colectivos participantes, las necesidades
sociales entraron —aln entran- como un elemento articulador, que, si bien permite ir
tejiendo las relaciones y sus dinamicas, presentan debilidad frente a las implicaciones y

alcances como accion colectiva.

Los colectivos participantes son conscientes del momento en el que se encuentran desde
su realidad frente al proyecto histérico de pais, cuyos surgimientos parten de los
momentos coyunturales globales y nacionales para la discapacidad, por lo que, sus
procesos de socializacion y los procesos colectivos de reflexion involucran lo vivencial,
experiencial y estructural que, los ha llevado a realizar ejercicios importantes en favor de
la poblacién con discapacidad para transformar patrones culturales y construir el orden
social deseable, lo que les ha exigido sus decisiones no se queden en la mediacion y la

accion desde lo causal y lo contingente desde lo circunstancial (ver Cuadro 3.5).

Cuadro 3-5: Alcances de la movilizacién de los colectivos

Dinamica propia Procesos de Proceso Accion Mecanismo Mecanismo
socializacion colectivo de comunicativa decisorio contingente
reflexion
Implicaciones/ Experiencia social, Construccion de  Mediacion Causales Circunstancial
Reivindicaciones incorporado un orden social

patrones culturales  deseable
y conciencia de si
mismos

Momentos Vivencial y  Estructural Efimera/Coyuntural Efimera/Coyuntura  Coyuntural
experiencial |

Los nuevos movimientos sociales se encuentran convocados en una lucha efectiva en
torno a unos ideales muy particulares y no precisamente con grandes hazafias o cambios
histéricos, con la prioridad de la importancia de unos colectivos en la identificacion de
una red de circunstancias mas alla del reconocimiento, camino que transitan los

colectivos regionales.

Los avances importantes en esa construccién de redes impulsan el avance de los
colectivos hacia la movilizacién, adquiriendo una posicién frente a los que tienen

alcances nacionales, asi, estos colectivos aun parten desde la perspectiva de la total
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ausencia y el sujeto carente, cuando las acciones colectivas tienen como la gran

convocante, la ruptura o quiebre de confianza, aunque en palabras de A. Giddens.

Esa necesidad de concientizacién, organizacion y movilizacién en el actual momento que
vive la poblacién con discapacidad y sus colectivos, es la oportunidad de incidencia que la
misma legislacién ha determinado con los espacios de participacion politica y la de la
reivindicacion en la figura del mismo sujeto individual y colectivo, su contexto y su historia, en
el que se redescubre la cotidianidad de las regiones como espejos para la sociedad y sus

miembros, sobre un territorio que se comparte en su diario vivir semejante a todos.

Se hallé en las narraciones de los colectivos, un énfasis en los derechos humanos, su
inclusion y un interés a no ser excluidos de recursos oficiales, en ese dilema del
autosostenimiento, sus luchas en la resolucibn de unas necesidades bésicas
insatisfechas para la poblacion y la reivindicacion de sus derechos humanos,
mayoritariamente establecidas en las necesidades de los procesos de rehabilitacion,
ubicando sus acciones en lo social y, menos en lo colectivo, cuyos avances se

encuentran hacia los espacios y oportunidades de participacion.

De acuerdo a lo anteriormente expuesto, se confirma que desde las acciones colectivas
aparecen las representaciones, las imagenes persuasivas y la construccion de identidad,
cuyos logos revelan no solo su pensamiento frente a la sociedad como actores sociales
y politicos, sino a esa relacion que han establecido en su historia y el presente como los
gue se encuentran en C1, C4, C5 y C6, en la que coinciden esta lucha ha de

establecerse no sé6lo desde ella misma hacia afuera, sino en ella misma.

Seflalando hasta ahora, entabla que las determinaciones de los colectivos se han
encontrado en el marco del beneficio-perjuicio, que han ido configurando en la sociedad
la comprensién de una realidad social como lo es la discapacidad, importante en el
cambio que paulatinamente se ha ido dando en la nacion y la regién para la comprensién

como sociedad, ademas, sobre las reivindicaciones colectivas.

Se halla aqui otro punto, los colectivos se descubren primero como espacio de encuentro

de ciudadanos, estar en éste y ser solidarios con otros y, segundo, como resistencia al
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status quo En la sistematizacién de la experiencia realizada por C1, con el grupo de

discusion organizada en el 2009, se destaca sobre lo expuesto lo siguiente:

“La percepcion de la gente de la comunidad hacia los nifios que tienen discapacidad, que
antes la gente les miraba como raro y ahora les reconocen como los nifios de C1.
Ademas, se ve mas nifios con discapacidad en la calle, estan presentes en mas espacios
publicos, lo que da mas oportunidad para que socialicen entre ellos, pero también para

que la gente de la comunidad tenga mayor sensibilizacién hacia la discapacidad”.

Entonces, se hace clave el rol social que cumple los colectivos, particularmente C1, C4, C5y
C6, que partieron y siguen en aquello que los convoco, establecen sus acciones mas
sociales que colectivas en un interés general para la inclusion social y las transformaciones
culturales, pues impactan esas concepciones generales que se tiene sobre una realidad
social como es la discapacidad y restable el valor humano en la persona con discapacidad,
orientacién que urge en la sociedad y exige la movilizacibn mas o menos concertada u

organizada con liderazgos definidos desde los mismos colectivos.

Un ejemplo de lo expuesto, lo expresan C1 y C4 en la promocién que hacen con las
mamas hacia el liderazgo en la comunidad, que influyen en la toma de decisiones

individuales, familiares y sociales, con implicaciones politicas:

“..en la que se viene fortaleciendo la confianza con la comunidad para la
participacion activa hacia el cuidado de los nifios con discapacidad, con espacios que
permitieron el cambio no solo fisico o motor de un nifio con discapacidad en el caso
de C1, sino de actitud y desarrollo humano, personal, familiar, profesional para los

que de una u otra forma han participado™.

Retomando una manifestacion de Oliver, asi como los movimientos globales, se
reconoce que en la regién no se han conseguido sacar statu quo de esa comprension de
la discapacidad; sin embargo, se ha incluido en las agendas de lo publico y el ejercicio
politico, y se han movido hacia ese deshacer los silencios y deconstruir las categorias sin
negarlas (Riddell, 1998).

4 Documento de sistematizacion de la experiencia facilitado por el colectivo C1, elaborado en 2009
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Para C1, uno de sus miembros manifestdé desde su perspectiva y experiencia
personal, que “desafortunadamente vivimos en un sistema social de exclusién por
discapacidad, por pobreza, mal vestido, gordo o flaco, porque no habla bien, y nos
han ensefiado que uno no debe meterse con los otros. C1 ha sido la oportunidad de
articular mil saberes y situaciones sociales para mi, es una forma de vivir, mi estilo de
vida, aunque mi familia al comienzo fue resistente y me decian que iba a buscarme
problemas: un tiro, cuanto le pagan; pero puedo exponer en cualquier sitio, que es
algo que me gusta, todos tenemos responsabilidad social, sobre todos lo que
tenemos el privilegio de estudiar... Fue darme cuenta que las vidas de las personas
se encuentran en un contexto politico y social y dependen de las tomas de decisiones
que manejan nuestros gobiernos y, por eso la desigualdad. Cambiar la realidad era
poder estar con los nifios de C1, con la poblacion con discapacidad, este es un
asunto de derechos, de derechos de todos para su dignidad. Tenemos que buscar
que lo respetemos y me han ensefiado como debo entender la realidad, C1 terminé

decidiendo parte de mi vida y camino”.

Esta conciencia de movilizacion es importante para la conciencia reflexiva y la puesta en
encuentros dialdgicos en esa identidad diferenciadora que tiene implicita las personas
con discapacidad y que caracteriza a los territorios desde las regiones en una nacién
como la colombiana, en una realidad como la discapacidad en la que convergen mdultiples
realidades; algo asi, como un bucle reflexivo en lo humano, en un nivel cognitivo que nos
representa conocimientos y en un nivel reflexivo que nos genera pensamiento y las
formas de entender la misma vida, la inquietud que surge es ¢la constitucion de lo
humano o el espacio social? En esas abstracciones que se vienen dando desde otras
perspectivas del saber en la Ultima década en las relaciones de sociedad, espacios, el

desarrollo humano. C1 es quien mejor lo expresa:

“En la necesidad de movilizarlos como comunidad se comenzd con la manera de
nombrar a las personas, se avanzo de nifios en las estadisticas del discapacitado a
nifios con discapacidad y, de integracion a inclusion -aspectos estos que ha
dinamizado el propio nombre y logo del colectivo-. Las consecuencias inmediatas,
concientizar sobre las realidades sociales y recaudar mas recursos para apoyar a los
nifios con discapacidad de este sector de Bucaramanga, visibilizando la realidad en

los diferentes estratos sociales”.
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En este apartado, se reafirma que la discapacidad en la experiencia del sujeto se
enmarafa otras realidades sociales y, se convierte en esa realidad como oportunidad de
entendimiento humano en la identidad diferenciadora, cuyos colectivos — adin mas los

regionales-, se redescubren como actores éticos, sociales.






4.Conclusiones

Los colectivos participantes de este estudio se encuentran entre el agenciamiento de los
sujetos-individuos y los sujetos protagonicos histéricos, la configuracion del propio
colectivo y la filiacién a éstos como parte de esas capacidades humanas vitales —referido
por Nussbaum-, reconociendo sus luchas a lo largo de sus historias con dinamicas

globales importantes en relacién a la discapacidad y la poblacion.

Para entender mejor, habria que sefialar que pese a los esfuerzos y luchas que se
vienen realizando en Santander por parte de la poblacién con discapacidad con sus
colectivos, se reitera lo que Barton manifestaria en 1998, la discapacidad se comprende
como un problema médico a la vez como un problema individual que instalan la filiacién
de las personas al colectivo en las necesidades basicas insatisfechas y de unos procesos
de rehabilitacion funcional y al colectivo en la necesidad de autosostenimiento,
socavando la participacion y el propio reconocimiento de unos sujetos como agentes
dindmicos de su propio destino y en las transformaciones sociales, pese a las
abstracciones halladas en la percepcion de quién era o son las PcD en los colectivos
particularmente en C1, corriendo el velo de la vinculacion instalada del sujeto aln desde

su espacio privado, la familia.

La travesia de los seis colectivos santandereanos se encuentran enmarcados en los
derechos humanos que luchan por las reivindicaciones de las personas con discapacidad
y con un espacio que lo refuerza en la figura de redes, sin embargo, aln se sitlan en la
experiencia particular individual y colectiva poco articulada y/o mediada con la
consecuente determinacién del grado de elaboracion y valoracién de las distinciones que
se replica en la sociedad, constituyéndose en una seria amenaza para las luchas

reivindicativas en la poblacion.
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Al respecto conviene decir, los colectivos participantes deben fortalecerse como actores
presentes en la sociedad con la definicion de los aspectos importantes como ejes en la
demanda de los derechos humanos que, confrontan la estigmatizacion y el
posicionamiento y, tensiona al sujeto con discapacidad cuya condiciébn humana ha sido

irrumpida y a la discapacidad como asunto politico en la experiencia humana.

En este sentido, se requiere que el agenciamiento en sus integrantes se oriente a la
experiencia de la participacion y accion colectiva, para que no quede en las respuestas a
la solucion de sus problemas y a la necesidad de unos lazos de apoyo, aspectos éstos
hallados como beneficios e importantes en esos marcos de accion, que, a su vez,
contribuyen a promover la permanencia y la participacion de los miembros en los

colectivos en mutuo beneficio como sucede en C2 y C3.

Al asentar en la comprensién de los marcos de accién colectiva desde estos casos, la
discapacidad entra como categoria en lo pragmatico, en el lenguaje se centra en la
persona como sujeto de derechos y en lo experiencial en la conmocion estructural que le
incumple al sujeto-individuo y al sujeto colectivo en la insuficiencia del autosostenimiento
para sus objetivos reivindicantes. Ademas, se traslada la responsabilidad publica

instalada en el sujeto-individuo tradicionalmente al sujeto-colectivo.

Esa responsabilidad publica ahora en el colectivo, trae conflictos que muchos de sus
miembros se ven confrontados y/o confrontan, ya que, en algunos casos, el sujeto-
individuo no quiere perder sus beneficios ni estan dispuestos para ser agentes de
enunciacion de lo colectivo, fomentando ese camino de soledad que rifie con la

necesidad de apoyos.

En esa confrontacién, se halla conductas y comportamientos de infantilizacién del
cuidado que surge como barrera para la autonomia e independencia de los sujetos con
discapacidad, la superacién salta como término perverso que refuerza el mito de la
invencibilidad y como instrumento en la relaciobn de poder en aquellos sujetos
“consentidos” de sus fundadores u otros y, se deja poco espacio para la experiencia de la
discapacidad en sus interseccionalidades, en sus esferas privadas y publicas
individuales, familiares, alin en el mismo colectivo. Sin embargo, se destaca el

surgimiento del sujeto diferenciado que no se queda exclusivamente en la PcD, también



Conclusiones 101

se encuentra en la misma familia y otros de sus miembros y, el valor del cuidador que se

transfiere a aquellos que son cuidados.

De esta forma, los colectivos en primera instancia, ven incrementadas sus luchas para la
construccion de una agenda de enunciacion de lo colectivo y en sus acciones y, en el
marcado ideoldgico y cultural como social a la que se enfrentan como regién en la
dinamica nacional y, en segunda instancia, reafirma “el otro es una posicion en el campo
social”’, se reitera, se hace visible la identidad diferenciada en la poblacién con
discapacidad, donde no sélo convergen diferentes condiciones y situaciones sociales,

también los diferentes tipos de discapacidad.

Estas consideraciones, dan respuesta a las implicaciones que tienen los colectivos con
respecto a la inclusion social en la region, al recobrar una de sus dimensiones como
opcion politica y ética, cuando participan en los espacios determinados por la legislacion
colombiana, tales como ha sucedido en los comités municipales y departamentales, en la
construccion de documentos bases y de politicas publicas, entre otros, tal vez, en
algunos casos no tan maduros en estos procesos Yy, en esa reafirmacion del otro que se

sefalara en el anterior parrafo.

Los colectivos dan la oportunidad con la apertura de espacios y la promocién de la
participacién como posibilidad de reconocimiento, de cambios sociales y estructurales en
los que responden y definen sus vinculaciones con la sociedad y las respuestas sociales,
aunque, se presenta poca capacidad del sujeto para generar espacios criticos no
hegemonicos de enunciacion, mas si, en la consideracion de los alcances de los

compromisos que se asumen.

Otra de las dimensiones que se recobra en los colectivos para la inclusiéon social es como
mediacion y espacio, cuyas unidades de sentido centrales difieren en los colectivos
desde la perspectiva de los derechos humanos, para Cl con las transformaciones
culturales en acciones como la toma de espacios sociales, en la que se incluye los
entornos proximos del vecindario, C1 y C6 con la familia y el reconocimiento capacidades
de los nifios y jévenes con discapacidad y C4 en la reivindicacion de los derechos no sélo
en la discapacidad, sino de la mujer con discapacidad, en C1, C2 y C6 retoma la RBC

como estrategia para la definicion de sus unidades de sentido centrales, en el que el
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sujeto se redescubre en su reclamo de reivindicacion pero se pierde en su cotidianidad al
ser cuidado y/o a de cuidar, sus roles se subordinan porque no cuentan con un proceso
de transicion que lo lleve a enfrentar de la mejor manera las experiencias y vivencias de

la discapacidad en cada cambio de su vida.

Hasta ahora, si bien en sus lenguajes enfatizan el marco de los derechos, se concretan
pocos desplazamientos discursivos y menos en las acciones colectivas, quizas es mas
diciente en C1 con el cambio de nombre y logo de su colectivo, en C4 cuyas acciones
han llevado a transformaciones desde sus espacios privados y C6 con sus

emprendimientos hacia la inclusion educativa y laboral junto con sus familias.

Las acciones presentes en los colectivos predominan en la lucha reivindicante sobre las
necesidades que les urge a sus miembros, se tensiona la relacién entre individuo, el
propio colectivo y la sociedad con el enfrentamiento entre lo intimo, lo privado y lo
publico, siendo la discapacidad una realidad que ha ubicado a unos sujetos y los expone
publicamente debido a que en él convergen las mas diversas realidades, se presenta
como identidad diferenciadora, entonces se observa la relacion entre la identidad social y

la accién colectiva.

En esa identidad social y la configuracion de la accion colectiva de los colectivos, se deja
en claro la necesidad del agenciamiento, donde no importa quién habla, cada uno se
instala el agente, ese agente de cambio, para la contribuciéon en la configuracién del
colectivo y lo que representa y se descubre en la construccion del discurso y la
interaccion frente al Estado. Es que, si se halla agentes, es mas facil para el colectivo su
configuracion, aunque no ha sido facil para los seis colectivos, se hace evidente, son dos
décadas agitando el statu quo en la comprension de la discapacidad en territorio

santandereano.

Si se aborda al sujeto-individuo como agente, exige al colectivo identificar y conocer sus
formas y métodos de enmarcamiento para expresar sus iniciativas y propuestas.
Empero, es mas frecuente sefialar que la identidad social es la forma mas usual de
enmarcamiento en los colectivos, pero éste no siempre se construye mediante un
proceso racional de acumulacion de evidencias que no se han sistematizado desde la

perspectiva reflexiva con la consideracion del punto de vista subjetivo. Se instala el
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contenido y el agente social que produce y reproduce efectos sociales, muchas veces
substituidos por el dato cuantitativo de participantes y en funcién de una idea que se

suefa.

Para el sujeto en su esfera publica dentro del colectivo, deja expuesto lo que le moviliza

como individuo:

“...es el centro de aprendizaje mas grande del que he aprendido y para todo el
mundo, porque desafortunadamente vivimos en un sistema social de exclusién por
discapacidad, por pobreza, mal vestido, gordo o flaco porque no habla bien, y nos han
ensefiado que uno no debe meterse con los otros, C1 ha sido la oportunidad de
articular mil saberes y situaciones sociales para mi es una forma de vivir estilo de vida
y fortalecié semilla y la familia al comienzo resistencia se va a buscar problemas un tiro,

cuanto le pagan, pero puedo exponer en cualquier sitio” (una representantes C1).

Aqui se esta revelando el devenir de los colectivos, pese al tiempo que ha pasado en su
historia, s6lo en C1 tiene un ejercicio de sistematizacién de experiencias, por ende, los
colectivos estan mas en clave de asociatividad que puede ser conformado por dos o tres
personas, los demas son beneficiarios de sus acciones y, quienes tienen esa posibilidad

de reunirse como asamblea C1, C3, C5y C6.

Todos los colectivos coinciden que éstos “han surgido de un suefio y que con constancia
y empefio se ha ido cristalizando y fortaleciendo, para seguir beneficiando a muchos
nifios con discapacidad que tienen su esperanza puesta en colectivos”. El suefio y el
beneficio que ubican las esperanzas los mueve hacia aquello que los ha convocado en
acciones sociales, pero poco se ha realizado ese ejercicio en la accién colectiva hacia el

fortalecimiento como actores sociales y politicos.

Recapitulando brevemente, se encuentra que los elementos que conforman la identidad
colectiva de las OPcD, se centran en la vinculacién del sujeto con discapacidad que no
esta determinada bajo el concepto de acciones colectivas en si mismas y, su adhesion al
discurso de los derechos humanos, que se enfrenta a la busqueda de la dignidad para
los sujetos humanos involucrados con respuestas a la satisfaccion de unas necesidades,

dejando débil la capacidad de agencia para el cambio.
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No se desconoce el ejercicio importante que han y vienen realizando como colectivos, se
presenta transformaciones en la vida cotidiana en algunos sujetos que asumen el agente
de cambio y se compromete en la configuracion del colectivo, pero aun es débil para los
alcances de transformacion social y cultural desde esas dimensiones politicas y sociales
como de mediacion, por lo que sélo queda en la revelacion, supeditas estas dimensiones
frente a las configurantes en los colectivos, en la persona con discapacidad y sus

necesidades y la discapacidad como asunto politico.

Estos aspectos referidos, hace que los propios colectivos que poco aparecen en escena
como lo son los seis colectivos participantes, aunque tienen impacto regional, son
subordinadas frente a la construccion colectiva de sus comprensiones que irrumpen en
los diferentes escenarios y ambitos territoriales nacionales. Se le suma, la presencia de
unos sujetos histéricos protagénicos, en el que queda planteado el interrogante ¢qué

pasaria con el colectivo si no esta dicho sujeto?

Los colectivos se encuentran en medio de un campo de batalla en las reivindicaciones,
en los consensos, entre otros, se encuentran con un problema de distincion conceptual
clave en la accion colectiva, aun con la discapacidad. Estos son puntos ciegos de los
participantes en este estudio, en la carga politica e ideolégica que llevan los colectivos,
importante para las mismas reivindicaciones y las resistencias al solapamiento en

respuestas tradicionales.

Al centrarse sus acciones en la ‘reparacion del dano’, los aleja de la figura de
movimientos y las acciones de caracter colectivo, reduciendo sus contenidos y discursos
ideolégicos en préacticas discursivas que, no favorece la configuracion en esta realidad y
las transformaciones culturales, con dificultades de estos colectivos en el
empoderamiento, reconocimiento-colectivo, autonomia, independencia y desarrollo
humano, barreras para sus luchas con la consecuente dificultad en la protesta y

movilizacion.

Los colectivos tienen pendiente reconocerse primero como espacio de encuentro de
ciudadanos, estar en éste y ser solidarios con otros y, segundo, como resistencia al

status quo en la atencion a la persona con discapacidad y la misma discapacidad, con un
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interrogante que surge, pero que ha sido planteado por otros autores, el pensarse sobre
la discapacidad y la necesidad de los movimientos sociales en ¢la constitucién de lo
humano o en el espacio social?, aspectos que deben considerar los colectivos para su
fortalecimiento y como oportunidad en la inclusién hacia la convivencia de cada uno y de

todos, representados en esa identidad diferenciadora.

Como breve conclusién, en lo personal, el desarrollo de esta tesis implico
transformaciones en los diferentes ambitos de mi vida, que reafirmaron algunas
convicciones en la comprensiéon de unos conceptos como es la discapacidad y la
investigacion con marcados acentos éticos, sociales y politicos, que como bien lo

sefialara Oliver se encuentra en la accion implicada en producir el mundo.

En esta experiencia, se enfrentd nuestras propias definiciones y conciencias que, en mas
de un momento, se convirtieron en una catarsis para mi existencia, el afloramiento de
emociones y el control de la visceralidad de mis respuestas ante una realidad presente
histéricamente, pero que se enmarafia en unos sujetos, que pone al espejo el

pensamiento de lo humano que se ha instalado en la sociedad.

Se recomienda a los colectivos la sistematizacion de sus experiencias que permitan al
pais y la regién, pensarse en esta realidad y a quienes se les ha sometido en sus
experiencias, como oportunidad de construir los propios modelos de comprension en las
acciones colectivas y en la discapacidad para avanzar hacia una reivindicacion y goce de
los derechos humanos para todos los miembros en la inclusion comprendida en la

convivencialidad, compromiso para un proyecto histérico de pais desde una realidad.

A lo largo del desarrollo de la presente tesis, en el plano personal implicé un desandar
gue reveld como bien lo manifestaba mi maestra una catarsis de mis propias
experiencias en aquellas que discriminaba, excluia y oprimia desde y hacia la autora, de
ahi, se expresa una resistencia y, quizas se revela en ese plano, la voz desde mi region
que reclama sea escuchada. Un poco con ese sello que las agrestes montafias
santandereanas que impone al caracter y, que eran atravesadas cada semana por dos

afos.
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Como futura maestrante, la proyeccion va hacia la dinamizacion de estos y otros
colectivos vinculados en la Red Santandereana de Personas con Discapacidad —
REDES, para pensarse no en una nueva ciudadania, sino desde esta realidad que es
la discapacidad como la posibilidad de reemerger ese concepto de ciudadania hacia
una convivencia mas armoénica de las sociedades en las que somos corresponsables
por ser parte del estado, ejercicio que se viene realizando asumiendo mayores roles
en la misma Red para el fortalecimiento de los lideres y colectivos de las personas

con discapacidad.

Dicen por ahi que pedir permiso es la antesala de la incertidumbre ante la accion, asi
fue y sigue siendo, al solicitar dicho permiso a la Maestria en Discapacidad e
Inclusién Social de la Universidad Nacional de Colombia se abrié un camino o quizas
me revelé ese camino con el desandar de lo realizado en, por y con la diferencia
humana, que se hace manifiesta con mayor claridad en la poblacion con
discapacidad, en la tensidon de la convivencialidad desde la puesta visible de la

inclusion social y, exigida en clave de movimientos.



A.Anexo: Consentimiento informado

TITULO DE LA INVESTIGACION

Discapacidad y accion colectiva en Santander, configuraciébn en algunas
colectividades

DESCRIPCION

Usted ha sido invitado a participar en un estudio de casos con enfoque
cualitativo, en el que participaran seis colectivos santandereanos con cuatro
ejes de interpretacion la identidad individual y colectiva, la accién colectiva,
el colectivo como sujetos de cambio y, su incidencia y participacion, en un
ejercicio de historizaciébn con apelacién a la memoria por medio de sus
narraciones.

Objetivo: Comprender los marcos interpretativos de la accién colectiva de algunos
colectivos sociales de personas con discapacidad en Santander.

Si acepta participar en este estudio, a usted se le solicitara una entrevista individual y
participar activamente en grupo focal con los miembros de su colectivo participantes de la
presente investigacion, contemplado uno (1) por colectivo.

Estos grupos focales y/o entrevistas a desarrollarse seran grabados en audios y en
videos de modo que la investigadora pueda transcribir después las ideas que ustedes
hayan expresado. La informaciéon que se recoja sera confidencial y no se usara para
ningun otro propdésito fuera de los aspectos relacionados con esta investigacion. Sus
respuestas al cuestionario y a la entrevista seran codificadas usando un namero de
identificacion y por lo tanto, serdn andnimas. Una vez trascritas las entrevistas, las
grabaciones y videos seran guardados con seguridad por la investigadora, en el caso de
encontrar otros aspectos que motiven otro estudio, se les contactard para solicitar el
permiso de uso de la informacion bajo las mismas consideraciones referidas
anteriormente.
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CONFIDENCIALIDAD. Todos los datos ofrecidos para este estudio
Unicamente seran utilizados con fines de investigacién y se tendra presente
la legislacion nacional como los Cédigos de Etica nacionales e
internacionales para taleS fines. Solamente Lina Maria Carrefio Parra y
Aydee Luisa Robayo Torres (directora de Tesis de Maestria), tendran acceso
a los datos que puedan identificar directa o indirectamente a un participante,
incluyendo esta hoja de consentimiento.

DERECHOS. Si usted ha decidido participar, es preciso aclarar que la misma
es expresamente voluntaria y que tiene derecho de abstenerse a participar o
retirarse del estudio en cualquier momento, sin ninguna penalidad. También
tiene derecho a no contestar alguna pregunta en particular. Ademas, tiene
derecho a recibir una copia de ese documento. Si tiene alguna pregunta,
requiere mayor informacién sobre este estudio o confirmar la legalidad del
mismo, puede contactarse con Aydee Luisa Robayo Torres al
alrobayot@unal.edu.co.

Su firma en este documento significa que ha decidido participar después de
haber leido y discutido la informacién presentada en esta hoja de
consentimiento.

FECHA DE 20

NOMBRE DEL PARTICIPANTE

FIRMA

NOMBRE DE LA INVESTIGADORA: Lina Maria Carrefio Parra, estudiante VI
Cohorte de la Maestria en Discapacidad e Inclusion Social de la Universidad
Nacional de Colombia sede Bogota.

FIRMA
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