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INTRODUCCION

“Porque la discapacidad, asi como la normalidad, no es un concepto moral sino social, no es una
retdrica que se desliza libremente de observacion en observacion; no es una medida del otro, sino

una percepcion de la distancia a su respecto”

Carlos Skliar

El texto que tiene en sus manos es fruto de un ejercicio investigativo que se desplegd en
medio de presiones, revisiones documentales y continuos encuentros con personas maravillosas
gue encarnaron en narraciones sus experiencias vividas. Este forjo giros en el inicial propdsito
investigativo, asi como operd cambios en la concepcion y representacion de lo que en principio

entendia como discapacidad.

Inicialmente, se abre un ejercicio reflexivo en torno la relacion entre el marco legal que
orienta la inclusion educativa en Colombia y las reales condiciones de acceso y permanencia de
personas con discapacidad en las instituciones educativas. La politica de estado busca asegurar el
ingreso, la permanencia y la promocién de todas las personas en el servicio educativo (Ministerio
de Educacion Nacional, 2007, p.14), asi mismo, la ley 1618 de 2013 reza en su articulo 11 que: El
Ministerio de Educacion Nacional definird la politica y reglamentard el esquema de atencién
educativa a la poblacion con necesidades educativas especiales, fomentando el acceso y la
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permanencia educativa con calidad, bajo un enfoque basado en la inclusion del servicio
educativo (Ley 1618, 2013), sin embargo, el bajo porcentaje de estudiantes con discapacidad que
acceden y permanecen en las instituciones educativas, mas aun en las zonas alejadas del area
metropolitana, muestran la distancia existente entre las condiciones reales de inclusién y su

respectivo marco reglamentario.

La ruta seguida en el ejercicio investigativo, implicO acercamientos a las perspectivas
criticas respecto a las formas de comprender la discapacidad y la inclusion educativa, las cuales
permitieron para el ejercicio reconocerles y retomarles como construcciones sociales. Con la
entrada reflexiva se buscé ahondar en las representaciones sociales de la discapacidad y en su
construccidn historico — cultural, vista desde los sujetos vinculados al proceso y sus respectivos
contextos locales, asi como, explorar alternativas para que la reglamentacion pueda ser
comprendida y tenga sentido al vislumbrar los marcos culturales adyacentes a un sujeto que ha

sido tratado de manera diferente.

Es desde ésta contradiccion paraddjica de conquistas legales y condiciones institucionales
- culturales, que el recorrido investigativo evoluciond de una pregunta inicial por la ampliacion
del conocimiento de la normativa a una indagacion por la relacion entre las representaciones de la
discapacidad y la inclusiéon educativa. A partir de éste despliegue se plantea el objetivo de

reconocer la configuracion de las representaciones sociales de la discapacidad en el escenario
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familiar, asumido éste como uno de los espacios de instalacion y re-elaboracion de las
mismas. Asi nace la intencion de realizar un aporte a la inclusién educativa visualizada en

perspectiva social.

La narrativa que estructura el texto estd segmentada en cinco capitulos que esbozaré
brevemente. El primer capitulo contiene una exposicion que vislumbra la discapacidad como
construccién social y la Inclusién educativa desde las condiciones reales de las practicas
educativas, las cuales guardan relacion con los marcos simbdlicos constituyentes de la tension
normal/anormal, las representaciones sociales y la mirada deficitaria de la Ilamada discapacidad.
La vinculacion de las perspectivas criticas conduce la ruta con una mirada mas alla del déficit,
donde débilmente asoma el modelo decolonial que coteja la inclusion educativa como estrategia

para expandir posibilidades.

En el segundo capitulo se realiza un despliegue en torno a los marcos legales y
conceptuales de la inclusion educativa en el plano nacional e internacional, del mismo modo
algunas concepciones de representacion social como construccion colectiva que trascienden de una
generacion a otra y que conduce formas de nombramiento y abordaje, especificamente en éste caso
las representaciones de la discapacidad, finalmente se asume la familia como institucion
socializadora y precursora del ser humano, en el caso de tener un miembro con discapacidad como
se instalan y reelaboran las representaciones sociales y su relacion con el manejo y proyeccion del

ser nombrado como diferente.
14
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El tercer capitulo refiere la trama metodoldgica con la que se transitd durante la
investigacion enmarcada en un enfoque cualitativo fenomenoldgico, En el cual se propicié un
despliegue de narraciones que en la perspectiva de escuchar y escucharse las experiencias, daban
cuenta de como se construyeron las formas de nombramiento, valoracion y reconocimiento al
sujeto con discapacidad; éstos acercamientos vincularon técnicas estimulantes y evocadoras de lo
silenciado mediante la revisién de &lbumes fotogréaficos, se retomaron ademas para la
construccion de la informacién entrevistas en profundidad y grupos focales, dando importancia a

las expresiones subjetivas de los participantes.

El relato de experiencias y la emergencia de voces de los participantes daba cuenta en el
capitulo cuarto, de un recorrido que vinculd tensiones, dolores, estrategias de afrontamiento y
aprendizajes al interior de las familias y en las PcD; relatos que se convirtieron en escenarios de
reconstruccion de conocimiento, donde las categorias emergentes permitieron visibilizar las
representaciones configuradas en la vivencia de la persona clasificada como deficitaria o carente,
partiendo del origen, percepcion y abordaje de la discapacidad desde la implicacién del sujeto

consigo mismo, con el contexto familiar y el entorno socioeducativo.

Finalmente, construir un escenario de acompafiamiento al proceso de inclusion educativa,

es una posibilidad para reconocer otros procesos de educacion que en principio y como entrada

15
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orientan a dinamizar la conversacion, a mirar de frente las situaciones de la diferencia y lo
que implica esta perspectiva, a privilegiar la escucha y la cercania afectiva, como fuente emergente
de subjetividades donde el visto como carente pueda ser reconocido en su singularidad, en la
misma ruta el reconocimiento del tejido familiar como agente vinculante de saberes y la creacion
de redes de apoyo que ofrezcan alternativas para propiciar la construccion en libertad y apertura,
donde la conversacion y los acercamientos horizontales dinamizan el reconocer la diferencia como
practica constitutiva de la experiencia humana, en ese sentido como concerniente a todos y no solo
a un grupo especifico. Es una invitacion a reconocer el tiempo necesario de pensarnos,
conversarnos y escucharnos para representar, percibir y abordar la discapacidad y la tension

normal/anormal de otro modo.

“Lo cierto es que, si tuviéeramos tiempo para hablar, todos nos declarariamos excepciones.
Porque todos somos casos especiales. Todos merecemos el beneficio de la duda. Pero, a veces, no
hay tiempo para escuchar con tanta atencion, para tantas excepciones, para tanta compasion. No

hay tiempo, asi que nos dejamos guiar por la norma. Y es una lastima enorme, la mas grande de

todas”

J.M. Coetzee (2002) p.94
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1. CAPITULO UNO. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

1.1. Interrogando la Inclusion educativa mas alla del marco normativo legal

El interés de este trabajo, parti6 en primera instancia de un ejercicio reflexivo que
buscaba aportar al fortalecimiento de lo que nombraba inicialmente como la materializacién del
derecho fundamental a la inclusion educativa de personas con discapacidad (de aqui en adelante
PcD1), consagrado en la Ley general de educacion 115 de 1991, la ley 361 de 1997, el decreto
2082 de 1997 y la ley estatutaria 1618 de 2013, de manera que sus determinaciones y
ordenamientos se fortalecieran de cara a generar condiciones para la inclusion educativa de PcD,

desde el reconocimiento de su derechos.

El marco legal reglamentario de la inclusion educativa estimula el reconocimiento de las
PcD y la consagracion de sus derechos bajo figuras de discriminacién positiva, sin embargo, las
estadisticas DANE 2005 infieren que en Colombia el porcentaje de PcD incluidas en el sistema

educativo es del 14.2%, donde el 33 % de esta poblacién no han concluido sus estudios de basica

! La Convenci6n Internacional por los Derechos de las Personas con Discapacidad de Naciones Unidas (ONU) dispuso
que el término adecuado para referirse a este grupo de la poblacion sea Personas con Discapacidad (PCD) Las cuales incluyen 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

17
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primaria, ElI 14.3 % no ha finalizado su basica secundaria, solo 3 el % la ha terminado,
mientras que el 2.4% adelantdé estudios universitarios sin obtener titulo, la realidad del
departamento de Antioquia no dista mucho de la nacional, pues, predomina en esta poblacion el

analfabetismo y el bajo nivel de escolaridad (Angulo Gonzélez, 2006).

A partir de la realidad educativa sefialada con estadisticas DANE, se genera un
interrogante, ¢Por qué después de mas de una década de validado el marco legal de inclusién
educativa, el acceso y permanencia de la poblacion con discapacidad a los procesos educativos
dista tanto de las ordenanzas legales? En el mismo sentido, surge la confrontacién entre los
avances en procesos de inclusion educativa donde se ha adoptado el marco normativo en los
contextos nacional, departamental o municipal y los incipientes cambios en las condiciones de

exclusion y marginalidad de la poblacion con discapacidad.

Entre las razones argumentadas para explicar este bajo nivel de avance en los procesos de
inclusion educativa, se ha sefialado que el sistema no cuenta con las herramientas necesarias, ni
suficientes, para que docentes y directivos docentes implementen estrategias que permitan la
inclusion efectiva; en el primer caso se debe a la poca capacitacion para atender estudiantes con
discapacidad y desde los directivos docentes que tampoco han sido sensibilizados en torno a éste

tema, a los insuficientes recursos para proveer ambientes escolares propicios.

18
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En el mismo sentido, las familias argumentan diversas razones, en algunas aflora
la tension entre estudiantes “normales” y “anormales” manifestando desaprobacioén para permitir
la socializacion de sus hijos con personas ‘“especiales”, lo que conduce a conflictos en la
convivencia por discriminacion y rechazo; otras atribuyen el poco avance de la inclusién
educativa a razones de orden actitudinal y econdmico, es decir, existe poca apertura para aceptar
y reconocer a las PcD como sujetos competentes para aprender y participar en escenarios
educativos — colectivos, por tanto, prefieren no destinar los pocos recursos econémicos para este
propdsito; en un orden mayor estd, la dificil accesibilidad de la poblacién a Instituciones
Educativas o Centros de atencion que son insuficientes, sumado a la dificultad para el

desplazamiento por las distancias del terreno y las pésimas condiciones fisicas del mismo.

Arboletes contexto del emergente estudio, se encuentra ubicado al noroccidente del
departamento de Antioquia, regién de Uraba, situado a orillas del Mar Caribe y al extremo de la
serrania de Abibe, Limita al norte con el Mar Caribe, al oriente con el Municipio de Los Cordobas
(Departamento de Cdrdoba), al sur con los municipios de San Pedro de Uraba y Turbo y al
occidente con los municipios de San Juan de Uraba y Necocli, cuenta con una poblacion total de
40.147 habitantes, cuya distribucion tiene una concentracion del 59% en el area rural
(Gobernacién de Antioquia, 2015), distribuidos en 8 corregimientos, 72 veredas y 30 barrios en la
cabecera urbana para una extension total de 710 kms2. La infraestructura para el desarrollo
econdmico se refleja en tres sectores productivos, agricultura, ganaderia y turismo; La agricultura

y la ganaderia ocupan el mayor porcentaje de la actividad econdmica, donde el 15.4% del area

19
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total son dedicadas a la agricultura, mientras que el 74:21% del area total son dedicadas a la
ganaderia, también se cuenta con infraestructura basica para el sector turistico (Alcaldia de

Arboletes, 2011).

En el municipio se han implementado diferentes estrategias de inclusion tales como: la
Caracterizacion y localizacion de las PcD, proceso que se realizo en el afio 2005 con el objetivo
de identificar la poblacion discapacitada existente en el territorio y continuamente se ha venido
actualizando, creacion del aula de apoyo en el mismo afio, dirigida por la maestra que ofrece
orientaciones pedagdgicas a docentes para la atencion de estudiantes con discapacidad en la
Institucion Educativa José Manuel Restrepo, asesoria a padres y madres de familia para el acceso
de nifios y nifias con discapacidad al sistema educativo y apoyo pedagdgico a estudiantes con
discapacidad, creacion y operativizacion del Comité Local de Discapacidad (CLD) en el afio 2007.
A pesar de las acciones, la poblacion discapacitada ain no ocupa el lugar que merece, tampoco es

exenta de dificultades y tensiones.

Referente a educacion, Arboletes cuenta con 9.127 estudiantes matriculados en los grados
de 0 a 11, 3.621 ubicados en el Area urbana y 5.576 en el Area rural, de los cuales 119 estudiantes
(1.3%) poseen alguna discapacidad; de manera voluntaria se han conformado organizaciones
sociales para defender los derechos de las PcD, entre ellas esta la fundacion de atencion integral a
la discapacidad “FUNDAID”, la fundacion Ricardo, la asociacion “Luz de Esperanza” y en el

corregimiento de la Trinidad en torno a actividades de emprendimiento y fortalecimiento
20
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empresarial surge la Asociacion agropecuaria y piscicola de discapacitados de Trinidad
“ADPAT”, para la elaboracion de proyectos productivos con miras a mejorar la calidad de vida de

sus asociados (Alcaldia de Arboletes, 2015).

Ante la poca coherencia entre el marco normativo adoptado para la atencion educativa de
la discapacidad y el bajo nivel de transformacion en las condiciones de vida de esta poblacion,
emerge un ejercicio reflexivo que gira el abordaje inicial de la investigacién, ya no, en torno a la
materializacion del derecho sino a la constitucion del lugar social de las PcD. Al respecto Oliver
plantea que la investigacion en el campo de la discapacidad debe estar dirigida al cuestionamiento
de la opresion sufrida por el colectivo, de manera que debe concebirse como problema social antes
qgue como individual, por tanto debe incluir la voz de los agentes involucrados y cuestionar las

relaciones sociales de la produccion cientifica.

Por todas estas razones, el trabajo se orienta en varias rutas; una primera a la comprension
de los marcos simbolicos (monstruosidad, maldicion, carencia, enfermedad, tension
normal/anormal) que configuran la representacion de la discapacidad, proceso que fue realizado
mediante rastreo documental con referentes histéricos que establecen la clasificacion del sujeto
diferente, apartandolo del reconocido “normal” desde el paradigma universal de la modernidad
que centra su atencion en lo estético y corporal, de manera que cualquier persona que se sale de los

parametros demarcados en este prototipo se le considera fuera de la normalidad, nombrandolo
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anormal, raro o desviado; una segunda a identificar estos marcos simbdlicos a partir de la

voz de los sujetos clasificados como PcD vy sus familias.

En el mismo sentido, se conduce el reconocimiento de los marcos normativos de la
inclusion educativa, desde una mirada critica que involucra la forma de ver y relacionarse con el
otro a partir de la diferencia, de explorar alternativas de comprension y procesos de acercamiento a
la PcD en el proceso educativo. Esto permite reconocer que la acogida y cumplimiento de las
politicas sobre la inclusién social y educativa de PcD, se adoptan mas como respuestas a las
exigencias de ley que al proceso de transformacion de relaciones sociales asociadas a la exclusion,
en consecuencia, se plantea un interrogante, ;como pensar procesos educativos que incluyan de
manera efectiva a las PcD?, ¢Es posible implementar propuestas pedagogicas que fortalezcan el

lugar social, desde lo individual y colectivo de las PcD?.

Es asi como, se fue gestando la propuesta que se situ6 en la posibilidad de dinamizar un
conjunto de acciones que estimulan la emergencia subjetiva de las PcD, en un marco de relaciones
donde la experiencia del encuentro transformara los lugares de relacion y las representaciones de
un lugar a otro, asi que poco a poco se permitio la vinculacién de unos con otros y la relacién entre
las construcciones culturales y el proceso educativo, éste permitié reconocer la importancia de
reflexionar en torno a las maneras de convivir y las formas de aceptacion del otro, como lo sefiala
Skliar “no hay hecho pedagdgico si no ponemos de relieve, si no colocamos en el centro de la

escena la cuestion acerca de “qué pasa entre nosotros”, reemplazando la cuestion sobre “qué
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pasa con el otro” (Skliar, 2008, p.11), por tanto, el ejercicio reflexivo en torno a la
inclusion requirio retomar los niveles relacionales, no centrando la atencion en el otro sino mas

bien en el nosotros, como oportunidad de enriquecimiento a través de la interaccion.

La mirada a la discapacidad propuesta en este trabajo, se enfoca en reconocer los marcos
culturales previos a la configuracion de la norma, planteando que es en la cultura donde se dan las
fuerte batallas por la inclusion, es decir, aunque la norma favorezca y estimule los procesos, éstos
solo seran una realidad con la transformacién paulatina, profunda y de largo plazo en los marcos
de representaciones sociales, respecto de los sujetos clasificados como deficientes. De esta forma
se busco reconocer y transformar la relacion de intervencién de las PcD, desde una perspectiva de
reconocimiento como sujetos validos de palabra y decision, asi mismo, sus familias como lugares

de saber.

Para tal proposito, se planted el objetivo de reconocer cuales son, cémo se construyen y
transforman las representaciones sociales de la discapacidad en las PcD del municipio de
Arboletes y sus familias, objetivo que se dinamiz6 a través de la Descripcién de interacciones e
intercambios entre PcD, sus familias y los vinculos establecidos a partir de experiencias vividas,
mediante la expansién y propiciacion de lugares para la escucha de sus voces y del
reconocimiento en el contexto historico - familiar, buscando impulsar la apropiacion de su

realidad, la cual estimula o bloquea sus vidas.
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Durante el recorrido investigativo la relectura de las maneras de interpretar la
discapacidad, se convirtio en una construccion de profunda transformacion a la mirada y
posibilidad de disefiar o aportar a un proceso de reconocimiento de las PcD. En éste sentido, el
marco normativo de la inclusion social-educativa requiere ser considerado desde una doble
tension, por un lado, desde los marcos culturales que valoran y reconocen la discapacidad y desde
los marcos profesionales de intervencion a la misma en un contexto local cuyas condiciones
relacionales con la colectividad en mencidn, son diferentes a las existentes en los centros urbanos

donde se ha determinado la politica de intervencion.

Por consiguiente, el énfasis y abordaje de la discapacidad en el presente ejercicio no se
centrara en la clasificacion, sino que pretende dar cuenta de la construccion social que enmarca la
hoy llamada discapacidad, desde el marco de interpretacion del contexto en el que se ha
configurado su conceptualizacién y clasificacién, pues, aun cuando existen normas que
posicionan a las PcD como sujetos de derecho para ser respetados, valorados, incluidos, educados
0 no discriminados, las representaciones sociales con relacién a los procesos discriminatorios
persisten. En el caso de Arboletes se expresan éstas con formas de nombramiento despectivo, poca
participacion en escenarios sociales, aislamiento familiar, burlas y rechazo, entre otros. Al
respecto, Barton (2009) afirma: “Los cursos sobre educacion inclusiva estaban basados en la

absoluta conviccion de que las politicas y practicas educativas actuales no son adecuadas, puesto
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que estan profundamente enraizadas en desigualdades intrinsecas dentro de la sociedad en

general”.

1.2. La tension normal/anormal, base de la concepcién de la discapacidad como
deficit

Comprender la configuracion de la hoy denominada tension normal/anormal, implica
interrogar sobre las representaciones sociales de las PcD, donde es identificable una vision de
intervencion a la anormalidad, enfocada ésta en la persona vista como deficitaria e incompleta,
respecto a este lugar de accion es posible determinar tres modos de ver la situacién; de igual
forma, permiten dar cuenta del proceso de consolidacion que adquiere su Ultima expresion en la
concepcidn de discapacidad, como escenario de intervencion para ser transformado o completado

y que responde a un proceso de larga duracion.

En primer lugar, aquel que relaciona lo anormal con un origen atribuido a causas
sobrenaturales, donde se asume como “castigo divino”; ésta representacion asocia la anormalidad
con lo maldito, monstruoso o fenémeno y busca explicacion en tanto se vive como una dificultad
de la existencia, una manera de nombrarla es la monstruosidad, entendido lo monstruoso como “el
gran modelo de todas las pequefias desviaciones” (Courtine, 2006, p.203), modelo que para el
siglo XIX reinaba en el campo de las percepciones de la anomalia corporal, cuyo poder de difusion
entre las representaciones de lo anormal parecia ilimitado, colonizando mas alla de los cuerpos, el
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universo de los signos, al respecto Foucault desentrafia que la sombra del monstruo que esta
detras de las figuras cambiantes de lo anormal, es la emergencia y posterior extension a toda la
sociedad del “poder de normalizacion”, donde una de sus formulas de formacion en el cambio del
siglo XIX al siglos XX, fue la difusion del dominio de la norma a través de la exhibicion de su
imagen invertida (Courtine 2006, p.203). En la conceptualizacién de anormal se configura aquél
que transgrede lo legalmente normalizado, produce un quiebre entre el «ser» y «deber ser» de los

sujetos «diferentes» (Miguez, 2006).

En segundo lugar, se reconoce la mirada desde un enfoque bioldgico, donde la
anormalidad es visibilizada a través del modelo de medicalizacion, que centra la atencién en un
cuerpo incompleto, requiriendo una intervencion desde el saber meédico para completar o
normalizar. En este caso la responsabilidad se le atribuye a la personay a la familia, es evidente
que lo dominante frente al tema en mencion es la idea de carencia, nombrada de diferentes
maneras segun el periodo o contexto determinado, Al respecto, la clasificacién internacional de
deficiencias, discapacidades y minusvalias (CIDDM) transforma la manera de considerar las
personas con discapacidad, pues consolida una manera de acercamiento a la desviacion bajo tres

expresiones: la deficiencia, la discapacidad, la minusvalia.

La deficiencia se sefiala como las anormalidades de la estructura corporal, la apariencia y
la funcion de un érgano o sistema, cualquiera que sea su causa; es decir, representan trastornos a

nivel de érgano, méas claramente asociada a lo anatomico (enfermedad), La discapacidad, asociada
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a las consecuencias de la deficiencia desde el punto de vista del rendimiento funcional y de
la actividad del individuo; por tanto, representa trastornos a nivel de la persona, por ultimo, la
minusvalia hace referencia a las desventajas que experimenta el individuo como consecuencia de
las deficiencias y discapacidades; es decir, reflejan la adaptacion del individuo al entorno (Jiménez

Bufiuales, Gonzalez Diego, & Martin Moreno, 2002).

En coherencia con este discurso la OMS puntualiza que, el objetivo global de la
clasificacion CIDDM-2 es proporcionar un marco y un lenguaje unificado y estandarizado para
describir el funcionamiento humano y la discapacidad como elementos importantes de la salud. Al
tiempo, Abberley introduce el concepto de minusvalidismo, junto al de racismo y sexismo, del
mismo modo, surge la dominante teoria de la tragedia personal, que definia la discapacidad como

algo tragico, de ahi las respuestas compensatorias y de intervenciones terapéuticas (Oliver, 1997).

Finalmente emerge el enfoque social, este vincula la ocurrencia de la anormalidad y su
origen a un modelo de interpretacion social, que desplaza la responsabilidad de la limitacion al
entorno social, argumenta que las personas por si mismas no poseen discapacidad, mas bien es el
entorno quien genera la barrera que produce la discapacidad, por tanto, es la sociedad la que debe
adaptar y eliminar las barreras que impiden la plena integracion y participacion social de las

personas nombradas PcD.
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Al respecto, el Articulo 1 de la Ley 1346 de 2009, reza que PcD son aquellas que
tienen 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 que los demas (Parra Dussan, 2013). En sintesis, alrededor de la discapacidad se
han configurado representaciones desde diferentes campos, los cuales posicionan esta poblacion en

lugares sociales que requieren de adaptacion.

En los mencionados modos de ver la discapacidad, religioso, bioldgico y social, se
enuncia la anormalidad desde perspectivas que circulan entre la marginacion, la exclusion, la
clasificacion y la inclusién con matices y referentes particulares, pero relacionadas entre si, en
tanto, lo persistente es la tension normal/ anormal, donde la comprension de la anormalidad, en
contraposicion a la de normalidad, consolida la idea de incompletud y justifica la necesidad de
ajuste bajo diferentes maneras de actuacién que involucran, aceptacién del castigo divino,

medicalizacion, educacion o socializacion.

En el propésito de comprender la tension normal/anormal, es necesario reconocer el
surgimiento, constitucion y transformacion de representaciones sociales de la anormalidad, las
cuales transitan por diferentes épocas, términos, modelos y enfoques que permiten formas de
acercamiento al universo de situaciones hoy agrupadas bajo el concepto de discapacidad, por
consiguiente, la atencion de este trabajo investigativo esta centrada en ;¢ Como se vinculé la manera

de ver la diversidad humana a la idea de carencia, déficit y desigualdad?
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Las respuestas a esta pregunta han sido abordadas en diferentes estudios, particularmente
desde las ciencias sociales, donde se ha dinamizado un cambio en las miradas a la discapacidad.
Al respecto, Gomez Bernal (2013) retoma la ruta reflexiva de Foucault sobre los procesos de
normalizacion indagados en vigilar y castigar, sefiala que: “el binomio normal/patolégico se ha
ido transformando a lo largo de la historia desde un plano descriptivo a un plano prescriptivo, es
decir, no solo dice o describe como son las poblaciones sino como deben ser. Asi, no sélo se
comienza a trabajar sobre la idea de clasificar lo «normal» distinguiendo de lo «anormal», sino
que se estructuran practicas y saberes, encargados de normalizar a extensos grupos de sujetos
que no cumplan las caracteristicas deseables” (Foucault, 1978 citado por Gémez Bernal, 2013,

p.56).

La concepcién de normalidad es tan marcada y naturalizada que ain en nuestros tiempos
cuando se ve a una persona diferente, que no cumple con los pardmetros estandarizados y
universalizados surge de forma imperante la necesidad de acceder a procesos de rehabilitacion que
faciliten la adaptacion o permitan responder a las exigencias sociales, es decir, cada PcD en su
singularidad requiere ser vista desde sus intereses, habilidades y/o capacidades, antes que desde su

adaptacion, aunque son indiscutibles los beneficios de la rehabilitacion para cualquier persona.
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Lo antes citado, permite desplegar la afirmacién respecto a que los procesos de
construccion de subjetividad en la modernidad se dan a partir de la consolidacion del
disciplinamiento y la universalizacion de una manera especifica de ser el sujeto, proceso que hoy
enfrenta ruptura y permite la configuracion de campos de emergencia critica, como demanda de
reconocimiento de derechos que son cada vez mas visibles e interpretaciones tedricas desde
perspectivas socio antropoldgicas que han permitido comprender el quiebre que se ha ido
constituyendo en la concepcion dominante de la interpretacion de la discapacidad, sustentada ésta
en una explicacion biologicista a través de la modelacion médica y psicoldgica, para dar paso a un
camino que busca reconocer que las condiciones bioldgicas adquieren representaciones en la vida

social y responden a concepciones del ser humano.

Esto implica reconocer que no hay condiciones objetivas, sino construcciones histdricas,
la ruta para develar estas maneras de entender al otro, es el ejercicio transversal de esta
investigacion, reflexion en torno a la discapacidad que se inicia a partir de los afios 90°s, segun
Gbmez Bernal (2013). El proceso en mencién, ha implicado un cambio del modelo médico-
biolégico y el modelo social de la discapacidad, marcado por la separacion entre enfermedad y
discapacidad, hacia perspectivas sociopoliticas asociadas al interaccionismo simbolico, el
estructuralismo y el constructivismo que han aportado un importante avance en la comprension de
la discapacidad y su teorizacion (Lopez Gonzalez, 2007, p.139), por consiguiente, las
interpretaciones y el analisis reflexivo de la discapacidad desde perspectivas situadas y

contextualizadas que tienen en cuenta la voz y la vivencia de las personas implicadas, sumadas al
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aporte de las teorias y los paradigmas, nos permiten un posicionamiento teorico critico para

concebir la discapacidad.

El acercamiento a la discapacidad se ha modificado de manera particular desde los inicios
de los afios 90°s, donde surgieron diversas reflexiones y publicaciones que han generado relectura
del modelo médico imperante y han venido planteando otras maneras de reflexion. Para seguir esta
senda, se retoman investigaciones basadas en las teorias feministas, desde perspectivas criticas que
permiten identificar las formas de nombrar la discapacidad, éstas responden a enfoques, como los
de Gomez Bernal (2013), cuyo interés se basa en poner de manifiesto la construccion social de las
desigualdades y de los discursos legitimadores de dominacion, los cuales han resultado clave para
desentrafiar la construccion ideoldgica de los discursos que histéricamente han servido para
controlar y oprimir a las PcD, a su vez, para construir un sujeto anémalo y desviado que habia que

disciplinar.

Estos estudios surgidos en el encuentro entre los estudios feministas y de la discapacidad
desde las ciencias sociales, han permitido visibilizar la representacion social de las PcD derivada
del discurso médico hegemonico que ve a estas personas como incompletas, alejadas de lo normal
y el reconocimiento de que el abordaje de la discapacidad esta anclado a una perspectiva
funcionalista, en donde cuando una persona no cumple con los estandares sociales es asumida
como una tragedia personal y nombrada como desviacion social, este nombramiento infringe una

identidad y condicion social devaluada o desventajada.
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Desde esta perspectiva, el actual trabajo investigativo retoma una ruta critica, sobre la
discapacidad, vinculando la indagacion sobre el tipo convencional de clasificacion, teniendo en
cuenta que las formas de nombramiento de la diversidad humana, en este caso discapacidad, han
estado relacionadas con el proceso histérico de la conceptualizaciéon y el trato dado a las personas
“diferentes”, trato que inici6 desde el rechazo y la eliminacion, al aislamiento y la marginacion,
siguid con la dicotomia de normal-anormal, inclusién —exclusion, dominado por los modelos
médico- individualista y modelo social, ademas enmarcado en el sistema econémico y politico
ligado del mismo modo con las relaciones de poder y dominio, frente a esto Weber reconoce
formas de legitimar el poder de unos individuos sobre otros a través de las instituciones, mientras
que Marx se refiere a unos grupos que dominan y otros que son dominados, configurado asi el

concepto de exclusion socio-econdmica, y por ende social (Miguez, 2006, p.125).

Este camino permite cuestionar el modelo biomédico mediante la perspectiva del modelo
social, bajo la premisa de que si no se conoce la percepcion de la discapacidad y como se ha
construido esta percepcion, es muy dificil transformar la representacion social desde la deficiencia
y la reaccion ante el sujeto, como discriminado o segregado, sin embargo la clasificacion
internacional del funcionamiento de la discapacidad y la salud (CIF) como simbolizacién, persiste
en la enfermedad y la incapacidad, es asi como nace la contraposicion entre rehabilitacion vs

autonomia personal, pues, se hace muy fuerte el movimiento anti-hospitalario y anti-institucional y
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comienza la era de la psiquiatria comunitaria, que trae como una de sus consecuencias, la

integracion de la PcD a la sociedad.

El Siglo XXI llega con un nuevo paradigma acerca de la discapacidad, es el caso del
Movimiento de Integracion y Vida Independiente, donde las PcD han alcanzado niveles de
desarrollo que les permite una mayor actuacion social, es decir son protagonistas de su vida. Esta
vision permite cambiar la concepcion acerca de la limitacion funcional, desde este enfoque se
plantea que: la discapacidad no es estatica, ni dicotoma; es una condicién cambiante donde las
limitaciones dependen de los servicios o apoyos que proporciona el entorno y que se centran en la
conducta adaptativa, el estatus comunitario, y el bienestar personal (Schalock & Verdugo, 2002)
citado en memorias de 6° congreso internacional de discapacidad pag. 11, asi mismo, durante el
Foro de Vida Independiente en el afio 2005, se propone el novedoso nombramiento Personas con
Diversidad Funcional (PDF), parece ser que es la primera vez en la historia y en el mundo que se
propone cambio hacia una terminologia no negativa sobre la diversidad funcional, (Romafiach &

Lovato, 2005).

En esta perspectiva, la discapacidad es construida mas alla del déficit del sujeto, se
constituye por los modos de pensar, disefiar, organizar o construir lo social en sus distintos
ambitos, por tanto las restricciones que experimenta una persona ya no son vistas como un
problema individual, sino de una sociedad que no ha sabido dar respuesta a la diversidad. Al

respecto Rozo Reyes (2011, p.28) sostiene que: “Dentro de la evolucion del concepto de
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discapacidad, el Modelo Social ha brindado los mayores aportes para el reconocimiento de
las personas con esta condicion. Basado en la idea de que es la sociedad quien genera tal
concepto de discapacidad, al promover barreras que dificultan los procesos de integracion”. Por
consiguiente, el exito en el desarrollo de las PcD, tiene que ver con actitudes e ideologias de una
comunidad, se requiere entonces de un cambio social y politico que conduzca a transformaciones

significativas (Eroles y Ferreres, 2002, p11).

En la busqueda de favorecer la vinculacién de las PcD a los diferentes escenarios de la
vida colectiva, es necesario que se creen espacios que les permitan la apropiacion de su estado,
del reconocimiento y transformacion de sus representaciones sociales a nivel individual y
colectivo, es decir, en sus nucleos basicos de desarrollo (Familia, Barrio, comunidad), para
propiciar la llamada inclusién como proceso social, al respecto Shakespeare afirma que “las
luchas por la liberacion deben estar bajo la guia y el control del propio grupo sometido y la
liberacion debe incluir movilizaciones y acciones amplias, en lugar de lograr simples cambios

legislativos” ( Shakespeare, 2003, p.74).

Es asi como las organizaciones de PcD se constituyen en un mecanismo de participacion
e intervencion que permiten transformaciones actitudinales y de representacion y propician
cambios trascendentales en el entorno; sin embargo persiste la necesidad de contrarrestar el
modelo médico individualista y ain el modelo social, puesto que la atencién no debe centrarse

solamente en la reaccion de la PcD al trauma, ni en la lucha por la capacitacion personal, sino de
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manera especial se debe situar en la comprension de su contexto, en el interrelacionar con
sus nucleos basicos, sus circunstancias materiales y el sentido que tiene la discapacidad para ese
sujeto. Frente a esto es conveniente resaltar la distincion que realiza Mike Oliver entre deficiencia
y discapacidad, donde la primera hace referencia a una condicién del cuerpo y la mente, mientras

que la segunda se refiere a las restricciones sociales que se experimentan.

Por consiguiente, los tres momentos (Religioso, médico y social) que han marcado la
forma de concebir, percibir y afrontar la discapacidad, permiten nombrar la tension de base,
normal / anormal y sus expresiones en las diferentes intervenciones, asi mismo dan cuenta de la
transformacion y permanencia del concepto deficitario en el sujeto asociado a la anormalidad,
mediante el reconocimiento de la construccion social de la tension desde una perspectiva
deficitaria, permitiendo asi comprender el fendmeno de la discapacidad, sin embargo al considerar
los procesos de inclusiéon irrumpen otros requerimientos y comprensiones que exigen una
ampliacién del enfoque y una comprension de la discapacidad como una construccién social e

histérica.

De otro lado autores como Mike Oliver (1997) sefialan los roles imperantes que toda
persona debe cumplir para vivir en sociedad, los cuales son tener responsabilidades individuales,
ser competente y trabajar, quien sea incapaz de asumirlo es etiquetado como desviado o
discapacitado, por tanto la discapacidad se asume como una construccion social que esta

directamente relacionada con el funcionalismo, la produccion y la reproduccion, en contraposicion
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con la idea de déficit y de causalidad bioldgica, mas bien se ubica dentro de un sistema de
clasificacion determinado por el discurso dominante (Gomez Bernal, 2013), es ésta la perspectiva
que orienta el estudio que se vincula a una mirada critica de la discapacidad, explorando maneras
de comprender, intervenir y transformar situaciones construidas socialmente durante periodos de

tiempos extensos, donde el enfoque de déficit ha sido cardinal.

1.3 Enfoque critico de la discapacidad, en la ruta de una mirada comprensiva mas
alla del déficit

En la linea del marco interpretativo de la discapacidad como construccién social, hay
estudios asociados a las ciencias sociales que han venido reconfigurando su manera de
afrontarla; dos grandes campos son posibles de nombrar, un primer camino modelo social de la
discapacidad y otro asociado al enfoque decolonial. De ambas rutas se retoma en el presente
trabajo como base para la construccion de una mirada en la perspectiva de una pedagogia social,
que vincula como eje central al sujeto que histéricamente ha sido marginado y discriminado por
raza, etnia y/o sexo, en este caso también por la discapacidad. Asi que, romper las barreras fisicas,
sociales y actitudinales existentes contra las PcD es tan importante, sino lo es mas, como curar las
deficiencias fisicas o mentales (Imrie, 1997), pero resulta oportuno interrogar ¢Cuales son, como
se construyen y transforman las representaciones sociales de la discapacidad en las PcD y sus
familias?, en el mismo sentido, ;Como se relacionan estas maneras de representar la discapacidad

con algunas experiencias de inclusion educativa?
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El transito de la construccion social de la discapacidad desde el modelo médico, que de
manera dominante ha imperado, data de un largo proceso de nombramiento al sujeto desde
la monstruosidad y la anormalidad, bajo la etiqueta de persona deficitaria porque no responder a
lo determinado socialmente como normal. Con la crisis de este modelo se va instalando otro
denominado social que configura a la PcD como sujeto de derecho, es decir, quien tiene
discapacidad también tiene derechos, es lo que se denomina discriminacion positiva, desde ésta
perspectiva el Estado debe garantizar la forma de cubrir el déficit mediante estrategias inclusivas;
las cuales se constituyen en asunto de ordenamiento del poder mediante la norma, donde el sujeto

debe ser atendido y reconocido.

En América latina y Colombia los trabajos relacionados en este campo son
incipientes, sin embargo, un escenario de reflexion en perspectiva critica foucultiana de un corte
similar al que Vanessa escribe en Espafia, es formulado desde el marco de la inclusién educativa
por Skliar donde sefiala que “no se trata apenas de proclamar politicas de acceso universal a las
instituciones, la entrada irrestricta de todas las personas con discapacidad a las escuelas, sino a
la vez, al mismo tiempo, en el mismo tiempo, crear un pensamiento y una sensibilidad ligados a lo

que significa estar juntos, el para qué del estar juntos, la concepcion del estar juntos”, (SKliar,

2008, p.6).
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En ese orden de ideas, Gomez Bernal (2013) hace referencia a los autores que han
trabajado el modelo social de la discapacidad: Albrecht, Seelman y Bury, 2001; Barnes, Mercer y
Shakespeare, 1997; Bradley, 1995; Corker, 1998; Davis, 1997; Imrie, 1997; Marks, 1999, 1997;
Moore, Beazley y Mael Zer, 1998; Oliver, 1992, 1990; con publicaciones producidas en Reino
Unido y EEUU a través de contundentes y radicales criticas al modelo médico, por su parte Oliver
afirma que el "modelo social de la discapacidad™ se convirtié en un concepto basico sobre el que
los discapacitados empezaron a interpretar sus propias experiencias y a organizar su propio
movimiento politico (Oliver, 1997, p.42), del mismo modo Shakespeare Sostiene que las personas
discapacitadas no so6lo se enfrentan a problemas de discriminacién que tienen su origen en las
relaciones de produccion materiales, sino también a problemas de prejuicio engendrados por las
representaciones culturales de los discapacitados como "otra™ historia totalmente diferente (Oliver,

1997 p.43).

En la misma direccion, en Colombia Nathalia Rodriguez Suarez investiga sobre las
representaciones sociales de la discapacidad donde da cuenta de las experiencias de las PcD y sus
relaciones con los procesos intervencionistas, los cuales son permeados por representaciones que
develan la mirada caritativa de la discapacidad (Rodriguez Suarez, Ballesteros & Ortiz Suarez,
2011), en el mismo sentido, Alex Yarza realiza un estudio que muestra la influencia del poder
sobre el cuerpo como forma de dominacién, es un trabajo analitico historico-pedagogico sobre los
modos en que la pedagogia de los nifios anormales de principios del siglo XX produjo

discontinuidades con los discursos, las practicas, las instituciones y las técnicas del destierro, el
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encierro, la expulsion y el aislamiento sobre los invalidos, los menesterosos y los
desgraciados desde el siglo XI1X en Bogota y Antioquia (Yarza de los Rios, 2010), a partir de este
enunciado es posible ver que los estudios sobre discapacidad desde una mirada critica son escasos,

aun cuando se esta priorizando en las investigaciones la voces de quienes viven la discapacidad.

En el proceso de reconocerse como sujeto de derecho, se interroga sobre la elaboracion
que reparte una condicion asociada al tema de la discapacidad, es decir, la construccién social
hegeménica, vislumbra entonces un modelo decolonial, que implica darse cuenta de como se
ha construido la otredad, de reconocer la norma no solamente como un ejercicio de
reconocimiento de la discapacidad sino de como se ha configurado socialmente y que ha
establecido las representaciones sociales existentes que demarcan con naturalidad un nivel
relacional de desigualdad, tal como lo plantea Skliar al referirse al “diferencialismo” “Los
“diferentes” son sujetos sefialados y apuntados, cuya descripcion resulta de un largo proceso de
construccion e invencion diferencial. Ese proceso es llamado “diferencialismo®” (Skliar, 2008,

p.14).

Por su parte en esta perspectiva de analisis social Maria Alfonsina Angelino extensionista
y activista en el campo de la discapacidad en América latina, realiza una profunda reflexion y

analisis con el aporte de las teorias feministas a los modos como la ideologia de la normalidad

2 Esto es, una forma de categorizacion, separacion y disminucién de algunas marcas identitarias vinculadas al vasto y
caotico conjunto de las diferencias humanas.
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construye y legitima las representaciones de la discapacidad como enfermedad crénica y
desde lo femenino naturalmente volcado al cuidado y lo doméstico como naturalmente femenino,
asi mismo con Maria Eugenia Almeida compilan el libro “debates y perspectivas en torno a la

discapacidad en América Latina” (Angelino, 2014).

En este marco, tienen relevancia las teorias decoloniales que apuntan a pensar la
diferencia mas alla del reclamo de un grupo social en particular, mas bien se requiere pensar ésta
como una ética universal que permita deliberar sobre la deshumanizacion entre las lineas que
crean mundos de injusticia, silenciamientos y ausencias infinitas como lo diria Santos De Sousa.
En tal sentido vale la pena conducir procesos creativos en las metodologias, investigaciones,
comprensiones y producciones de conocimiento desde y con las personas con discapacidad (Rojas
Campo, 2015), comprendiendo que el desarrollo tiene que ver con las cosas que las personas
pueden realmente hacer o ser, y asi con las capacidades de que disponen, entendidas como las
oportunidades de elegir y llevar una u otra clase de vida (Cejudo Coérdoba, 2007). Esto enfatiza en
las dimensiones culturales y relacionales de las PcD, puesto que sus necesidades requieren
satisfactores a veces insustituibles y el accionar de sus capacidades depende a menudo de apoyos

de los que pueda disponer en las diferentes areas de la vida social.
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1.4 Discusién en torno a la inclusion educativa: completar o expandir las

posibilidades

Los procesos educativos asociados a la intervencion de la discapacidad se pueden agrupar
en dos perspectivas, una primera asociada a una estrategia dinamizadora de adaptacion y
socializacion que pretende completar personas categorizadas como incompletas, asi como ajustar
al diferente a estructuras normalizadas homogéneamente por el sistema politico dominante, ésta
sefiala que busca proporcionar una educacion igualitaria y accesible a todos mediante la
implementacién de acciones de apoyo que faciliten o permitan el logro de indicadores a través de

adaptaciones conducentes al logro de la normalidad.

En este sentido, aun cuando se avanza en asegurar la inclusion educativa de personas con
discapacidad mediante la proclamacién de marcos juridicos, persisten los bajos porcentajes de
estudiantes con discapacidad incluidos en el sistema, como también la desercion de los estudiantes
es aproximadamente un 80%, de manera que es tan preocupante la exclusion inicial como la
posterior desercion, por consiguiente, la educacion inclusiva no es un asunto de declaratoria es un

constructo social y ético que requiere ser reflexionado.

La segunda, respecto a la posibilidad de reconfiguracion de la mirada sobre la diferencia
y la construccidén de las relaciones de otredad, en donde el reconocer que la discapacidad es una

construccidn social historica, permite sefialar que el lugar de su expresion puede ser reconfigurado,
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reelaborado y aportar a una transformacion de las relaciones entre nosotros, desde una
perspectiva que no clasifica sino que reconoce al otro, como legitimo otro y que permite
igualmente que los lugares de formacion estén atravesados por esta perspectiva, como sefiala en su
texto Skliar (2013) “A la inclusién se la ensefia como un gesto heroico y ahi estamos perdidos,
porque no es un gesto heroico. No tiene que ver con la virtud que tiene alguien de dejar pasar a
un pobrecito para formar parte de mi escuela. Tiene que ver con ese gesto primero de que todo el
mundo es bienvenido; aqui no se forma fila, aqui no hay diferencias, la escuela publica es un
lugar donde todos son iguales, no importa el cuerpo que tengas o la historia que tengas, aqui de

alguna manera empezamos todos de nuevo”.

Desde el punto de vista de la primera ruta, el esfuerzo se orienta a ofrecer una educacion
accesible e igualitaria, propiciando mecanismos para que el otro se adapte, incluso ofreciendo
estrategias de apoyo para facilitar el acceso al conocimiento, donde lo dominante es la mirada
compasiva y despectiva hacia el otro y devela la relacién impregnada de sometimiento, pues,
persiste la idea de adaptacion, de normalizacion, de integracion, simultdneamente de exclusion, de
lo cual se concluye que la inclusion educativa es una estrategia gubernamental que procura la
inclusion de los diferentes, sin embargo, las formas de relacionar, conceptualizar o considerar la
discapacidad, no permite avances significativos, antes bien como lo dijera (Veiga Neto& Corcini
Lopez, 2012, p.57) surge la IN-exclusion, pues la exclusion solo cambia de forma o sentido, es

decir, contintan entre dos posturas contrapuestas.
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En el mismo sentido, con la inclusion educativa se pretende cumplir una exigencia
legal que responda a lineamientos gubernamentales precursores de la homogeneidad, de esta
forma, los estudiantes con discapacidad se constituyen en un grupo de personas con pocas
probabilidades para responder a tales exigencias, debido a que la heterogeneidad es su principal
caracteristica y por su diferencia son representados como carentes de, de ahi que, la inclusién
educativa como esta formalizada hace énfasis casi siempre en la socializacion como forma de
aceptacion y de adiestramiento para ejercer un rol, al respecto Skliar afirma: “Nadie ensefia desde
una mirada desigual, nadie aprende si es visto como desigual” (Entre comillas, 2013), de manera
que la potenciaciéon y expansion del sujeto con discapacidad desde este enfoque inclusivo es

incipiente y déebilmente aportante.

En sintesis, la Inclusion educativa ha tenido diversos matices que estan directamente
relacionados con la configuracion y formas de interpretacion de la discapacidad, los cuales
deambulan entre el modelo médico, social y simultaneamente en el decolonial, el primero
imbricado en la ideologia de normalidad clasifica al sujeto de anormal e incompleto, proscribe con
naturalidad la necesidad de completar y normalizar, mientras que el segundo centra su atencion
en el cumplimiento del derecho, asi mismo relega la responsabilidad de la discapacidad al
entorno, el dltimo emerge con una mirada critica para reconocer la discapacidad

como construccion social que urge ser intervenida.
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En este sentido y para continuar con la intencion de realizar un aporte a la
inclusion educativa, se apuntd al reconocimiento y comprension de las representaciones
sociales de la discapacidad como pilares para continuar el proceso de investigacion. Por tal razon
se plantea como objetivo principal “Reconocer cuales son, como se construyen y transforman las
representaciones sociales de la discapacidad en PcD y sus familias”, Objetivo que se pretende
desplegar mediante la descripcion de interacciones e intercambios entre PcD, sus familias y los
vinculos establecidos a partir de las experiencias vividas y la Generacion de reflexiones en torno a
las representaciones sociales de la discapacidad y su vinculo con experiencias de inclusién
educativa. El entramado de acciones que estimularon la emergencia subjetiva hace entrada a la

enunciacion y participacion, aspectos relevantes en la potenciacion de probabilidades.
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2. CAPITULO DOS. MARCO CONCEPTUAL

2.1. De la educacién especial a la inclusion educativa

La vinculacién de las PcD al sistema educativo, guarda directa relacion con las formas de
abordar la discapacidad, cuya base de construccion se reconoce con la tensién normal/anormal, es
decir, la inclusion educativa ha sido configurada en un transito turbulento que vincula épocas,
teorias y dominaciones sociopoliticas prefiguradas con marcos juridicos delimitantes de
trayectorias que van desde el aislamiento a la inclusion, de alli la relacion entre la concepcion de la

discapacidad y las formas de intervencién educativa.

Este proceso que tiene su expresion en la legislacion educativa, responde a maneras de
comprender la tension normal/anormal que involucran tres modos de intervencion. Inicialmente la
educacion especial como expresion polisémica influenciada potentemente por la medicina, la

referencia de base sobre la que se interviene es la de persona deficiente, donde la comprension de
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la discapacidad se asocia con la enfermedad y justifica la incapacidad de los sujetos
clasificados, respecto a las posibilidades de responder a las expectativas fundamentadas

culturalmente.

Esta mirada, conduce diversas perspectivas por un lado el de la integracién o aislamiento,
por otro lado la respuesta a una necesidad educativa que busca facilitar el desarrollo y el
aprendizaje del clasificado como especial, respecto de la primera perspectiva Parsons (1951)
sostiene que: “Cuando aparece la enfermedad, los "enfermos™ deberian adoptar el papel de tales.
A partir del supuesto de que la enfermedad y las dolencias obstaculizan tanto las capacidades
fisiologicas como las psicoldgicas, las personas "enfermas"” quedan automéaticamente privadas de
cualquier expectativa y responsabilidad de los normales”, paradigma parsoniano que es criticado
desde tres aspectos diferentes. Primero, es esencialmente determinista sélo se entiende la conducta
acorde con la idea de realidad que tienen los profesionales. Segundo, olvidan los factores sociales,
politicos y econdmicos extrinsecos. Tercero, desautorizan y niegan las interpretaciones subjetivas
de la insuficiencia desde la perspectiva de la persona implicada. En resumen, Se presume que la
comprension de la insuficiencia implica algin tipo de pérdida o de "tragedia personal” (Oliver,

1997).

Desde esta consideracion la autonomia e independencia personal es limitada, la persona
se considerada “incapaz”, en el sentido de no poder asumir su vida con libertad, conduciéndola a la

reduccion de su responsabilidad personal y a establecer formas de tutela que posicionan a otro
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como tutor, padre, madre o cuidador; tal configuracion funda por un lado un proceso que
involucra expresion y/o actitud de lastima, subvaloracion o menosprecio y por otro lado en la
persona “carente de” se gesta un sentimiento de indefension, dependencia, desventaja, el abordaje
se da desde una mirada que sefiala carencia y déficit. En segunda instancia, desde la perspectiva
de facilitar el desarrollo y el aprendizaje se requiere segun lo expresa Herrera Gutiérrez (1997,
p.13) “... ofrecer las bases de conocimientos psicolégicos sobre las que poder fundamentar la
intervencion educativa mds adecuada”, la educacién especial en éste caso se orienta a la
utilizacion de estrategias instruccionales centradas en el apoyo sistematico al area deficitaria, o al

fortalecimiento de las habilidades que tenian un desarrollo normal (Alcon Granados, 2005).

La denominada integracion educativa secunda a la educacion especial haciéndola ver
como un proyecto educativo fracasado, posteriormente Delors (1996) con el Informe de la
UNESCO ante la comision internacional sobre “educacion para el siglo XXI” sostiene que la
educacion debe llegar a todas las personas y se debe luchar contra las exclusiones; luego, la
Conferencia Internacional de Educacion CIE en Ginebra Suiza, con su lema La Educacion
Inclusiva: el camino hacia el futuro, se ratifica, desde un marco politico que sefiala una perspectiva
de inclusion asociada al modelo social, donde se considera que el sistema educativo en su conjunto

debe cambiar a fin de satisfacer las necesidades individuales de todo el estudiantado.

En conclusion, el proceso de consolidacion de la educacion especial a la inclusion

educativa como maneras de abordar la tension normal / anormal, puede identificarse en tres
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momentos, de la educacion especial a la integracion educativa y finalmente a la inclusion

educativa, proceso que deambula en formas de reconocimiento y de abordaje segun el modelo de

intervencion predominante.

Tabla 1. Sintesis de procesos de transformacion de la intervencién educativa sobre la tensién

normal/anormal en Colombia

Afio Politicas Caracteristicas principales Nombramiento
1920- |Ordenanza 5 de 1914 Pedagogia de anormales, Funcionamiento de lo|Nifios anormales 0
1940 denominado “tecnologias medico/psico/pedagogicas” |irregulares
Decreto 4 de 1925
1960- |[Creacion de la divisibn de|Promover programas y servicios de educacion especial | Poblaciones excepcionales
1970 |Educacién especial tanto para alumnos subnormales como para estudiantes | (limitados, retrasados
sobresalientes mentales, sobresalientes)
1980- |Integracion educativa Ley 115:|Desplaza la educacién especial y la hace ver como |Estudiante con necesidades
1990 |“Ley General de Educacion” proyecto educativo fracasado educativas especiales NEE
1996 |Inclusion Educativa Decreto 2082 | ”Adecuaciones curriculares, organizativas,
(Art 6, 7, 8), Ley 361 (Cap. Il;|pedagbgicas , organizacion del servicio de apoyo . ]
Persona con Discapacidad
Educacion), Resolucion | 265, |pedagégico, adopcion de la Convencién sobre los
Decreto 366, Ley 1346, Ley|Derechos de las Personas con Discapacidad, adopcién
1618 de medidas y politicas que cuenten con enfoque de
inclusion ...

Fuente: Yarza De Los Rios, A. Travesias: apuntes para una epistemologia y una pedagogia de la educacion especial
en Colombia Revista de Pedagogia 2005, XXVI (Mayo-Agosto). Bernal Castro, C. Documento legislaciéon que favorece la
educacion inclusiva

Tabla 2. Normativas internacionales que fundamentan la inclusion educativa
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Ao

Politicas

Caracteristicas principales

1989

Convencién sobre los Derechos del

Nifio (Naciones Unidas).

Los derechos deben ser aplicados a todas las nifias y nifios sin excepcion
alguna y es obligacion de los proteger a sus nifios y nifias de cualquier

tipo de discriminacion.

1990

Mundial sobre

Educacién para Todos (Jomtien)

Conferencia

Especial atencion a las necesidades basicas de aprendizaje de todas las

personas y garantizar su acceso a la educacion

Conferencia Mundial de Derechos
(Viena)

Ampliacion del concepto de universalidad de los Derechos Humanos

1993

La declaracion de  Managua

(Nicaragua)

Asegurar el bienestar social para todas las personas... reconocer y aceptar

la diversidad

1994

Normas uniformes de la Naciones
Unidas

oportunidades para las PcD

sobre igualdad de

Buscan garantizar que estas personas puedan tener los mismos derechos y

responsabilidades que los demas

1994

Mundial sobre

Necesidades Educativas Especiales:

Conferencia

Acceso y Calidad (Salamanca)

Las Instituciones Educativas deben acoger a todos los nifios, nifias y

jovenes... impulsar practicas efectivas para combatir actitudes

discriminatorias, crear comunidades abiertas... y lograr educacion para

todos”

1996

Reunién de Ministros de Educacion
de América Latina y el Caribe

(Kingston)

Fortalecer las condiciones y estrategias para que las Instituciones
Educativas puedan atender a los estudiantes con necesidades educativas

especiales...debido a causas como la discapacidad...

2000

Reunion regional de las Américas
para el Foro Mundial de Educacién

para Todos (Santo Domingo)

Compromiso de formular politicas de educacion inclusiva, priorizando en
cada pais a la poblacion mas excluida, y establecer marcos legales e
institucionales que permitan hacer de la inclusién una responsabilidad

colectiva.

2000

Dakar
Cumplir

Marco de Accion de
Educacién para Todos:
nuestros

(UNESCO)

COmpromisos  comunes,

La inclusién de los nifios con necesidades especiales... asi como de otros
excluidos de la educacion, debera ser parte integrante de las estrategias

para lograr la Educacion para Todos antes del afio 2015

2001

VIl Reunién Regional de Ministros

de Educacion (Cochabamba)

Reconocimiento de la diversidad y la interculturalidad como factor de
enriquecimiento de los aprendizajes... con el fin de favorecer los

aprendizajes, la comprensién mutua y la convivencia armonica.

2006

Convencién Internacional de

Personas con Discapacidad

Promover, proteger y asegurar el goce pleno y en condiciones de igualdad
de todos los derechos humanos y libertades fundamentales por todas las
PcD
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2007

Declaracion de educacion para
todos: Un asunto de derechos
humanos (UNESCO)

Educacion de calidad para todos, entendida como un bien publico y un
derecho humano fundamental que los Estados tienen la obligacion de...de
asegurar la igualdad de oportunidades en el acceso al conocimiento de

toda la poblacion.

2007

Acta final IV jornadas de
cooperacion educativa con
Iberoamérica  sobre  educacion

especial e inclusion educativa.

La inclusion, mas alla de los marcos legales internacionales y nacionales,
supone una responsabilidad ética que compromete a todo sistema
educativo a situar en el centro de su quehacer la existencia de todas y

cada una de las personas”.

Fuente: Guia de educacion inclusiva, Ministerio de educacion nacional, p.12

2.2. Inclusién Educativa: Entre el ejercicio del derecho y las practicas educativas

El centro de la reflexion investigativa de este trabajo, responde a lo que se ha denominado

inclusion educativa, concepcion asociada al reconocimiento de los derechos y las posibilidades de

transformacion de las maneras de exclusion construidas y consolidadas en funcion de la

clasificacion normal/anormal, instaurada desde el proyecto hegeménico moderno y orientada en

este caso desde dos matices, uno, el que se incentiva desde una marco normativo que ha

establecido como escenario de su implementacion la vida escolar existente, aquella destinada a los

“normales”, en segunda instancia, la exploracion de la inclusion educativa desde la perspectiva

practica pedagogica - politica que la percibe como una alternativa para la transformacion de

nuestras maneras de comprender la diversidad.
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La primera ruta se expresa como una reforma educativa, que formaliza el
reconocimiento del derecho educativo a las PcD en un centro regular y reglamenta la
implementacion de préacticas integradoras instituidas afios antes. Esta innovacion educativa ha
recibido multitud de criticas, cuestionamientos y resistencias entre las distintas personas o
instancias implicadas, puesto que el modelo de inclusion emergente, requiere de multiples actores
gue en su mayoria son inexistentes e insuficientes, asi mismo la reforma se instala en sentido
vertical, olvidando que la presencia de estudiantes con discapacidad en las instituciones habituales
exige cambios organizativos, metodologicos, y curriculares, asi como una disponibilidad de
demanda insistente de recursos materiales, personales y de formacion, ademas de un proceso de
largo plazo respecto al proyecto que se expande, ya que este no responde solamente a la presencia
de los estudiantes con discapacidad en la escuela, sino a un proceso ético — politico, donde el

reconocimiento de la otredad y la diversidad son fundamentales .

En efecto, tal innovacion se ha convertido en una situacion recurrente y sefialada por los
docentes donde expresan que el proceso de implementacién de la normatividad naciente respecto a
la inclusién educativa, presenta dificultades para responder a las necesidades de los estudiantes
con discapacidad, ya que de un lado los directivos docentes quieren hacer cumplir la ley, por otro
lado, los docentes se enfrentan al poco conocimiento de estrategias y metodologias para favorecer
la ensefianza e integracion de la poblacion en mencion, mientras que el resto de los estudiantes

burlan y ridiculizan a aquel que “no puede”, llamandole “torpe”, “incapaz” y/o hacen evidentes sus

sentimientos de desprecio y rechazo, de esta manera la inclusion educativa, se vive en medio de
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barreras asociadas al desconocimiento de la nueva realidad y a la presencia de un miembro

“diferente” que accede al mundo escolar.

En el mismo sentido, surgen criticas al respecto en diferentes contextos, en particular la
investigacion con docentes de primaria sobre los procesos de inclusion educativa realizada en
México, en este caso, “emergen temores asociados a la falta de capacitacion previa a la
inclusion de la diversidad en el aula, (...) [de manera que] ante la inclusion se genera angustia,
desesperacion, frustracion y miedo a lo desconocido, consideran como premisa basica un
proceso de formacion docente que genere cambio de actitud, asi mismo aseguran que las

representaciones que tienen sobre la inclusion escolar orientan sus practicas” (Garnique, 2012).

Lo anteriormente expuesto, muestra con recurrencia los multiples temores que frente a los
procesos de inclusion educativa surgen, asociados estos de manera particular a un argumento que
vincula los saberes del docente, es decir, auto clasifican de forma categérica como carencia el no
tener la capacitacion para asumir los procesos formativos en perspectiva del reconocimiento de la
diversidad, ante la recurrencia de este argumento como barrera, citando a Carlos Skliar (2008,
p.10) cuando pregunta ¢(Qué puede significar la expresion “estar preparados” o “no estar
preparados™? ;Qué puede entenderse de esa afirmacion a propdsito de un supuesto “saber qué
hacer” ante cada nifo, ante cada cuerpo, ante cada lengua, ante cada aprendizaje, ante cada forma
de estar en el mundo?, por tanto demanda antes que a estar preparados, a estar predispuestos, a

anticiparnos a lo que vendra, a estar disponibles y a ser responsables, es una idea de ética.
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Siguiendo la propuesta de Skliar (2008), es posible sefialar que la inclusién educativa, es
una perspectiva que se inscribe en la necesidad de generar una transformacion de las practicas y
proyectos formativos implementados en el escenario escolar, de ahi que para lograr escuelas
inclusivas se requiere de un cambio en el paradigma educativo, desde integracién hacia la
inclusion; enmarcado en el derecho a la educacion, a la igualdad de oportunidades, a la
participacion y a la comprension de las representaciones sociales de la discapacidad, en este
sentido es posible argumentar que la inclusion educativa, implica una manera distinta de entender
la educacién, una diferente filosofia nuevas formas de analizar la cotidianidad escolar, de trabajar
y de convivir, es decir, requiere un conjunto de acciones escolares, sociales y de la comunidad que
eliminen las barreras que impiden la participacion de los estudiantes en el aprendizaje, aceptando y
valorando las diferencias individuales (Sarto Martin & Venegas Renauld, 2009), es decir no basta

con la normatizacion, se requiere ir mas alla.

Quiza habria que considerar como vélida la siguiente posicion ético-discursiva: “en el
pensamiento de la diferencia no existen sujetos diferentes”, sin embargo En muchos escenarios
educativos se ha puesto en marcha un proceso de inclusion, pero permanentemente estamos
obsesionados con los diferentes, de manera que la percepcion de la diferencia esta entre sujetos, no
en el interior o en la naturaleza de un sujeto, por tanto, ése es un cambio paradigmatico que a mi
juicio, aun no hemos hecho: una transformacion etica que desplace la mirada sobre sujetos

apuntados como diferentes, y pase a ser una mirada puesta en un nosotros, en aquello que pasa —
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pedagdgicamente- entre nosotros, al respecto Jean-Luc Nancy, incluye la idea de afectar al
otro, en el marco de que la idea del estar juntos como esencia de la inclusion deberia presuponer
afeccion, “afectar al otro y dejarse afectar por el otro”, por consiguiente si en la inclusion no hay

afeccion se estaria creando un escenario por demas paraddéjico (Skliar, 2008)

Por todo lo antes mencionado, se asume la inclusion educativa como categoria que con
este ejercicio investigativo se pretende articular con los siguientes interrogantes ¢Cuales son
nuestras representaciones del otro?, ¢como se reconoce la diferencia y se actua frente a ella? del
mismo modo ¢como se potencia la otredad? En consecuencia, el enfoque que se retoma para este
ejercicio investigativo sobre inclusion educativa, a partir de Carlos Skliar, sefiala la necesidad de
una pedagogia diferente, donde prime la ética de lo singular, "Esa ética que surge como respuesta
ante un otro especifico cada vez que me encuentro con €l (...) hablo de una ética que responde”, el
autor argumenta que es necesario escuchar al otro en su alteridad y desde la postura como
educador es dar respuesta al otro especifico con su singularidad. Es decir, desde lo que el sujeto es,
con sus virtudes, talentos, deficiencias y sus necesidades, no se trata de hacer del otro una copia de
lo que el sistema quiere ni un estandar de personas cual si fueran robots, sino un constructo
mejorado desde y para el sujeto mismo, partiendo de su esencia, motivaciones y capacidades para

potencializar a su maxima y mejor presentacion.

Por tanto, en la ruta de la inclusién educativa la construccion de una subjetividad

empoderada es apremiante, donde la voz pueda ser reconocida, por ello un ejercicio formativo
54



UNIVERSIDAD
DE ANTIOQUIA

Facultad de Educacién

desde la pedagogia social aporta a esta construccion desde una perspectiva que dinamiza no
un mandato del deber ser, sino una manera de relacionamiento que aporta a una lectura de si y del
otro, por fuera de los estandares, y mas cercana a la mutua aceptacion, un ejercicio de
acompariamiento en el vivir, una educacién que responda a todos los aspectos esenciales de la
naturaleza humana, todo lo relacionado con la educacién y la formacion para la sociabilidad y los
procesos de socializacion, en todos sus ambitos y dimensiones, donde los medios de comunicacion
se deben convertir en aliados de las politicas de interaccion, pues, es necesario penetrar con las
reivindicaciones y aspiraciones de las PcD, en el tejido social mediante el establecimiento de
mecanismos de interlocucion y de influencia, ya que la colaboracion y el entendimiento de todas

las fuerzas sociales y la opinién publica aceleran el proceso de inclusion.

2.3. Representaciones sociales de sujetos valorados como especiales: de la

Discapacidad

Con el planteamiento de Carlos Skliar (2008) acerca de la “ética que surge como

’

respuesta ante un otro especifico cada vez que me encuentro con é/... ”, se adopta en este caso, la
ética de lo singular como eje rector de la educacién inclusiva, por tanto resulta pertinente
descubrir cuél es la forma de ver o representar a ese otro considerado sujeto con discapacidad, es

decir reconocer cuales son las representaciones sociales de la discapacidad que persisten

actualmente.
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Al respecto de representaciones sociales (nombradas de aqui en adelante como RS), Péez,
las define como “expresion del pensamiento natural, no formalizado”, mientras que Acosta y
Uribe las determina bajo dos modalidades, Como modo de conocimiento y como forma de
pensamiento social que estructura la comunicacion y las conductas de los miembros de un grupo.
Por su parte Jodelet (1984), infiere que la RS implica transformacién o construccion, porque los
sujetos interpretan la realidad, la cual es mediada por la religion, los valores, las necesidades, los
roles sociales y otros aspectos socioculturales, por tanto, las RS no solo estan en la subjetividad
sino en la cultura, en la sociedad, en el mundo; al respecto, Martin Bard (1993) afirma que la
unidad en una sociedad se mantiene debido a la existencia de una conciencia colectiva. Dicho de
otro modo, la forma como una colectividad asume un concepto, servirad para agruparse o crear
divisiones, a su vez, un objetivo comun o una creencia dominante sobre algo sean positivos o0 no,

marcara el modo de valorar y actuar frente a ese algo.

Con base en la anterior afirmacion y haciendo referencia al tema de discapacidad aflora la
reflexion de que si hubiera unidad frente a la concepcién de las PcD como sujetos, y no existiera la
marcada tension normal/anormal que propicia la division, seguramente la inclusion socio-
educativa no seria un fin como hasta ahora, sino mas bien el camino para disfrutar las diferencias

embebidas en la diversidad.
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Emile Durkheim diferencia representaciones colectivas de las individuales, pues lo
colectivo no puede ser reducido a algo individual, en consecuencia, Moscovici refiere que la
representacion social es un acto del pensamiento en el cual el sujeto se relaciona con un objeto,
mediante diversos mecanismos ese sujeto es sustituido por un simbolo, por tanto, queda
simbolicamente en la mente del sujeto (Farr 1986; Paez 1987), de manera que la RS es una “forma
de conocimiento a través de la cual quien conoce se coloca dentro de lo que conoce”, asi mismo
Gutiérrez (1994), la asume como una estructura cognitiva cuyas funciones son procesar
informacidn, otorgar sentido al medio y servir de guia o plan para las conductas; estas son
trasmitidas a través de la educacién, los medios de comunicacién y de mecanismos tradicionales

de socializacion.

En sintesis, las RS segun Moscovici (1961) seguido de Gutiérrez es una forma de
conocimiento a través de la cual quien se conoce se coloca dentro de lo que conoce, por tanto dan
sentido y guian la conducta, pues estas son construidas por experiencia de vida, por el sentido
comun, de manera que s6lo son comprensibles desde quien la vive, por tanto, la RS que se tenga

de un asunto define su forma de manejarlo, basado en la apreciacion de Jodelet (1984).

La representacion social de la discapacidad de aqui en adelante RSD, ha sido un proceso
de construccién histérico social con aportes de importantes fuentes que han configurado los
marcos simbdlicos para abordar la discapacidad. En el primer caso se retoman aportes de La bio-

estetica, dimension reduccionista de la belleza y la salud, por tanto todo lo que se aleja de esta
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vision es rechazable, nombrandolo en el marco socio politico como monstruosidad,
maldicion o desviacion; en el segundo caso se enfatiza en el aspecto productivo, donde se valora
la persona en términos de utilidad, de manera que las caracteristicas que identifican y representan
la discapacidad son relacionadas con medicalizacion, habilitacion y rehabilitacion, es decir, se
asocia directamente con la enfermedad, la improductividad y la tensién normal/anormal, de ahi
que la RSD se ha construido con el discurso social que se ha tejido desde los inicios de la
existencia humana y hace su énfasis en la carencia y el déficit, por tanto las PcD se les ha dado un
lugar social como un sujeto excluido de los escenarios de participacion, Yy confinado a ser

recluido en instituciones que aseguren el cuidado.

Al respecto, Martine Xiberras, desde la Sociologia Francesa actual, propone la
«dimension simbdlica» de la exclusion, pues considera que los excluidos no son sélo privados
materialmente, sino que carecen de «riquezas espirituales» en tanto sus valores no son
reconocidos en el universo simbdlico, por tanto se les rechaza y excluye por no ser admisibles en
los modos de vida «normales», segin el modelo normativo dominante de la sociedad. En este
sentido, se considera que la «ideologia del dominado» no existe en tanto exista una «ideologia
dominante» que abarque el mundo normativo y simbdélico en una sociedad dada. Se cree que este
proceso resulta imperceptible desde el punto de vista de «normalidad» impuesto por las sociedades

(Miguez, 2006).
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Desde esta perspectiva, los individuos «normales» son los que concluyen que
deben hacerse cargo de aquellas personas que se hallan en otro tipo de condiciones, sin hacer
discriminaciones del tipo de discapacidad que tengan. El punto estd en que cuando se cataloga a
alguien de «diferente» se le estd marginando, se le estan quitando la posibilidad real de desarrollo
de sus capacidades innatas y las que vaya adquiriendo, por esta razén se ubica bajo la tutoria y
responsabilidad de un ser «completo», «normal», sin deficiencias, quitdndose su status de ser con
capacidad de opinar sobre su vida y por tanto con capacidad de defender sus derechos. Se expropia
al sujeto discapacitado de su derecho de autodeterminacién, en funcion de que los que delimitan y

se reconocen dentro de la «normalidad» son quienes se consideran con derecho a tal expropiacion.

Teniendo en cuenta que las RS son comprensibles desde quien las vive y que estas
condicionan la forma de abordar un asunto, surge la necesidad de comprenderlo desde las PcD y el
primer nucleo basico en el cual interactGan, porque evidentemente aun con todos los marcos
legales y movilizaciones adelantadas contra la discriminacion continlia siendo ésta en su mayoria
la forma de abordaje de la discapacidad, determinante asi mismo del manejo, es por eso que la

familia se asume en este ejercicio como factor necesario de comprension.

2.4. Familiay Discapacidad
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2.4.1. Pautas de Crianza

Lo invisible: Hablar de familia permite la evocacion de distintas emociones vy
sentimientos, fundamentados estos en la experiencia personal, del mismo modo sostiene una carga
ideoldgica que a partir de la percepcion construida sostiene un ideal de familia el cual tiende a
generalizarse, aun cuando las RS contribuyen también a la conformacion del modelo de familia, la
existencia de tal estandar responde a una creacion cultural y social que estd fuertemente
influenciada por el peso de los discursos dominantes los cuales son determinados espacial e
histéricamente, de manera que la familia es considerada una institucion social cuyo origen es
impreciso, sin embargo su creacion vincula aspectos sociales y culturales que le confiere un
permanente movimiento, que redunda en constantes transformaciones, asi mismo, recibe
influencias de todas las esferas de la sociedad (econdmica, social, cultural y politica), pues ha

coexistido con practicas de diferente naturaleza.

Por consiguiente, es el medio social quien condiciona las formas de percibir, pensar y
comunicarse, por tanto el entorno social y simbdlico de las personas se configura con la influencia
de familia, religion, escuela y medios de comunicacion masivos, sin embargo la socializacion es
rol preponderante de familia, pues es en este escenario en el que se aprende en primera instancia,
la dualidad entre permitido - prohibido, adecuado — inadecuado o roles segun el género, asi como
el lugar y comportamiento esperado por la sociedad, de manera que el contexto familiar funda la

produccion y reproduccion de significados, Galvis (2011) afirma que: “la familia es el espacio
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primario de la convivencia de los seres humanos, es el primer contexto que percibimos al
inicio de la existencia, a través del cual configuramos la dimension colectiva de nuestra

personalidad”.

La familia es la dimensién social del desarrollo personal, es ambito, es contexto, es el
factor topografico del desarrollo de la subjetividad en su dimension individual y colectiva (...) es
el espacio de la ira 'y del amor, de la conversacion espontanea, de la conversacion razonada, de la
autoridad amorosa, de la conciencia auto regulada, de las razones préacticas de obrar, del
encuentro con el otro en términos de amor o desamor, es el espacio de la comunicacion a traves

de las percepciones, a través de las vivencias, pero también a través del discurso” (Galvis, 2011,

p.88)

Lo simbdlico: Un sistema simbolico es integrado en gran manera por el lenguaje, el
marco juridico, las relaciones economicas, el arte, la educacion y la religién, se construye y
reconstruye en forma dinamica y una de las formas son las RS, por consiguiente, las personas
conocen y reconocen su realidad mediante explicaciones que extraen de los procesos de
comunicacion y de pensamiento social, Las RS sintetizan dichas explicaciones y en consecuencia,
hacen referencia a un tipo especifico de conocimiento que juega un papel crucial sobre la manera
de pensar y organizar la vida cotidiana, es decir, el conocimiento del sentido comun, en definitiva,
las RS, constituyen sistemas cognitivos que posibilitan el reconocimiento de estereotipos,

opiniones, creencias, valores y normas que suelen tener una orientacion actitudinal positiva o
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negativa, estos a su vez se constituyen, en sistemas de codigos, valores, logicas
clasificatorias, principios interpretativos y orientadores de las practicas, que definen la llamada
conciencia colectiva, la cual se rige con fuerza normativa en tanto instituye los limites y las

posibilidades de la forma en que las mujeres y los hombres acttan en el mundo (Araya, 2002).

Es lo normal, es lo natural, asi debe ser, son las expresiones que acomparian estas
actuaciones que precisamente por ello se denominan prescripciones sociales, sin embargo, a pesar
de la creciente multiplicidad de formas familiares y de convivencia producidas por las profundas
transformaciones experimentadas en las tres dimensiones que clasicamente (Jelin, 1998) han
identificado a la familia (la sexualidad, la procreacion y la convivencia), dichas prescripciones,
ancladas a un discurso social, politico y econdémico, privilegian este modelo y no otras formas u

otros tipos de organizacion familiar.

No obstante, familia se ha convertido en un vocablo que expresa con mayor y mejor
aproximacion la heterogeneidad actual, es decir, familias sin hijos, monoparentales, complejas o
recompuestas, con parejas del mismo sexo, entre otras, Por ello, cuando en muchos espacios
escolares, religiosos o de comunicacion de masas se habla de la muerte de la familia o de la crisis
de la familia, es muy posible que estén haciendo referencia al modelo prescrito pues la emergencia

y coexistencia de otros tipos de organizacion familiar amenazan la “estabilidad” del modelo ideal.
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Cabe agregar que nunca antes se ha visto la imperiosa necesidad a nivel mundial y
nacional de enfatizar en la familia como unidad fundamental en la construccién de pais, pues, los
procesos de urbanizacion, los cambios de roles femeninos, las dinamicas econdémicas urbanas, las
crisis asociadas con la adolescencia, entre otras, han obligado a los estados a generar un corpus
legal que dé soporte a las demandas que las nuevas dindmicas sociales planteadas convierten a la

familia en centro de las instancias que constituyen, organizan y promueven el desarrollo social.

En el mismo sentido, se evidencia una percepcion generalizada y compartida a nivel
nacional, sobre el papel relevante de la familia y su influencia en la evolucion de los miembros que
la componen, siendo esta fundamental en el desarrollo de todo ser humano, por tanto los medios de
comunicacion, como el legislativo y muchos programas del ejecutivo estan haciendo énfasis en
gran parte de las problematicas familiares y su incidencia en las dindmicas sociales
contemporaneas; en su interior, las relaciones que se establecen marcaran pautas importantes que
permean todos los escenarios en los que se desarrolla la persona, asi como su proyeccion durante
todas las etapas del ciclo de vida, Asi mismo, la atencién a la infancia se ha convertido en agenda
prioritaria para el Gobierno Nacional buscando, desde diferentes programas, estrategias y planes
de accidn, propiciar mejores condiciones en procura del desarrollo integral de los nifios y nifias;
todos estos aspectos son propuestos en el marco de una sociedad incluyente que nos reconozca a

todos y todas como sujetos de derecho (Consejo Nacional de Politica Econdmica y Social, 2007).
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En sintesis, La familia constituye el primer escenario de vinculo con otros, mas aun
en el marco del reconocimiento de la diversidad, convirtiéndose en un espacio de aprendizaje. Este
reconocimiento del valor real y potencial de la familia en el desarrollo de sus miembros, es una de
las razones primordiales del creciente interés de aunar esfuerzos institucionales para su

fortalecimiento.

2.4.2. Pensando la discapacidad en familia

Por este motivo, es importante profundizar en el estudio de las diferentes dinamicas que
se generan al interior de las familias colombianas en el proceso de crianza; dindmicas que son
particulares cuando existe una PcD en su nicleo, pues ante la llegada de un miembro con
discapacidad, muchos de los procesos internos familiares se ven afectados, cambian, se vuelven
particulares, se diversifican, ya que, tal situacion se considera como un hecho tragico, amenazante,
angustioso y en extremo doloroso para los padres (Lizasodin y Peralta, 2004); es asi como durante
los afios 40 y casi durante dos décadas mas, los profesionales liberaban a los padres de sus tareas
de cuidado y educacién y, por su propio bien y el de todo su entorno, recluian a las personas con

discapacidad en colegios u hospitales psiquiatricos (Turnbull y Turnbull, 2002).

En efecto, Los multiples retos y demandas asociados a la discapacidad suponen factores
de riesgo que, en caso de no ser atendidos debidamente, pueden conducir a alteraciones
psicolégicas y sociales importante. Es preciso seguir ahondado en como la discapacidad puede
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desestabilizar a la familia y cuales son los posibles efectos negativos que esta situacion
genera, Sin embargo, documentar Unicamente este tipo de experiencias (relacionadas con la
patologia, el estrés y los déficits), aporta una vision parcial, sesgada y simplista de la vida de estas
familias, por tanto en este caso se pretendid conducir un proceso reflexivo desde las
representaciones sociales de la discapacidad (RSD) en el contexto de la familia, lugar donde gran
parte del acto de aceptacion y/o rechazo es posible y probablemente factible, del mismo modo,
espacio donde se reconocen maneras de actuar que son impregnadas de un saber que se construye

en la experiencia de recibir, acoger o ser indiferente ante un miembro con discapacidad.

Al respecto vale la pena reflexionar sobre la afirmacion de Shapiro (1997) que sostiene
“los nifios estin afectados por la falta de atencion familiar y su desarrollo emocional es mucho
mas vulnerable ante situaciones estresantes y por la falta de modelos adecuados para el
desarrollo emocional”; entonces, ¢cuales son las condiciones de un nifio ante la inminencia de
una discapacidad?, teniendo en cuenta que la aparicidon de la discapacidad estd marcada por el
dolor, la frustracion y la pena, ¢Cudl es la RSD que surge ante tal eventualidad?, ;es la familia el

primer escenario donde se instala la RSD?.

En este mismo sentido, Berk (2004) destaca la importancia de la familia en el proceso de
socializacion y aprendizaje de los nifios a lo largo del desarrollo y de la vida escolar; En el caso de
los nifios, nifias y jovenes con discapacidad, es ain mas impactante, teniendo en cuenta que su

condicion puede afectar de diversas maneras el desarrollo a lo largo de las distintas etapas del ciclo
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vital, ademas de estar en interaccion con las barreras que el entorno le presenta, quedando
en mayor o menor desventaja frente a las posibilidades de accion y de crecimiento. En
consecuencia, los padres son los facilitadores del desarrollo de competencias sociales, sin
embargo, si en la familia existen RSD fundamentadas en la carencia y la desigualdad, el proceso
de socializacion y avances en el ciclo escolar de un nifio con discapacidad se ve interrumpido, no
por la discapacidad sino porque la RSD puede determinar el abordaje, por tanto, crece la
probabilidad de ser el entorno familiar un lugar inhdspito y poco aportante a la inclusion socio —
educativa de la PcD, disminuye del mismo modo la opcion de generar oportunidades que

garanticen el desarrollo méaximo de sus potencialidades y la inclusion social.

Muestra de ello por muchas décadas gran parte de literatura cientifica sobre familia y
discapacidad esta centrada en describir los diversos efectos negativos que la discapacidad producia
en el seno familiar (depresion, ansiedad, frustracion, culpabilidad, sobrecargas econdmicas,
aislamiento, etc.), ultimamente, con el paso de los afios ocurren transformaciones que posicionan a
la familia en protagonistas de la superacion o defensa de los derechos de sus hijos, es asi como se
conforman organizaciones y se lideran movilizaciones, provocando con esto el desmontaje de la
desinstitucionalizacion de la discapacidad, del mismo modo se publican como los resultados y

situaciones positivas asociadas a la discapacidad han sido consideradas objeto de estudio.

Los datos aportados sobre el impacto positivo de la discapacidad en la familia o la

fortaleza de los padres para afrontar esta situacion, pertenece mas bien a relatos aislados o
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anécdotas informales de padres que contra la vision patologica generalizada, transmiten
ideas positivas respecto a su situacion. Cabe sefialar, que durante mucho tiempo, los profesionales
han observado con cierta desconfianza a aquellos padres “excesivamente positivos”,

etiquetdndolos como poco realistas (Arellano, & Peralta 2012).

Oportunamente, durante los ultimos afios se produce un cambio de paradigma, pues, las
teorias actuales se interesan, entre otros asuntos, por documentar experiencias positivas y
aprendizajes que para las familias ha supuesto la vivencia de la discapacidad (Dykens, 2006).
Algunos de ellos son: fortalecimiento de la cohesidn familiar, crecimiento personal (en empatia,
generosidad, autorregulacion, etc.), cambios en las creencias y valores, comprension del
sufrimiento como parte de la vida humana, mayor autoconocimiento, capacidad para disfrutar de
los pequefios logros o desarrollo de nuevas relaciones personales significativas (Arellano, &

Peralta 2012).

Desde el Centro de Estudios y Servicios en Pedagogia y Familia de la Universidad
Pedagdgica Nacional la especializacion en Educacion y Orientacion familiar de la Fundacion
universitaria Monserrate, el grupo interinstitucional de investigacion Familia y escuela, y en su
interior la linea familia y discapacidad, hemos visto en esta, una oportunidad de investigacion y
reflexion, que permite generar un horizonte comprensivo desde las historias de vida de las
personas con discapacidad y sus familias, con el fin de visibilizar sus necesidades, fortalezas, las

lecciones aprendidas, pero sobre todo, brindando la oportunidad de promover acciones como
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“padres aprendiendo de padres”, “familias aprendiendo de familias”, la ‘“academia
aprendiendo de las familias” y “las instituciones aprendiendo y oyendo a las familias y las
personas con discapacidad para la generacion de nuevos proyectos, programas e iniciativas de

apoyo y fortalecimiento” (Manjarrez Carrizales, 2013)

Estudios realizados en torno al area de la resiliencia permiten concluir que la convivencia
con una persona con discapacidad, puede convertirse en una fuente de aprendizaje personal a pesar
del desgaste fisico y emocional que conlleva, por ejemplo, se ha mencionado la mejora de la
cohesion familiar como un posible efecto positivo de la discapacidad. Sin embargo, otras
experiencias muestran que para algunas familias, ha sucedido lo contrario, los efectos positivos y
negativos de la discapacidad, parece que estan mediados por otro tipo de variables (por ejemplo,
los estilos de afrontamiento, las expectativas personales, las experiencias pasadas, las
creencias...), Por otra parte, los mismos padres realizan valoraciones generales sobre sus
experiencias y, de alguna manera, equilibran lo bueno y lo malo de su situacion. Los resultados de
estas valoraciones son diversos. Si bien todos los entrevistados reconocen que sus vidas se han
enriquecido en determinados aspectos, algunos describen con sufrimiento su situacién —pasada y

actual- (Arellano & Peralta, 2012).

De manera que, la presencia de una PcD en el contexto familiar, no solo distingue a una
familia de otras sino que ademas estas familias se visualizan como un engranaje de “capacitados”

y “no capacitados” (Sterm, 2005) en la medida que en el imaginario social, en lo simbolico, la
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discapacidad se asocia al par sano- enfermo y al par normal-anormal (Araya Umafa, 2007).
A modo de sintesis, se puede decir que el enfoque sobre discapacidad y familia, evoluciona desde
un modelo psicoterapéutico (afios 50, 60), pasando por un modelo de formacion de padres (afios
70), hasta un modelo de calidad de vida (a partir de los afios 80). Este nuevo contexto se
caracteriza por adoptar una perspectiva sistémica y positiva que afianza, entre otras, una idea
basica: las familias son capaces de afrontar la discapacidad, cuando se les prestan los apoyos

necesarios (son familias resilientes).

En este sentido, rescatar, visibilizar e identificar desde un ejercicio de investigacion los
elementos fundamentales que subyacen alrededor del proceso de crianza de las personas con
discapacidad, mediante relatos e historias de vida y como oportunidad para darle sentido y
significado a su voz, en la busqueda de comprender su realidad, sin ninguna pretension de juicio o
valorativa, y desde alli ampliar el conocimiento partiendo de la voz propia del actor social se
considera de vital importancia para el avance en el trabajo con familias y para la generacién de

procesos de inclusion social.

Desde el campo profesional, permite tener un acercamiento mas pleno a los fenémenos y
significados sociales impresos en dichas vivencias y narrativas, para propiciar a partir de
propuestas de apoyo y fortalecimiento una mejor interaccion y, en consecuencia, una inclusion
social méas efectiva. El interés por desentrafiar los saberes populares y generar conocimiento

tedrico en torno al mismo, brinda un panorama lleno de posibilidades de profundizacion e
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incursion que permite poner la investigacion como base fundamental de las propuestas y

programas sociales.

En sintesis, el proceso que se consolida aqui, reconoce la inclusion educativa en una
perspectiva que recupera la experiencia subjetiva de la persona clasificada bajo la figura de la
discapacidad y sus procesos de vinculacion a su familia Esto implica un cambio de lugar, que hace
énfasis en los saberes expertos que dan cuenta de la discapacidad, aqui se pone el acento en las
representaciones emergentes de esta clasificacion en el sujeto objeto de estas, es esta la ruta que
implica un lugar de enunciacion que reconoce el saber de este y desde alli, explora alternativas
para la constitucion de rutas formativas y procesos de despliegue subjetivo, familiar y social, desde

una perspectiva que reconoce el acto liberador de ser constructor de la propia historia.
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3. CAPITULO TRES. DISENO METODOLOGICO

3.1. Enfoque investigativo

El proceso investigativo estd asociado a una experiencia de largo plazo con PcD en el
municipio de Arboletes, este se propuso como ejercicio reflexivo que permitiera la descripcion de
vivencias y experiencias de PcD y sus familias, para identificar las representaciones sociales de la
discapacidad; los resultados se concebiran como referentes valiosos, para proponer nuevas rutas

en torno a la inclusion educativa.

71



UNIVERSIDAD
DE ANTIOQUIA

Facultad de Educacién

El vinculo establecido a partir de la interaccion, el compartir vivencias y
experiencias con las PcD permitié auto reconocerme como actor y sujeto del proceso investigativo,
mas alld de identificar datos y actores a vincular, por el contrario implicO un proceso de
transformacion en mi propia percepcion de la discapacidad, de manera que el camino recorrido
fue fascinante e innovador, porque continuamente se abrian rutas inesperadas que me involucraban

como parte de la investigacion.

Los anteriores planteamientos, ademas del marco teorico y los objetivos planteados en la
investigacion, fueron el principal fundamento para determinar la trama metodolégica con la cual se
transitdé durante el ejercicio, asi como, la intencion de descubrir lo que sucede en el campo
especifico de las representaciones sociales de PcD y sus familias enmarco el trabajo de
investigacion en el enfoque cualitativo, definido éste como un “modo de encarar el mundo de la
interioridad de los sujetos sociales y de las relaciones que establece con los contextos y con otros

actores sociales”, (Galeano Marin, 2004, p.14).

Desde la fenomenologia, vista como el estudio de los fendmenos tal como son
experimentados, vividos, percibidos por el hombre, pues no estudia la realidad “objetiva y
externa”, igual para todos, sino una cuya esencia depende del modo en que es percibida por el
sujeto, una realidad interna, personal, Unica y propia de cada ser humano, al respecto Heidegger
afirma que con la fenomenologia se procura “mostrarse asi mismo”, poner en la luz o manifestar

algo que puede volverse visible en si mismo las técnicas para la recoleccion de la informacion
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fueron la revision de albumes fotogréaficos, la entrevista en profundidad y grupo focal;
dando relevancia e importancia a lo sensible, lo simbolico y lo emergente; a partir del
acercamiento a su propia voz, de manera que la mirada se enfoca en el sujeto y en la conformacion

de su subjetividad.

3.2.Disefo

El transitar investigativo tuvo una vision amplia que buscé comprender lo complejo de
una forma natural y flexible, en este sentido, se apeld a relatos y narrativas de PcD y sus familias,
con las cuales se pretendia descubrir la verdad de una situacion, desde dentro, de quien lo vive,
desde su subjetividad, teniendo en cuenta que “la via de la subjetividad es la que permite
construir el alcance objetivo, esto es real, completo de una conciencia de grupo y de época” Santa
marina y Marinas, (1995:258), de manera que, durante su recorrido tuvo maltiples cambios, pues,
a medida que se realizaba el acercamiento a los sujetos involucrados, se procuraba escucharles y
observarles para descubrir las formas de auto concebir y nombrar la discapacidad, por tal razén se
requirio de continuos ajustes, los cuales a partir de los dialogos, encuentros y narraciones
permitieron la descripcion y comprensién de experiencias y vivencias que fueron tomando
diferentes formas, matices y direccionalidades, pues, se daba que de un relato surgia otro y otro,
construyéndose asi en una trama que daba sentido y potenciaba una reelaboracion de la realidad
que viven las PcD y sus familias, en la perspectiva de poder transformar la circunstancias o

adaptarse a las posibilidades que le brinda el medio.
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De manera que la emergencia de datos y enfoques reflexivos decantaron en medio
de indagaciones colectivas y revision de albumes fotograficos, cuyo viraje se constituyo en una
postura critica que no solo implicaba el contar relatos de vida, sino también se convirtieron en
herramientas propias de la pedagogia social que facilita la construccion de pensamiento colectivo.
Pierre Bourdieu (1989) “nos permite pensar como las imdgenes contenidas en el dlbum
fotografico no son el resultado de una préactica caprichosa, sino que se encuentran enmarcadas

dentro de un constructo social que limita el universo de lo fotografiable”.

3.3. Participantes y contexto del estudio

La propuesta metodolédgica que condujo la practica investigativa se fundamento en las
experiencias y vivencias de PcD desde el enfoque de familia, en este sentido se potencio la
propuesta fenomenoldgica mediante el interés de comprender y generar sentido desde las
narraciones de las familias de PcD, es asi como se seleccionaron familias que tuvieran nifios con
discapacidad en edad escolar con inclusién y sin inclusion educativa, asi mismo jévenes con
discapacidad que hayan surgido teniendo inclusion educativa como también jovenes o adultos no

alfabetizados por razdn de su discapacidad.

La seleccion de los participantes se produjo en una reunion de caracter informativo,

convocada por PcD y sus familias para hacer control y seguimiento a las acciones proyectadas,
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posterior a los informes programados socialicé de manera clara y precisa mi intencion
investigativa, surgieron frases como: “vo quiero hablar”, “pregunteme a mi, que yo quiero
hablar de mi discapacidad”, “a mi me gustaria participar en esa investigacion”, “yo quiero
contar la experiencia de mi familia con mi hijo”, entre otras declaraciones que daban fe del deseo

de ser participantes en el trabajo planteado.

Fue asi, como la eleccién de los participantes se constituyd en un asunto voluntario,
autébnomo y participativo, el cual tuvo en cuenta las siguientes caracteristicas: personas con
discapacidad y/o sus familias que en alguna época de su vida hayan estado vinculadas o no al
sistema educativo, estar vinculadas a movilizaciones relacionadas con discapacidad y estar
enmarcadas en el contexto urbano municipal. De manera que el grupo de participantes quedo
conformado por personajes caracterizados por multiples cualidades, los cuales se presentan para

decantar la riqueza diferencial que envolvid este entramado.

Graéfico 1. Personas con Discapacidad participantes
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~
*Enfermera de 42 afios, afirma que el apoyo de su familia la ha conducido a ser realizada, sin embargo desde su

despido laboral y separacion conyugal , presenta periodos de aislamiento y dependencia economica (PcD 1)
v

*Mujer divertida, sociable, sin embargo afirma que “radie me pregunta cémo me siento, ni que pienso, no

entiendo porque?” (PcD 2)
v

l i ! «Joven de 18 afios, bachiller, técnico en informatica, victima del conflicto armado, lucha por el logro de sus )

suefios “soy diferente a los otros en algunas cosas, muchas personas me tratan igual, otros me miran diferente,
igual sigo adelante™ (PcD 3)

J

*Adulto emprendedor, oriundo de Arboletes, lucha con su familia para que no lo vean desde su limitacion (Pcd
4)

*Muijer joven, con formacion técnica, activista en el campo de la discapacidad (PcD 5)

+Nifio de 8 afios , con suefios e ilusiones, experimenta rechazo en el ambito escolar y familiar por la inquietud y
desatencion (PcD 6)

Gréfico 2. Familias de los participantes
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« Padres jovenes de origen Arboletino, nivel socieconomico bajo, experimentaron dolor y frustracion
ante la aparicion de la discapacidad, involucrados con la superacipon del miembro con discapacidad
asumieron la condicion y son altamente comprometidos con el apoyo a la PcD. (Flia 1 de PcD)

*Mujer que a partir de la discapacidad de su primer hijo requiere asumir el rol de jefe de hogar por
separacion conyugal generada por la incapacidad para asumir la crisis generada a partir de la
discapacidad en la familia (Flia 2 de PcD)

«Pareja joven de origen diverso, experimentaron profundo dolor ante la aparicion de la discapacidad en
su primer hijo, porque su condicion limitaba en gran manera su Participacion, se cambio su proyeccion
como familia, durante el proceso experimentaron pocos exitos en los esfuerzos realizados para mejorar
la condicion ,lo que genero resentimiento, actualmnente madre activista en organizaciones sociales de
PcD (Flia 3dePcD)

Se iniciaron acercamientos para realizar entrevistas con familias de nifios con
discapacidad incluidos en el sector educativo, al principio hubo disposicién para ella, pero se
notaban los esfuerzos por mostrar la parte buena de la familia, asi mismo el sefialamiento o el
buscar responsables del origen de la discapacidad; éstas se desarrollaron en sitios seleccionados
por los entrevistados, los encuentros se vieron envueltos en un clima del didlogo, pero al
finalizarlas se dejaba entrever el dolor y la frustracion por la presencia de un ser con discapacidad

o por la misma discapacidad, en algunos casos se fue evasivo con el album fotografico.

En las familias de adultos con discapacidad que tuvieron éxito en su inclusion educativa
se fue mas accesible al album fotografico, “El dalbum es, literalmente, un pedazo de nuestros

cuerpos: revela los modos y las circunstancias en que la familia y cada uno de nosotros se
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muestra en la fotografia y se archiva. Las imagenes del album revelan la intimidad de una
familia y por extension de una sociedad: sus ritos, sus fetiches, sus poses, sus aficiones y
ocultamiento” (Silva, 1998), sin embargo, en sus relatos y narraciones predominaba también el
deseo de mostrar la buena actitud que se tenia de la discapacidad, la cual, al hacer el recorrido
visual por los albumes fotograficos se nota que en casi ninguna de las fotos donde esta el grupo
familiar aparece la persona con discapacidad, ante la inquietud surgen diversas excusas Yy
argumentos que en el mismo grupo familiar se contradicen “Es que esas fotos se danaron”, “A

ella no le gustaba tomarse fotos”, (voces de familiares de PcD durante entrevista).
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Tabla 3. Caracteristicas de los participantes

Participante Edad Tipo de Estudia Trabaja Tipo de Economica/ | Quien asume el
discapacidad Familia independiente | rol de cuidador
si | no Porque si | no Porque M| C/IE| si No P| M| H| otro
PcD 1 Adulto |Fisica X Pocas veces se sintid diferente X |No wvaloran mis X X
congeénita capacidades
PcD 2 Adulto |Cognitiva X |No naci para el estudio X | No sé qué hacer X X X
congénita
PcD 3 Adulto | Psicomotriz X Con muchas dificultades X | No encuentro X X X
perinatal
PcD 4 Adulto |Fisica X |Muy bien X |No encuentro X X
adquirida
PcD 5 Adulto |Fisica X No me gusto X |No me conviene X X X
Adquirida trabajar
PcD 6 Nifio Cognitiva X Con muchas dificultades vy X | Estudiante X X X
congeénita repitencia
Flia1l de PcD |Adulto |Cognitiva X Deben haber especialistas para X | Estudiante X X | X
congeénita estos nifos
Flia2 de PcD |Adulto |Cognitiva X Muy duro con él X | Estudiante X X X
congeénita
Flia3de PcD |Adulto |Mdltiple X | No puede X | No puede X X | X
congeénita
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3.4. Técnicas de recoleccion de informacién

Es asi como el cumulo, la emergencia de datos obtenidos se propicié en ambientes
familiares y /o imparciales que permitieran la libertad para expresar mediante relatos y
narrativas las formas de representar la discapacidad, con el ejercicio se pudo evidenciar las
diferentes miradas hacia el otro, el trato cotidiano al interior de las familias, las percepciones
construidas a partir de la vivencia con dicha condicion entre otros, para tal fin se utilizaron
técnicas como revision de albumes fotograficos familiares, entrevista en profundidad y

grupo focal.

3.4.1. Revision de album familiar

El album representa el espacio de construccion del archivo visual familiar (Silva,
1998), expresa la verdad del recuerdo social. (...) Las imagenes del pasado, guardadas en un
orden cronoldgico, el “orden de las razones” de la memoria social, evocan y transmiten el
recuerdo de sucesos que merecen ser conservados porque el grupo ve un factor de
unificacion en los monumentos de su unidad pasada o, lo que viene a ser lo mismo, porque

toma de su pasado la confirmacion de su unidad presente. (Bourdieu, 2003, p.69)
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Se realizaron las primeras visitas para propiciar conversaciones y acercamientos
a la familia desde su nivel relacional, no centrando la atencion en la discapacidad sino mas
bien en la dinamica familiar y su constitucion, proponiendo como alternativa la revision de
albumes familiares, en un principio en la mayoria de los participantes fue dificil acceder a
tal informacion pues tenian la mirada centrada en la discapacidad y como la intencion era
abordarla desde maneras diferentes a valoraciones pedagdgicas o médicas se dificulto un
poco, en los casos donde se accedid al album familiar, existen fotos familiares, pero en pocas
fotos aparece la PcD, la explicacion es que no era costumbre hacerlo.. “la fotografia (...)
revoluciona la memoria: la multiplica y la democratiza, le da una precision y una verdad
visuales nunca antes alcanzadas, permitiendo asi guardar la memoria del tiempo y de la

evolucion cronoldgica” (Le Goff en Kossoy, 2001, p.36).

La ausencia de registro parece dar cuenta del nivel relacional que envuelve al
miembro con discapacidad en la familia, vergiienza, negacion, ocultacion o silencio, puesto
que, en los casos donde se accedi6 a los albumes habia muchas fotos familiares, sin
embargo, en casi ninguna aparecia PcD, éstas en su mayoria aparecen solas en las fotos y
con expresiones de soledad y retraimiento, al punto de provocar sensibilidad, sentimientos
de nostalgia y dolor, los cuales finalizaban en llanto. "En sus origenes el album de fotografia
ofrece la alternativa de registrar los vestigios del pasado bajo una apariencia de precision,
de rigor con la realidad, adquiriendo asi el cariz de una forma por excelencia de la

modernidad”, (Veron Ospina, 2000).
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3.4.2. Entrevistas en profundidad

La entrevista en profundidad, es una técnica que tiene como propdsito penetrar y
detallar en lo trascendente de la vida del otro, para comprender las percepciones que tiene el
entrevistado respecto de su vida, experiencias o situaciones con relacion a un tema
determinado. La eficacia de esta técnica depende en gran medida de la informacion que se
obtenga del entrevistado, por tanto, es necesario enfatizar en factores como la intimidad y la
complicidad, para ir descubriendo con més detalle y con mayor profundidad3, aspectos
relevantes y trascendentes desde la propia experiencia4 del entrevistado, por tal razon se
sigue el modelo de una conversacion entre iguales, donde el investigador se asume como un
instrumento de analisis que explora, detalla y rastrea, de manera que el rol implica no sélo
obtener respuestas, sino también aprender qué preguntas hacer y como hacerlas, para esto es
indispensable realizarla en espacios donde éste se sienta comodo, seguro y le sea propicio

para una expresion libre y espontanea (Robles, 2011).

® La profundidad y el contexto personal que muestra el entrevistado significa que debe ase como
“agradables” o “desagradables”. La meta es mas bien “un maximo de comentarios de revelacion de si
mismo, respecto a como el material de estimulo fue experimentado” por el entrevistado

* Entendemos la experiencia “como aquello vivido, a lo experimentado en la realidad a través de las
sensaciones, percepciones, emociones 0 sentimientos, pero no solamente las experiencias directamente
percibidas por el sujeto, sino también, aquellas trasmitidas por otras personas de su contexto social y
cultural”
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La entrevista se realizo en sitios familiares, es decir sus casas y/o en la playa,
segun el deseo de los participantes, aun cuando se desarroll6 con base en una guia, la
entrevista gir6 en torno a la dindmica familiar, sin hacer énfasis en el integrante con
discapacidad, sin embargo, en su mayoria se notaba el esfuerzo por mostrar las estrategias
que se disefiaban en familia para atender a ésta persona, o en su efecto a las duras situaciones

que habian vivido en torno a la aparicion de la condicion mencionada.

Durante el relato, se propiciaron acercamientos desde la evocacion movilizando lo
silenciado y lo nombrado, sutilmente ingresaban a las entre pieles de lo oculto, en ocasiones
hubo mucho llanto, pero finalmente afirmaban que desnudar su alma, les producia descanso,
al mismo tiempo les permitia desenterrar el camino recorrido y los avances logrados, de
manera que, se hacian conscientes como en la mayoria de las ocasiones centraban la atencion
en la deficiencia asociada con la discapacidad, subvalorando los momentos gratos y las

habilidades que se habian desarrollado.

3.4.3. Grupo focal

Esta técnica se constituyd en otro encuentro de PcD y familias entrevistadas con

anterioridad, durante el encuentro se notd que aungue parecian estar en confianza, la
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conversacion fluyo poco, se esforzaron por mostrar aspectos interesantes de su vida,

haciendo énfasis en las capacidades y los talentos.

Korman define el grupo focal como: "reunién de un grupo de individuos
seleccionados por los investigadores para discutir y elaborar, desde la experiencia
personal, una tematica o hecho social que es objeto de investigacion®”. Por tanto, asegura
que la principal ventaja de los grupos focales en una investigacion es que aporta una
descripcion global de los conocimientos, actitudes y comportamientos sociales de un
colectivo social y la forma en que cada individuo es influenciado por otro en una situacion

de grupo (Aigneren, 2002).

Con el grupo focal se procuraba profundizar la informacion obtenida a través de
entrevistas realizadas, las personas seleccionadas (5 PcD y 2 familias de PcD) se
consideraron claves para esta actividad, porque algunos participaron de las entrevistas en
profundidad, otros son integrantes de la asociacion de PcD del municipio y la mayoria
manifestaron voluntariamente su deseo de hacer parte del grupo. Los ejes tematicos
abordados en el grupo focal, procedieron de la informacion adquirida en las respectivas
entrevistas y obedecen al disefio de conjeturas referidas a: Origen de la discapacidad y
emociones experimentadas con la aparicion de la misma, Acciones que han favorecido o

perjudicado el pleno desarrollo de la PcD, Aceptacién o Rechazo, Convivencia y desarrollo
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de la persona con discapacidad, Participaciébn en y con Instituciones publicas

significativas (Familia, Escuela, Iglesia, Salud, Recreacion).

3.5. Procedimiento de analisis de los datos cualitativos

Las técnicas de sistematizacion para el proceso de analisis de datos incluyé la
transcripcion apoyada en el software Spress Scribe transcription, teniendo cuidado de ser fiel
al convertir el discurso oral en escrito, posteriormente se procedid a la clasificacion y
tematizacion de la informacién, para proceder a la categorizacion y codificacion respectiva,
formalizada esta con Atlas Ti mediante la creacion de una unidad hermenéutica que
involucraba los datos emergentes y los documentos relacionados en el marco teérico, para
este procedimiento se precisé de un conjunto de codigos descriptivos relacionados con las
categorias que emergieron durante el trabajo de campo, lo que permitio hacer triangulacién

con la informacion recolectada.

Durante el procedimiento las categorias de andlisis se conciben como
“construcciones para ordenar el mundo vivido y al mismo tiempo como una vision
anticipada de dicho mundo” (Alvarado,1993, p.274), estas se clasificaron segun las
representaciones sociales de la discapacidad y su configuracion (construccion y

transformacion) en PcD y sus familias, codificadas a partir del origen, la percepcion y el
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abordaje de la discapacidad, tal como se expresa acerca de los existenciales basicos y el
proceso metodoldgico desde la fenomenologia, el espacio vivido (espacialidad), el cuerpo
vivido (corporeidad), el tiempo vivido (temporalidad) y las relaciones humanas vividas

(relacionabilidad o comunalidad)”, (van Mannen, 1990).

Los datos provenientes de relatos y narraciones de los intercambios, interacciones y
vinculos establecidos a raiz de las experiencias vividas, se codificaron con el propoésito de
agrupar representaciones y su configuracion bajo una significacion que permitiera la
ordenacion comun, de manera que el categorizar fue un proceso flexible y creativo que
permitio juntar y clasificar datos emergentes dotados de sentido acorde con los ejes

tematicos relacionados.
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Grafico 3. Imagen de la unidad hermenéutica de analisis de datos
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3.6. Posicion ética del investigador

La relacion intersubjetiva establecida entre los sujetos participantes 'y el
investigador (yo), implicaron la adopcion de una responsabilidad ética, sensible a los
efectos que la investigacion pudiera causar con los participantes, los datos emergentes, el
manejo de la informacién y el conocimiento derivado, actitud manifiesta desde la
socializacion del proyecto a PcD y sus familias en medio de una asamblea general, en la que

surgieron muchos interrogantes, asi mismo expresa disposicion para participar.
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El principio ético se asumié a partir del concepto weberiano de ética de la
responsabilidad, la cual se asume como préactica, como modo de vida que promete en este
caso asegurar la proteccion de identidad a los participantes, la confidencialidad de la
informacion que emerge a partir de narrativas que develan la realidad vivida relacionada con
la condicion de discapacidad que se experimenta, antes que imprimirle importancia a la
informacion, teniendo en cuenta que “La ética de la responsabilidad es simplemente la que
se preocupa de la eficacia y por lo tanto se define por la eleccion de medios adaptados al fin
que se desea alcanzar” (Weber, s.f.) Tales consideraciones propiciaron un ambiente de
confianza, respeto y familiaridad, valores fundamentales que favorecieron el propdsito

investigativo.

Para legalizar el compromiso de confidencialidad con el manejo de la informacion
proporcionada se imprimid la respectiva firma del consentimiento informados, previa
explicacion de la intencion investigativa que involucrd ademas ilustracion de las técnicas a
utilizar y del manejo propuesto para la informacion suministrada, es decir, seria utilizada

estrictamente para fines investigativos (Anexo No.3).

®> El consentimiento informado constituye la aprobacion vélida, legitima y auténoma de la
participacién del grupo Investigado en el contexto especifico de la Investigacion, a través del
diligenciamiento de un instrumento de asentimiento
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Al finalizar la socializacion, se celebrd efusivamente porque la vinculacion con
el naciente ejercicio de investigacion se constituia en una estrategia que propiciaba a las
PcD vy sus familias ser escuchadas, del mismo modo, el rol como investigadora es asumido
desde la ecuanimidad para no afectar desde la propia subjetividad la investigacion, pues, en
otros escenarios se actla bajo la figura de profesional de apoyo y/o de accionista en el tema
de la discapacidad en el municipio, por tanto, esta condicion aumenta el horizonte de
posibilidades para generar procesos reflexivos que posteriormente se convertirdn en aportes
para potenciar la inclusion social y educativa de PcD, asi mismo sera el inicio de nuevas

propuestas.
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4. CAPITULO CUATRO. ANALISIS Y RESULTADOS

La pregunta de investigacion propicié un acercamiento a las representaciones de la
discapacidad a partir de la enunciacién de PcD y sus familias, éste llevo intrinseco el
recuperar desde la voz de ambos reconocerles como lugares de saber que los posiciona
como sujetos validos de palabra y decisién. De esta manera se buscd reconocer y
transformar la relacion de intervencion de las PcD, desde una perspectiva de objetivacion de

su subjetividad, es decir son atendidos mediante un ejercicio de recuperacion de su palabra

La perspectiva seguida posibilito dinamizar un entramado de acciones que
estimulara la emergencia subjetiva de las personas nombradas como PcD, en un marco de
relaciones donde la experiencia de los encuentros, transformo los lugares de relacion, y las
representaciones de un lugar y otro, de manera que para reflexionar en torno a la inclusion
sea necesario retomarlo desde los niveles relacionales del uno con el otro, no centrando la
atencion en el otro sino méas bien desde el nosotros como oportunidad de enriquecimiento a

través de la interaccion.
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En este sentido el abordaje recuperd las voces de PcD mediante encuentros
dialégicos que permitieron narraciones y recuentos de sus experiencias, el proceso en
mencién fue categorizado a partir de una perspectiva de construccion de sentidos que
emergieron desde el vinculo afectivo, es decir, desde una implicacion con el otro,
presentaremos a continuacion las representaciones sociales identificadas y sus
transformaciones de acuerdo al origen de la discapacidad, su percepcion y el abordaje, visto

desde las PcD, sus familias y en el contexto socioeducativo.

Debido a clasificaciones preconcebidas se experimenta la sensacion de ser anormal,
tipificacion que condiciona al sujeto a no ser ni poder estar en la plena realizacion de sus
funciones y habilidades, pues tal precognicién limita su reconocimiento e ignora sus
aportaciones a las diferentes acciones cotidianas, es por eso que, de manera expresa se
manifiesta dolor por la poca aceptacion de su individualidad y singularidad y negacién al ser
clasificados como PcD porque es una condicién que limita la posibilidad de expansion y
reconocimiento de su diferencia, asi como un maltrato que es secundado por miradas

despectivas y compasivas.

A pesar de tales clasificaciones, algunas PcD entrevistadas se autonombran como
personas con capacidades que requieren ser reconocidas y libres de preconcepciones, sin
embargo sus voces son encubiertas por la subestimacion y el poco reconocimiento, en éste

caso se procurd escuchar al otro que ha sido ocultado por la carga que implica la
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categorizacion. A continuacién se describen las representaciones emergentes de la

interaccidn en torno a acercamientos que promueva un escenario de potenciacion.

4.1.Representaciones sociales de PcD a partir del origen, percepcién y abordaje

de la discapacidad

Las causas que originan discapacidad en el municipio de Arboletes oscilan entre
congénitas y adquiridase, las primeras influyen en mayor proporcién, pueden ser
identificadas durante el nacimiento, en la temprana infancia o cuando la persona al entrar en
contacto con el entorno inicial de socializacion presenta dificultades para su interrelacion
por no poseer las mismas capacidades de sus pares, las segundas, presentes en menor
proporcion, aparecen casi siempre en la edad adulta y son originadas por accidentes
laborales, de transito o por enfermedades incapacitantes, sin embargo, cualquiera que sea su
origen se convierten en una situacion que afecta la persona, la familia y la interrelacion con

otros.

® Discapacidad Congénita: Aquellas que se manifiesta desde el nacimiento, producida por un trastorno
durante el desarrollo embrionario o durante el parto. Puede ser consecuencia de una afeccién hereditaria o de
factores ambientales. Se distinguen dos tipos de causas congénitas: hereditarias (genéticas) y no hereditarias.

Discapacidad adquirida asociada a distintas causales: accidentes, traumas, violencia, intoxicaciones por
medios ambientales 0 medicamentosos, problemas conductuales (por ejemplo, atentar contrala vida) y/o
sociales (alcoholismo, drogadiccion). Ademas hay discapacidades causadas por enfermedades incapacitantes
como tumores, infecciones, procesos degenerativos, problemas hormonales y metaboélicos entre otros
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Las situaciones emergentes, enlazadas con preconcepciones establecidas en
torno a la discapacidad y conjugadas con percepciones adyacentes caracterizan y
transforman las representaciones sociales que conducen el abordaje de la misma, es el caso
del sujeto nombrado como PcD cuando es percibido como un ser deficiente que se mueve
entre la tension de normal — anormal, la vida misma le antepone un sefialamiento que lo
condiciona a estar separado de los ambientes primarios de convivencia, su presencia en la
familia genera sentimientos y reacciones diversas que van desde la aceptacion,
sobreproteccién al aislamiento y negacion, del mismo modo el entorno respira un aire de
rebajamiento que le exige resignarse o luchar por una identidad sin sefialamientos, a
continuacién compartiré informacién que da cuenta de las RS de PcD, de su familia y de su

relacion con el entorno educativo.

4.1.1. Representacion social de la PcD que encarna cada vivencia desde el

origen de su discapacidad

El nacimiento de un nifio o nifia es unos de los acontecimientos mas frecuentes en
las instituciones hospitalarias, sin embargo la presencia de alteraciones congénitas o

perinatales7 pueden transformar el momento que se esperaba con expectativas en un

" Se denominan también defectos de nacimiento, trastornos congénitos o malformaciones
congénitas. Se trata de anomalias estructurales o funcionales, como los trastornos metabélicos, que ocurren
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sinnumero de emociones dolorosas, debido en algunas ocasiones a la forma categdrica
como el galeno anuncia los muchos problemas que sobrevendran al nuevo ser que
instintivamente se categoriza como enfermo, recomendando al mismo tiempo la bldsqueda
de soluciones mediante procedimientos de rehabilitacion que mejoren la condicion. “El
médico si nos explico, que la nifia iba a tener muchos “problemas” porque se le habian
guemado muchas neuronas, entonces por eso el problema” Tomado de Entrevista

1 Familial_delicias_Arboletes.

Esta situacion es secundada por angustiantes momentos que se viven al interior de
las familias, se experimenta duelo ante la presencia del recién nacido deficiente e
incompleto y emprenden un caminar cargado de inseguridades, incertidumbres y temores,
que permite pocas expansiones emocionales significativas. En consonancia con las anteriores
aseveraciones, el ambiente que vive y en el que se desenvuelve el nuevo ser desde su
nacimiento es inhdspito, restrictivo y poco vinculante a permitir la potenciacion de sujetos
con posibilidades y habilidades que requieren ser reconocidas, se puede inferir que, la
representacion social de la discapacidad en ambientes hospitalarios es asociada con

enfermedad, carencia y se mueve en la tension normal - anormal.

durante la vida intrauterina y se detectan durante el embarazo, en el parto 0 en un momento posterior de la
vida.
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Por otro lado, cuando el nuevo ser es recibido desde la empiria de la partera y
éste es diferente, emerge una sigilosa informacion que implica previa elaboracién, se mezcla
el ocultamiento de la verdad con una postura reflexiva entre la partera y la madre, ante tal
revelacion aflora en la madre Ilanto y dolor, quizas porque la preconcepcion de incompleto
presagia un largo transitar de luchas, conflictos y segregaciones, sin embargo, en medio de
sinsabores y bajo la connotacion de deficiente germina la resignacion, asoma débilmente la
conformidad y se decide iniciar una marcha cargada de incertidumbres que restringen el
devenir del ser naciente... “Yo naci con partera, entonces la sefiora me envolvié en un trapo
para que mi mama no me viera las piernas, entonces la sefiora al siguiente dia le dijo a mi
mama, tu qué harias si a ti te nace un hijo manco y ella no, mi mama lo que hizo fue llorar,
y entonces ella ya le dijo no y que voy a hacer, aceptarlo”. Tomado de Entrevista 3_PcD1-

LasMarias_Arboletes.

En otros casos, cuando el desarrollo fisico de los nifios no es acorde con el
cognitivo, surgen las comparaciones entre unos y otros, pero se alberga la esperanza de que
mejore con el crecimiento, por lo que se intenta hacer ocultamiento de la realidad aunque
persista la diferencia, “A ella habia que explicarle mucho, pero yo lo veia como una niiia
que a medida que fuera creciendo se le iba a ir pasando”. Tomado de
Grupofocal_flial_Arboletes, no obstante, con el pasar el tiempo se hace mas visible la
deficiencia, aflora la confrontacion con su condicion territorial y relaciona la ubicacion

geografica con la falta de informacién o con el desconocimiento de la situacion presentada,
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“Porque uno acd, ignorante, se le viene a la mente seré que es loca?, es lo primero que

uno se cree” Tomado de Entrevista 1_Familial_delicias_Arboletes.

En el mismo sentido de reconocer las representaciones sociales en PcD a partir del
origen, la discapacidad adquirida también es protagonista, ésta se origina en su mayoria en la
edad adulta, ante el anuncio de la nueva condicién algunas personas toman la decision de
desafiar el emergente diagndstico médico, se vislumbra un esplendor de contrariar la
condicion de dependiente, necesitado e incapaz y se renuncia categoricamente a la misma,
“El medico cuando ya iba a darme la de alta, me dijo que fdcilmente yo podia quedar con
discapacidad. Entonces le dije al médico, yo con discapacidad?, cémo? y me dijo que no
podia caminar, entonces le dije: como que yo no puedo caminar?, yo si puedo, si voy a
poder caminar, y cogi yo, ya estaba en la sala, en el cuarto de entrada, y me paraba de la

camilla y bueno yo hacia disparates alla”, Tomado de Grupofocal _PcD4_Arboletes.

En sintesis, la discapacidad desde su origen es representada como una pérdida
adyacente a limitacion funcional, el anuncio procede del saber médico, la empiria de la
partera, el contexto educativo o desde la misma familia; por su connotacion carga con
sentimientos de dolor, tristeza, confusién y frustracion, posteriormente en la intimidad del
hogar se condensan la incertidumbre y el temor, mientras que con llanto reiterativo se
comparte la nueva condicion con los deméas miembros, “Cuando yo he llegado.. Bueno el

papa ya se habia ido, yo llore y llore y me arrodille delante de mi cama y lloré mucho
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cuando el papa llego del trabajo yo le comente, él le dio mucha tristeza que lloro™.
Tomado de Entrevista 1 _Familial delicias_Arboletes, el temor a lo desconocido y el
pesimismo por el devenir generaliza la representacién de carencia, incompetencia o
enfermedad, la percepcion de dependiente, incompleto o anormal rodea a la PcD y conduce

el abordaje.

4.1.2. Las PcD se perciben y emergen como sujetos desde su propia voz

En efecto, el estado final de las PcD se encuentra en manos de las familias, estas
influenciadas por la percepcion que se tiene de la discapacidad, ante la demanda de
procedimientos médicos para mejorar la condicion del miembro con discapacidad y debido a
la ubicacién geografica del municipio, se enfrentan a una decision que implica separacion
entre la familia y la PcD, en estos casos impera el temor a que se experimente clinicamente
con su hijo/a y no permiten ninguna intervencion, mas bien generan acciones desde la
familia para mejorar la funcionalidad. “Le dijeron a mis padres que el problema mio ya no
era de este hospital y que debian buscar ayuda en un hospital de otro nivel, pero ellos no
quisieron llevarme a otra parte, “teniendo capacidad con que hacerlo”, porque iban era a
practicar conmigo, asi que no me llevaron a ninguna parte y me quedé asi”’, Tomado de
Entrevista 3_PcD1-LasMarias_Arboletes. Actualmente la PcD responsabiliza a la familia de
su condicion actual, alude que asumirla como enferma condujo la decisién de no buscar

formas y escenarios de salud diferentes.
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En otros casos, simultaneo con el crecimiento se genera una actitud de abandono
hacia las PcD, por la “improductividad” se hace mas notables la deficiencia, en algunos
casos abordados se expresa de forma sentida como la persona en mencidn se sumerge en un
habitual aislamiento encarnado de soledad y frialdad afectiva que denota de parte de la
familia poco interés, se suplen minimamente las necesidades basicas y se sucumbe en la
indiferencia y la indolencia. “Ellos nunca me preguntaron ni que te pasa, ni que te duele, ni
se acercaban, ni mi papa, ni mi mama, entonces, yo me acostumbre asi”. Tomado de
Entrevista 4 PcD2_Pambele_Arboletes, quizas tal manifestacion sea debida a la aceptacion
del sentido legitimo de la discapacidad, como afirma una de las personas entrevistadas

“Bueno ellos tuvieron que aceptarme asi” Tomado de Grupofocal PcD2_Arboletes.

A la representacion de deficiente que envuelve a las PcD, acompafiada de la soledad
y frialdad afectiva que crece con las mismas, se suman las carencias de tipo socioeconémico
que no favorecen la satisfaccion de necesidad basicas, socializacion ni recreacion, a partir de
tales insatisfacciones se incrementa el llanto, en este caso no por razén de la discapacidad
sino por la pobreza que acompafa de forma sombria la condicidn, asi mismo se complejiza
ésta con la poca formacion académica y escasa inclusion laboral, al respecto hay una voz que
clama “Mi anhelo conmigo y con las personas con discapacidad es que no se discriminen y
que seamos aceptadas en la sociedad como personas utiles...” Tomado de Entrevista

3_PcD1-LasMarias_Arboletes,
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De manera que, concebir las PcD como seres dependientes, incompletos o
anormales implica medidas de control por parte de las instituciones primarias de
socializacion, en el caso de las familias se sucumbe en pautas de crianza sobreprotectoras,
restrictivas o discriminatorias, en ese sentido, se inhibe aflorar lo silenciado limitando la
emergencia de la subjetividad, es decir, no se les reconoce como sujetos de derecho, se
confina el descubrimiento de talentos, habilidades e independencia y se reduce la
potenciacion de las PcD. “Yo pienso que me he sentido asi como para atrds, porque cuando
yo trabajaba, yo salia, yo era independiente y ahora me siento como dependiendo de otras

personas” Tomado de Entrevista 3_PcD1-LasMarias_Arboletes.

Es indiscutible que, en el imaginario de toda persona (tal vez imbuido por la
relaciones de poder que enmarcan la convivencia), esta inscrito el ser productivo como
desarrollo personal para responder a las exigencias y competitividad que caracteriza el
mundo actual, en la poblacion con discapacidad esto queda segregado a una mera ilusion
“querer ser una persona trabajadora”, €l no responder a tales expectativas le conduce a
autocalificarse como “ser de malas", sin embargo, el amor fraternal le sustenta y consuela,
“Yo que queria ser una persona trabajadora, pero fui tan de malas porque no fue asi, yo
no quisiera ser lo que soy, pero bueno, mis hermanos me quieren asi Tomado de

Grupofocal_PcD2_Arboletes.
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Aunqgue la resignacién aparece como sombra que alivia la densa y fria realidad
de ser diferente, la frustracion por deseos insatisfechos persiste y perdura, la tristeza es
inminente, el rechazo a la discapacidad es categorico. “A veces me pongo triste y hay gente
que me dan animo, aunque ya hay veces que no acepto mi discapacidad pero aja, toca
aceptarlo”. Tomado de Grupofocal PcD2_Arboletes, mas aun cuando la discapacidad es
representada desde el poder hacer o no hacer, representada del mismo modo en el contexto
familiar donde se considera la PcD como alguien necesitado, dependiente e improductivo, a
partir de tal consideracion se fortalece la dependencia y se inhibe la independencia, en el
mismo sentido se subestiman las capacidades y potenciales de la persona “Dicen en mi
familia que soy una persona que necesitan hacerle todo o sea que no piensan que yo mismo

puedo hacer mis cosas” Tomado de Grupofocal _PcD3_Arboletes.

No obstante, bajo la condicion de ser PcD se desarrolla la creatividad en las
practicas y pensamientos, de manera que con actitud aguerrida se inician acciones que
mitiguen su limitacion y favorezcan el progreso, confiados en las capacidades propias,
producto de su esfuerzo y decisién desarrolla funciones que han sido denegadas por el saber
médico, “La esperanza mia es que si, bueno y segui yo dando pasos, dando pasitos por toda

la casa y ya como estoy gracias a Dios” Tomado de Grupofocal _PcD4_Arboletes.

Es indiscutible la segregacién y mitificacion que envuelve los contextos de

participacion de PcD, pues, enfrenta continuos choques en su convivencia porque si bien el
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mismo se asume como sujeto con capacidades, su entorno lo limita y subvalora por su
condiciéon de “diferente”, asumiendo esta condicidon como inferior, por tanto se hace
necesario la demostracion de capacidades, y la persistencia en reclamar su participacion.
“Diferente a ellos no, yo era asi pero podia pensar igual que ellos, tenia mi discapacidad,
pero eso no me impedia hacer algunas cosas que ellos hacian” Tomado de
Grupofocal_PcD3_Arboletes; en el mismo orden de auto reconocerse y darse a conocer
como sujeto lleno de virtudes y habilidades aflora la Independencia, La proclamacion de
fortalezas y su disposicion para ser de apoyo en los grupos a los que pertenece, asi mismo el
impulso por demostrar y sobresalir en todo, como requisito para aspirar a tener participacion
en los diferentes escenarios, “Independientemente de eso, (mi discapacidad), siempre he

querido sobresalir en todo” Tomado de Grupofocal _PcD5_Arboletes.

Paralelamente y conforme a las necesidades en la escalada del ser humano emerge
el enamoramiento como pleno ejercicio de la sexualidad, ante tal acontecimiento la familia
es asaltada por una angustia, la cual se manifiesta en forma de amparo hacia PcD, del mismo
modo, se presentan aspectos culturales para formalizar una relacion de pareja, no es aceptado
que haya disparidad de edades o de condiciones, de manera que ante el cotejo con el
“extraio” que aparece como pretendiente se adopta una actitud hostil y se sitan con
intransigencia las caracteristicas limitantes de la PcD como modo de advertencia y evasiva
para no apoyar la naciente relacion, “El vino aca a hablar con mis padres, entonces como él

era menor que yo y como Yo tenia mil y mil problemas, entonces le dijeron que se diera
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cuenta, como era yo y que yo era mayor que él, en fin...” Tomado de Entrevista

3_PcD1-LasMarias_Arboletes.

Con cada etapa de la vida la PcD se deben enfrentar a multitud de inconvenientes
para coexistir, en ocasiones tales presiones o barreras conduce a tensiones que extirpan la
esperanza y la motivacion; inconvenientes que se intensifican con las novedades
apasionantes y de realizacion de la PcD, en este caso la procreacion, pues antes de que la
germinacion de una nueva vida engendre aprecio, ilusion y expectativas, se prefiere fenecer
el ensuefio, es decir optar por el aborto para minimizar los conflictos familiares acaecidos
por el ejercicio de la sexualidad y la gestacion, “En fin fueron momentos muy duros y
dificiles, tanto que me dijo que abortara para que mi familia o hablara tanto” Tomado de

Entrevista 3_PcD1-LasMarias_Arboletes.

La participacion en organizaciones sociales de PcD, les permite sentirse en
igualdad de condiciones en términos relacionales, pues se experimenta el sentirse Gtil y
aceptada, alimenta de la misma forma el anhelo de incrementar su participacion social,
como también de favorecer su identidad desde la capacidad, antes que desde la limitacién
que es la constante en otros circulos de integracion. “Yo pienso que en la asociacion se
procura mejorarle la calidad de las personas que no se sientan nos sintamos Utiles que nos
acepten en la sociedad como somos”. Tomado de Entrevista 3_PcD1-LasMarias_Arboletes,

a partir de tales reconocimientos y fortalecimiento de identidades, se auto proclaman desde
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su condicién como personas con sentimientos, valores y aspiraciones, los cuales deben
ser valorados, reconocidos y aceptados, de igual forma seres con un cumulo de ilusiones,
suefios y proyecciones de vida. “Que si, que no somos iguales que los otros, pero igual
tenemos sentimientos, tenemos valores, y que aspiramos a tener una mejor calidad de

vida”. Tomado de Entrevista 3_PcD1-LasMarias_Arboletes

Finalmente, se clama por independencia, ésta se convierte en el mayor desafio para
la persona nombrada PcD, seguida del deseo de productividad, por tanto se procura
demostrar sus capacidades en el ambito doméstico para ganar confianza y credibilidad al
interior de su familia, “Yo lo que hago lo hago bien y solo, yo lavo mi ropa, yo me baiio, yo
me limpio, yo barro, yo ayudo en la casa” Tomado de Grupofocal PcD4_Arboletes, sin
embargo, la dependencia que se vive asociada con las afioranzas de haber sido
independiente se conjugan y dan origen a complejos que exigen entonces motivaciones para
su existencia, en este contexto emerge el Clamor por la inclusién laboral, pues aunque las
PcD cuentan con formacidn para ejercer un cargo u oficio es dificil que se le contrate ya que

se duda de su productividad.

“En el municipio pienso que a veces no tienen en cuenta las capacidades de las
personas discapacitadas, que hay personas preparadas para ciertas labores y no las tienen
en cuenta” Tomado de Entrevista 3_PcD1-LasMarias_Arboletes, de manera que la inclusion

social, laboral, social o asociativa se convierte en un requisito indispensable para que la
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nombrada PcD experimente aceptacion, realizacion e independencia, asi mismo se
convierta en agente de transformacion social. “Nuevamente volvi a sentirme bien aceptada y
de alli sali6 el proyecto de abono organico, del cual también formé parte, fui la secretaria
del proyecto, pero nuestro proyecto no siguio” Tomado de Entrevista 3_PcD1-

LasMarias_Arboletes

4.1.3. Las PcD abordan la discapacidad segun la representacion social

La ruta de clasificacion nombrada como discapacidad desde el saber médico,
origina una relacion de intervencion a un sujeto deficiente, donde se vincula el profesional
que tiene la autoridad cientifica y el conocimiento para intervenir a otra persona denominada
paciente (PcD), de manera que, la relacion se centra en un caso que requiere ser intervenido
antes que en una persona con potenciales y habilidades, la dinamica de intervencion implica
vinculacion de diversos profesionales en diferentes momentos, la relacién naciente es

esporadica e impersonal.

En el mismo sentido, se fluctla en un asunto que se reviste de diversos matices, por
un lado en un sombrio proceso de aceptacion y por otro lado en un imperante propdsito de
“normalizacion” que antepone la necesidad de mejorar el estado actual, prima la pretension

de ser “normal”, intencion que procede de experimentar situaciones cargadas de rechazo,
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menosprecio y poca aceptacion por ser considerado anormal, es decir, el ser diferente
no favorece la aceptacion social, por tal razon, el ferviente anhelo de los nombrados como
PcD es alcanzar su normalidad, aunque esto implique posicionarse como objeto sujeto a
intervenciones o procedimientos que son propios del saber médico “Quisiera que a mi un
doctor 0 un especialista... me hiciera algo, quisiera ser normal como los otros

compaiieros”’, Tomado de Entrevista 5 PcD6_Pambelé_Arboletes.

En efecto, las PcD son consideradas objeto sujeto a intervenciones, situacion ésta
gue encarna sentimientos angustiantes y desesperanzadores, seguidos de la opresion social
que transita con el paso de los afios en el cuerpo, la percepcion y la representacion. Con el
crecimiento fisico y cognitivo se agudiza y revive la desilusion de sentirse “diferente -
deficiente” ya que la comparacion con los pares exacerba la disconformidad, aflora entonces
en la solitaria intimidad el llanto de frustracion, emociones que son silenciadas,
desconocidas o ignoradas por el otro, “Cuando ya pase a sexto bachillerato, sentia como era
mas notable mi discapacidad, eso me hacia sentir diferente, me ponia a llorar”” Tomado de

Entrevista 3_PcD1-LasMarias_Arboletes.

La discapacidad es legitimada también con el lenguaje segregacionista Yy
clasificatorio en los documentos de identificacién personal, situacion que intensifica el dolor
gue experimenta la persona nombrada como PcD, al ser auténticamente nombrada en su

cedula como deforme, es decir sin forma, o con forma no aceptada por la sociedad, de
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manera que la vergiienza y la pena aparecen como fieles compafiias ya que la diferencia
fisica se convierte en su identidad como ciudadano. “Me daba pena mostrar mi cedula
porque me colocaron en mis sefiales deformidad congénita, asi que eso si me aplasto, me
bajo de nota y si que me sentia muy mal”. Tomado de Entrevista 3 _PcD1-

LasMarias_Arboletes.

En consecuencia, con el nombramiento de cuerpo deforme asoman complejos que
predisponen la negacién del derecho al amor, al ejercicio de la sexualidad y a la realizacion
como mujer, porque se fortalece el concepto de que los “deformes” son “niflos eternos”,
letalmente se roba la ilusion de adolescente, en primera medida porque se ve abocada a Vvivir
un mundo de nifia siendo joven, de otro lado porque se le reprime la expresion de sus
sentimientos o de gque se los expresaran a ella, de manera que se suma la angustia ahora por
no poder vivir conforme a sus necesidades afectivas. “En decimo ya era una sefiorita y yo
nada de novios, me daba tristeza, jugaba con mufiecas y mis amigas algunas tenian sus
novios... Yo pensaba que por ser asi, ni novio iba a conseguir, ni me iba a casar” Tomado

de Entrevista 3_PcD1-LasMarias_Arboletes.

Por otro lado la condicion de ser mujer con discapacidad acrecienta la
vulnerabilidad, pues al interior de la relacion de pareja y posterior a los inconvenientes con
familia al momento de consolidar su relacion, asoman situaciones que afectan la realizacion

y estima de la mujer con discapacidad, la infidelidad origina conflictos que de forma
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progresiva se extienden y adquieren nuevas presentaciones, como es el caso de la
violencia fisica, psicoldgica y posterior abandono que propulsa el retorno a la familia de
origen como resguardo para solventar la ausencia fisica y econémica de un padre que rehlye
su responsabilidad y escapa de su rol de padre y esposo, irrumpe de esta forma el rol de
madre soltera con el aditamento de la falta de empleo, este se constituye en el detonante de
una crisis socio familiar que envuelve a la mujer con discapacidad. “El me maltrataba de
palabras y también una sola vez me pegd y nos vinimos para aca para Arboletes, medio se
arreglaban los problemas y seguia con mujeres, la mujer le traia comida donde él estaba

son cosas que marcan y duelen”. Tomado de Entrevista 3_PcD1-LasMarias_Arboletes.

La inclusion laboral es otro aspecto que genera angustias y se convierte en cantera
de irrealizaciones o de idealizaciones, pues la poblacién con discapacidad también batalla en
este sector, en ocasiones por insuficiente formacidn académica, en otras por no responder a
los estereotipos reglamentados para ejercer roles u oficios, donde la productividad, el cuerpo,
la belleza y la estética priman sobre la meritocracia, de ahi que las perdidas laborales se
convierten también en otro atentado para la realizacion y el fortalecimiento de autoestima,
“Cuando me sacaron del empleo por persecucion laboral por mi discapacidad, me senti
mal, un poco frustrada, pensando que ya me iba a quedar sola, con mis hijos, pero que hay

un Dios que no me abandona”. Tomado de Entrevista 3_PcD1-LasMarias_Arboletes.
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4.2. La familia y las personas nombradas como PcD reaccionan ante el

origen de la discapacidad

Por lo anteriormente expuesto, se deduce que la discapacidad es representada de
acuerdo a las vivencias y los entornos de participacion, es la familia una de las instituciones
donde se gesta, construye y transforma la RSD. El diagnéstico de la discapacidad
independiente de su origen, involucra momentos de confrontacion cuyas reacciones
emocionales acusan sentimientos de dolor dificiles de describir, secundados de negacion,
silencio y evasiones para hablar del tema, consecuentemente al proceso del duelo se prosigue
la aceptacion, el reconocimiento dado al sujeto conduce acciones o rutas al interior de la
familia, anal6gicamente con la percepcion que se tenga de un rio, esta depende de la

capacidad para atravesarlo y del grado de profundidad que tenga.

4.2.1. La familia perciben a los nombrados PcD como carentes y enfermos

Existe una enorme distancia en la forma de percibirse los nombrados PcD y sus
familias, en estas, la percepcion gira en torno a comparaciones entre un nifio y otro, segun
los niveles de desemperfio establecidos en los marcos que definen los comportamientos y

funciones segun la edad, “Bueno digamos ahhh luz para mi, ahhh digamos, eso se ve, uno
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lo entiende y uno lo hace sentir que es menos que el otro”, con los niveles de
desempefio no acorde con los marcos establecidos, se instala un calificativo que inspira
actitudes, trato y manejo compasivo, acompafiado de pautas de crianza sobreprotectoras que
imprimen poca credibilidad en el sujeto y estampan en el nivel relacional la connotacion de

deficiente.

Reiteradamente se insiste en ver la discapacidad como carencia, la connotacion de
deficiente se exterioriza con la frase “uno es menos que el otro”, mensaje que es reproducido
al interior de la familia, gestando acciones sobreprotectoras que limitan la independencia y el
desarrollo de habilidades, mientras que, el sentimiento materno batalla entre sentirse
culpable y/o acompafiar al hijo. “Entonces digamos, ahhh uno la estd protegiendo mucho
porque uno sabe que tiene esa discapacidad, uno siempre la esta protegiendo de los otros
nifios, entonces no se expresa igual, no juega igual no piensa como los otros, no es
pilosa...entonces cuando hicieron tal actividad y ella no la hizo, entonces hay se refleja su
discapacidad y yo como madre me siento tota/mente mal”. Tomado de Entrevista

2_Familial Delicias_Arboletes.

El lenguaje descalificante traspasa fronteras en las PcD, éstas resuelven en algunos
casos considerarse menos que los otros, tal desigualdad se evidencia en el juego vy el
pensamiento segun los marcos de referencias concebido para pensar, actuar o hablar segin la

edad, el género y la cultura; simultaneamente al interior de la familia se ahonda en el tema,
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en este caso, en torno a la busqueda de posibles causas de la discapacidad, y siempre
esta presente el sentimiento de culpa que calcina en la mente de los padres, “yo pienso que
la discapacidad de luz si nos ponemos a pensar, a buscar, a mirar cosas, puede que si,
porgue no fue con el mismo amor, que queriamos como queriamos a Camila, entonces yo
pienso que si la discapacidad de luz tiene que ver algo con eso”. Tomado de Entrevista

1 Familial Delicias_Arboletes

Pasado el tiempo de irrupcion de la discapacidad, asoma la resignacion en las
familias que giran en torno a un ser con funciones adaptativas disminuidas, la necesidad de
aceptacion entra en juego, la PcD es nombrada como “pobrecito” y clasificada desde 1a falta,
esto implica transformacién en la dinamica familiar para atender y cuidar a un ser deficiente
que requiere de todo. “La familia lo hemos sido todo, lo hemos clasificado como... como
esa persona con discapacidad que hay que hacerle todo...Mira mucha gente lo que dice es
pobrecito da lastima”. Tomado de Grupofocal_Familia2_Arboletes, en el mismo sentido, se
emprende la busqueda de un ser superior al cual se responsabiliza de la condicion del nifio,
renace la esperanza, entonces, se asume la discapacidad como un proposito divino, se decide
su apropiacion con sacrificios y esperando desde la divinidad milagros “mi hija llerita es
muy contemporanea con Isaac pero por cosas de la vida y por qué DIOS lo quiso, pienso yo
que todo pasa es porque DIOS permite que sea asi”. Tomado de Entrevista

6_Familia3_LasMarias_Arboletes.
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Desde la ciencia médica se han establecido pardmetros para determinar los
niveles de funcionamiento segun la edad y sexo enmarcados en la normalidad, las personas
que se le alejen de tales unidades de medicién se alejan de la normalidad, esta preconcepcién
conduce a instituciones de salud, educativas y familiares a establecer reconocimientos de la
capacidad de un nifio, mediante comparaciones entre un nifio y otro segln los parametros
establecidos, la declaracién de alguna dificultad ratifica firmemente la existencia de un
problema que fluctta en la tension de normal — anormal objetando de manera imprecisa la
existencia de talentos en el nombrado PcD, “Ella si tiene su problema, Pero ella no esta
enferma, ella es normal, igual como es usted y los otros, pero en cuestion de concentrarse
y de captar las cosas ahi estda el problema” Tomado de Entrevista

1 Familial_delicias_Arboletes.

Del mismo modo se expone la presencia de otros casos de familias con nifios
etiquetados como deficientes que son relegados, es decir se conoce la deficiencia pero no se
comprende, no se interviene, quizas por la condicion socioecondmica de la familia, mientras
que en el plano educativo se persiste con la insuficiente atencion educativa que conduce a
reiteradas repitencias escolares, de manera que es desde el hogar que se define y enruta la
conduccion de las personas diferentes, es imperante en la exposicion realizada la importancia
que se le imprime a la rehabilitacion como estrategia que completa  “Porque le digo, aqui
en Arboletes hay un poco de casos, pero, a veces los papas no tienen como llevarlo a un

centro médico”. Tomado de Entrevista 1_Familial_delicias_Arboletes, del mismo modo
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refiere la insuficiencia como una necesidad que requiere atencion. En sintesis la familia

asume a las PcD desde su necesidad de rehabilitacion y atencion.

4.2.2. Las familias de las personas nombradas como PcD se subsumen en el dolor y

abordan la discapacidad desde esa representacion

Ademas de experimentar situaciones limitantes para la participacion, la interaccion
social y la aceptacion entre otras, las PcD viven situaciones que incrementan sus niveles de
vulnerabilidad, relacionados estos con el conflicto armado, la pobreza, el desempleo, la
violencia intrafamiliar y la necesidad de asumir diferentes roles al interior de la familia. En
pocos casos aparece el padre como fuente de apoyo familiar para la integracion de las
nombrada PcD, casi siempre es la madre la que asume este rol, paradéjicamente en el caso
donde el integrante con discapacidad se siente respaldado por un padre que abre senderos y
propicia su participacién en diferentes escenarios, se es victima del conflicto armado en la
presentacion de homicidios y desplazamiento forzado, flagelos que sombreados por el miedo
y la zozobra afecta de manera notable la PcD en sus areas afectiva, social y econdmica, asi
mismo la indolencia social frente a los episodios vividos incrementa la condicion de
desventaja, “Lo que me marco a mi fue la muerte de mi papa, porque yo... pues a mi me dio
duro la muerte de mi papa... nosotros nos fuimos un tiempo para Medellin, no ibamos a

volver mas para acad, pero después volvimos” Tomado de Grupofocal_PcD3_Arboletes.
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Por lo ya expuesto, el transitar de la familia con un miembro que tiene
discapacidad se convierte en una experiencia compleja y dificil de manejar, pues aun con la
carga emocional de “perdida” se batalla con la acusante sombra de normal - anormal,
imaginario que permea las decisiones, reacciones y en mayor proporcion la dindmica
familiar,  “Al mi mama decirme eso del fue fatal, fue dificil, bueno ahora Isaac tenia
problemas visuales y ya me le habian diagnosticado que tenia soplo, se le mantenia
haciendo seguimiento con el cardidlogo pediatra. Gracias a DIOS mis otras hijas no
salieron  enfermizas, ellas son normales” Tomado de Entrevista

6 _Familia3_LasMarias_Arboletes.

En otras ocasiones se genera conflicto interno en los padres ocasionados por el
temor, las constantes comparaciones como también producto de las insatisfacciones y la
sensacion de pérdida, porque aungue reconoce los avances, los considera insuficientes para
las exigencias, se incurre en acciones y reacciones opresivas y demandantes, del mismo
modo se gestan sentimientos de culpa por el estado y las reacciones del sujeto en mencién.
“le digo hoy, yo creo que la estoy oprimiendo mds o no sé. Yo sé que luz ha avanzado

mucho, pero todavia le falta”. Tomado de Entrevista 2_Familial Delicias_Arboletes.

De manera que, desde la representacion que se tenga de la discapacidad se parte
hacia la aceptacion y se define la conducta para su abordaje, del mismo modo surgen

acciones desde la familia y el entorno que procuran normalizar algunas funciones sobre todo
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las de marcha o fisicas, “me amarraba los dedos de los pies para que no se me abrieran,

me organizaba” Tomado de Entrevista 3_PcD1-LasMarias_Arboletes.

Para continuar con el sentido dado a la voz de las personas nombradas como PcD
desde la senda que se recorre con el proceso de aceptacion en el entorno familiar, se hace
referencia a las tensiones o transformaciones que surgen en la dinamica interna y que
involucran cambios en el ejercicio de la crianza y en los niveles relacionales de la familia.
De manera que para enfrentar la condicion naciente se adoptan pautas de crianza que
difieren de una familia a otra, relacionadas estas con la mirada que se tenga de la
discapacidad, es decir, en algunos casos como se ha mencionado anteriormente se inicia la
busqueda de alternativas para cubrir la deficiencia, las pautas de crianza son una opcion,
donde se asume con frecuencia la sobreproteccion como estrategia compensatoria, se ve y
trata a la persona con exagerada proteccion y cuidado, asi mismo se exime de

responsabilidades personales y familiares, por ser considerada deficiente.

En sintesis, ante la presencia de una persona nhombrada como PcD en la familia se
producen multiples y radicales cambios en su dinamica, prima el desafio por luchar contra
todo (constantes revisiones de Salud, practicas educativas, discriminacion, nombramientos
despectivos, disfuncionalidades, entre otros) para que el miembro con discapacidad tenga
participacion, se enfrenta en su interior un intercambio de roles, donde en reiteradas

ocasiones la madre asume el rol de jefe de hogar, puesto que en algunos casos el padre no
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soporta la tensién y se aleja del nucleo familiar, se complejiza la situacion con la
insatisfaccion de necesidades bésicas, asi mismo con la escasez econdémica se disminuye la
probabilidad de acceder a las diferentes estrategias de apoyo propuestas para equiparar
oportunidades. “Yo a pesar de que ese nifio se fue y me dejo y tantas cosas yo nunca deje, a
pesar de que estaba dificil, de que tenia todo como encontrado, nunca decai en lo que tenia
que hacer”. Tomado de Entrevista 6_Familia3_LasMarias_Arboletes, Posterior al dolor, la
tristeza y demas sentimientos antes expuestos, en algunas familias quizas como fruto de la
afectividad, la esperanza y los suefios con un miembro, decanta de forma gradual y natural

la resiliencia.

Paraddjicamente en otros casos se convierte la familia en un lugar inhdspito que
segrega e inhabilita, asumen las predicciones médicas como ausencia de habilidades e
incapacidad, por tanto fluyen actitudes, trato y lenguaje casi siempre cargados de lastima y
en muchas ocasiones con apelativos despectivos que remarcan en la condicion limitante;
situacion que ofende a la nombrada PcD, ya que se siente agredida e insultada y reclama
porque no es su forma de concebirse, “A/ tiempo cuando yo estuve en la casa, me decia mi
mama quede no iba a poder caminar, yo le decia a ella que yo no queria quedarme sin
caminar...a mi me da mucha tristeza cuando empiezan a insultarme, a decirme que soy una
persona... como decirlo... Inutil”. Tomado de Grupofocal_PcD4_Arboletes, de manera que
la PcD apela a sus deseos de superacion, a la ayuda divina y a la misma condicion limitada

para avanzar y hacerse ver. “Gracias a DIOS he echado para adelante yo mismo, sin
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ayuda de mi familia. En lo que mas participo es estar en unas asambleas, ir a varias
partes, asi me gusta mucho, donde yo me vea relacionado con gente, que yo vea que es mas
importante que yo pero no como persona si no en categoria de la mentalidad de la persona,
también me gusta mucho hacer ejercicio, me entretengo con mis amigos” Tomado de

Grupofocal_PcD4_Arboletes.

Por consiguiente, el actuar y la libertad para expresar sus emociones se ve limitada
a las indicaciones de sus familiares, de manera que se acta por imitacion, La reprension es
indudable y consciente, por tanto la soledad rodea a la nombrada PcD, de igual forma
destaca la poca realizacion personal en comparacién con sus hermanos, pues durante la
entrevista y de manera incontrolable aflora la nostalgia y se presentan los sentimientos de
dolor expresados con el llanto, quizas porque el encuentro reflexivo propicia el brote de un
cumulo de emociones reprimidas producto de la escucha, el dialogo abierto y espontaneo,
“Ya ellos se fueron para otro barrio, llanto, tristeza, me da sentimiento... (Silencio)”.
Tomado de Entrevista 4_PcD2_Pambele_Arboletes, en el mismo sentido para las familias de
las PcD la recreacion, socializacién e interaccion con otros a es naturalmente deficiente y
carente de importancia, pues no se programa ni aparece incluida en sus planes, muestra de
ello las Insatisfacciones que experimenta esta persona; las razones dadas son la precariedad

de recursos econémicos.
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En medio de angustia, dolor e impotencia, se inicia la busqueda de terapias de
rehabilitacién como tratamiento para completar lo que falta, mejorar el funcionamiento de lo
disfuncional o suplir la carencia existente, es decir el énfasis se realiza en el cuerpo
deficiente, en este sentido las familias averiguan por alternativas para enfrentar la condicion
que ha sido diagnosticada y, como ha sido preconcebida desde la carencia requiere ser
enfrentada con ayudas adicionales para lograr un funcionamiento que se acerque a sus pares
“Nosotros asi sea que no nos quede para ir, la llevamos... Yo creo que ahorita podemos
llevarla més porque en saludcoop se gand que nos dieran los pasajes y vamos a ver si la
podemos  llevar  dos dias a la  semana”. Tomado de  Entrevista

1 Familial delicias_Arboletes.

Con base en las anteriores declaraciones, se puede sefialar que el primer escenario
en el cual se enfrenta la condicion llamada discapacidad es en el contexto familiar, donde
las reacciones son entretejidas entre sentimientos pesimistas el dolor, el llanto, la
incertidumbre, de frustracién, resignacion y/o aceptacion; en medio de este intrincad de
emociones se da la necesidad de buscar ayuda; es el saber médico la primera opcion, pues
legitimamente cuenta con autoridad cientifica para darle manejo adecuado a lo nombrado
habitualmente como enfermedad, sin embargo el contexto socioecondmico influye en gran
escala, mas ain en el caso de Arboletes donde la zona urbana se referencia como un
contexto geografico enmarcado en la ruralidad con nivel socioeconémico bajo, donde las

alternativas que ofrece la institucion local de salud, son Insuficientes para atender y
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responder a la necesidad presentada, por tanto el requerimiento de ser intervenido desde
el saber médico se complejiza porque dada la insuficiencia de los centros locales se requiere

ser trasladado a uno maés especializado que ofrezca respuesta acorde a la exigencia actual.

En consonancia con lo antes mencionado, la familia asume la responsabilidad de las
nombradas PcD incluso cuando se es mayor de edad. Tal como se ha mencionado en
parrafos anteriores se adopta una actitud sobreprotectora, de manera que son los padres los
que toman las decisiones, en la mayoria de las ocasiones sin tener en cuenta la opinion del
otro, se parte de lo que mas convenga segun la opinion paterna ignorando el deseo de la PcD,
del mismo modo el comportamiento es modelado y la reprension se convierte en una forma
de conservacion o de instruccion “Ellos me planearon la fiesta, yo no queria que ellos me
hicieran fiesta de 15 afios... No Sali sonriendo en las fotos porque todos estaban serios”.
Tomado de Entrevista4d_PcD2_Pambele_Arboletes, en ese mismo sentido son los padres los
que hacen alarde de sus relaciones sociales y vinculan laboralmente a sus hijos con
discapacidad, pero se persiste en tenerle bajo la dependencia de adultos de la familia “Mi
papa me consiguié trabajo de profesora en la arenosa abajo, perteneciente a los cordobas,

bueno trabaje un aiio”. Tomado de Entrevista 3_PcD1-LasMarias_Arboletes.
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43. Las PcD, Las familias y el entorno educativo, abordan la

discapacidad desde las representaciones sociales

En el plano educativo la atencidén se centra en el cumplimiento de estandares
educativos que respondan a exigencias gubernamentales, en este sentido, los nifios que no
responden a éstos, tiene ciertas dificultades: en el campo de la convivencia por su condicion
de diferente, se es nombrado por la docente como un ser que tiene problemas, su condicion
de deficiente se antepone al acceso a cualquier escenario de participacion, de manera que
recaen sobre la familia todas las tensiones que se originan a partir del encuadre de la PcD
con cualquier escenario de participacion, el contexto escolar en este caso “Cuando yo voy a
recoger a Luz me dice la sefio Lucy, que Luz tiene un problema, que esta pérdida en el

espacio, Luz esta pérdida”’, Tomado de Entrevista 1_Familial_delicias_Arboletes.

El anuncio de la deficiencia se realiza con poca libertad, quizas por el
desconocimiento para nombrar las dificultades, por prevencion de la docente o por temor a
la reaccion del responsable del nifio, de modo que, previo a éste se procura establecer un
ambiente que involucra dialogo, misterio y un sutil reproche, “Pero cuando yo llegué ella
me dijo que tenia que hablar conmigo, primero que todo tenia que comentarme algo,
porque muchos padres de familia cuando el profesor le dice algo se alteran, lo insultan”.

Tomado de Entrevista 1 _Familial delicias_Arboletes
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Con la mirada desde la homogeneidad no se vislumbra un panorama alentador
para las PcD, mucho menos desde la escuela donde las respuestas institucionales casi
siempre son insuficientes para atender las necesidades educativas especiales, quizas por eso
estalla el clamor y la exigencia de un padre requiriendo mayor gestion administrativa que
responda a las apremiantes necesidades de su hija o hija, asi mismo, hace la invitacién para
que se tenga un trato comprensivo y acorde con la condicidn del escolar, arguyendo que es el
docente el pionero en el liderazgo de la comprension y la aceptacién de €l. En el caso de los
estudiantes con discapacidad se debe partir del reconocimiento de su diferencia, “Un
profesor es el que tiene que coordinar se me sienta alla y se me sienta, pero ella tuvo que
luchar por ella, igual que como he luchado por los otros nifios con mas comprension a ella
porque yo sé que ella tiene su problema”. Tomado de Entrevista

1 Familial delicias_Arboletes.

“Cuando entré al colegio ya era mucho mas duro, porque todos no me aceptaban
como era yo...", Tomado de Grupofocal_PcD3_Arboletes, de manera explicita la persona
nombrada como PcD expresa las dificultades asociados con la vida misma, con el trasegar
por los diferentes escenarios primarios de convivencia, los encarna como algo “duro”,
quizas por la presencia de multiples concepciones limitantes y condicionantes que no
permiten un pleno ejercicio de sus funciones y que son poco coherentes con la evolucién de
toda persona, es decir, el participar en escenarios diferentes a la familia, es personificado

como algo “mucho mas duro” , en este caso contexto escolar, el cual estd enmarcado en una
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estructura social que imprime exigencias para una poblacién homogénea, de manera que
cualquier persona que presente caracteristicas diferentes se le dificulta la convivencia y
participacion, ya que las condiciones arquitectdnicas, relacionales, de comunicacion e
informacion entre otras, afecta el desenvolvimiento de éstas personas, para ellas se carga

entonces la convivencia de acciones discriminatorias.

La alerta del problema se vislumbra a partir del descubrimiento del “otro” que se
sale de la uniformidad que caracteriza el deseado de un aula educativa, “todos hacen algo y
ella no”, la atencion se centra en la inhabilidad de la estudiante para responder a la demanda
de escuchar atentamente la instruccion, comprenderla y ejecutarla tal cual es emitida, por
tanto, se comunica a la familia la incapacidad con la que empieza a reconocerse esta persona
en el contexto educativo, “Luz yo la mando a sentarse en su silla, todos tienen su silla y ella
va y coge cualquier silla, no le importa sentarse donde sea, me dijo”, Tomado de Entrevista
1 Familial_delicias_Arboletes, Etiquetar al estudiante como un problema, porque no
responde a las exigencias institucionales, afecta la relacién docente — estudiante, estropea el
proceso de socializacién al interior del entorno educativo y desplaza la situacién con figura

de problema a la familia.

El abordaje del hecho educativo se desplaza hacia la familia, al mismo tiempo se
apela a la alternativa de la cual dispone la institucion, remitir al aula de apoyo o, a un

especialista externo para que realice intervencion en el estudiante, de manera que la
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situacién se aborda desde fuera, y no desde el aula como citan las politicas de educacién
inclusiva “Yo te voy a recomendar o te voy a hacer hablar con Enith para que pases con
ella”. Como puede observarse en la docente asoma la impotencia y angustia por el desafio
que implica atender ‘“‘una persona que tiene problemas”, opta entonces por delegar en otro
profesional, reconoce la necesidad de apoyos y técnicas para acompafiar el proceso,
desplaza del mismo modo la inquietud al contexto familiar, estas acciones generan en éste
entorno mas angustia e impotencia al verse ante una situacion cadtica que obstaculiza la
realizacion personal. En algunos casos estas tensiones propician la movilizacion familiar en
busca de otras alternativas de solucion, el saber médico se convierten en condicion

determinante para acceder a la atencion educativa.

Las familias proponen la educacién especial como alternativa institucional para
responder a las necesidades educativas de los nifios con discapacidad, sugieren que no se
desplace la responsabilidad institucional a ellas, ya que, habitualmente en el informe que los
docentes proporcionan a los padres el énfasis se hace es en las deficiencias que presentan
los estudiantes, mas compleja es la situacion de muchos nifios con dificultad en el
aprendizaje que no han sido reconocidos y que la repitencia o desercién es la opcion. “Por
eso yo digo que si en los colegios se presentan tantos caso de aprendizaje, el magisterio o
los mismos rectores de los colegios deberian sugerir que les manden profesores especiales

para eso nifios”, tomado de Entrevista 1_Familial_delicias_Arboletes.
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La comunidad como escenario de convivencia también realiza sus aportes a la
concepcion de la discapacidad. En las relaciones comunitarias donde se vinculan afectos y
mayores acercamientos, se mira la PcD desde su interrelacion y desenvolvimiento con los
pares y vecindarios, de manera que cuando los niveles relacionales se viven desde la
naturalidad sin estar viciados por pardmetros preconcebidos la persona nombrada como PcD
se asume como alguien normal, consecuentemente se cuestiona cualquier terapia de
rehabilitacion, “Los vecinos me dijeron: tu llevas esa nifiita a Monteria porque quieres,
porque yo a Luz la veo que habla mucho con nosotros y entabla una conversacion”, tomado

de Entrevista 2_Familial_Delicias_Arboletes.

En los relacionamientos mas distantes con comunidad es decir aquellos mas
impersonales y poco afectivos el reconocimiento de la PcD se realiza con el murmullo y
desde la mirada, implicando la compasion por ser o tener caracteristicas poco comunes
“Siempre donde uno va, no falta la persona que mire... y lo enfoquen exactamente y
murmuran, eso es muy triste... porque no se es normal”. Tomado de Grupofocal_Famiia
1 Arboletes, Surgen los apelativos de pobrecito, las expresiones de lastima, remueve las

vivencias dolorosas en el sujeto y en su familia, reaparece el dolor y el deseo de ser normal

En este sentido, se hace necesario pensar acciones creativas que generen vinculos
y acercamientos con el contexto educativo para favorecer la convivencia de las PcD en los

éstos escenarios, al respecto la familia implora a la escuela una mirada confiada en las
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habilidades y capacidades antes que en las deficiencias y un trato igualitario. Con la
humanidad institucional se mitigan las acciones improcedentes, se mejora la aceptacion de
los pares y por ende la coexistencia, sin embargo durante los 11 afios de instancia en los
claustros académicos no se logra una plena participacion, ni reconocimiento como sujeto con
habilidades propias de todo ser, “Mi papa hablo con los profesores, que me vieran y
trataran igual que a ellos, me fue un poquito mejor, pero nunca me aceptaron como era’.
Tomado de Grupofocal PcD3_Arboletes, de manera que la poblacion en mencion debe
acostumbrarse a un trato desigual y marchar convencido de que la segregaciéon es una

constante que persiste en los diferentes escenarios de participacion.

De acuerdo a las anteriores aseveraciones, se puede resefiar que las PcD deambulan
entre dos posturas antagonicas, por un lado la opresion social que legitima la discapacidad
desde la tensién antes descrita, por otro lado la huidiza y timida creatividad en practicas y/o
pensamientos que se contraponen a la legitimacion asignada a ésta poblacion, se hace
referencia asi a algunas sensibles préacticas educativas por parte de docentes donde se
vincula el afecto y la aceptacién, convirtiéndose éstas en balsamo que suaviza las
indeseables condiciones de vida, sus resultados proporcionan momentos de felicidad por
avances y logros académicos, sin embargo tan significativos momentos son sombreados de
la segregacion, muestra de ello es la nostalgia que se observa en el momento de referirse al
tema y de encontrarse con las imagenes fotograficas que evocan lo silenciado pero

experimentado durante la convivencia. “Mi profe de quinto fue el profesor NN, excelente
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profesor y excelente persona, también él me queria mucho y me hacia sentir aceptada
por mis comparieritos...Silencio, este es mi foto de quinto de primaria donde estoy con el

profe y mi mama”. Tomado de Entrevista 3_PcD1-LasMarias_Arboletes.

En sintesis, algunas de las causas que originan la discapacidad en el contexto de
estudio son congenitas y/o adquiridas, ambas descubiertas en escenarios domésticos o de
salud y rodeadas de sentimientos que implican dolor, tristeza y/o llanto debido a la relacion
que se establece con enfermedad, incompletud, carencia o deficiencia. A partir de la
connotacion asignada y segun el escenario de participacion se instalan representaciones
sociales de la discapacidad, es decir, desde el enfoque de salud se representa como
enfermedad que requiere intervencion terapéutica, en el escenario familiar se asume la
representacion de enfermo, ademas desde la funcionalidad se realizan comparaciones con
sus pares teniendo como referente el marco normal/anormal, se instala asi la representacion
de carencia y deficiencia, en el mismo sentido, al interactuar desde su condicion diferente
con otros contextos prevalece la representacion de enfermedad, carencia, anormal y/o

deficiente.

Segin su enunciacion algunas PcD se consideran seres con habilidades y
capacidades, sin embargo, experimentan la depreciacién de un entorno mediato e inmediato
que los representa como persona enferma, deficiente, carente, anormal; por tanto su

participacion es limitada y coaccionada bajo el influjo de la proteccién sombreada por la
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frialdad afectiva, la indiferencia y el poco reconocimiento. La vida de la PcD se ve
afectada en todas sus dimensiones: es representada como deforme en su documento de
identificacion, tienen limitaciones para el pleno ejercicio de su sexualidad, en la inclusion
laboral son subvalorados por no responder a las exigencias de la estética y la belleza, en
conclusion, las representaciones sociales de anormal, enfermo, carente o deficiente persisten,
asi como limitan su participacion, subvalorando sus habilidades y disminuyendo sus
probabilidades; por tanto, es urgente propiciar otras formas de acercamiento para reconocer

al “otro” como sujeto diferente desde su enunciacion y subjetivacion.
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S. CAPITULO CINCO. CONCLUSIONES Y PROYECCIONES

5.1. Una propuesta para la emergencia subjetiva del sujeto silenciado

“El ojo que tu ves no es 0jo porque
Ta lo veas, es 0jo porque te ve”

Antonio Machado

Realizar un aporte a la inclusion educativa, se constituye en una excelente
oportunidad para crear diversas formas de entrada a un escenario que reconoce otros
procesos de educacion como alternativa. Las orientaciones apuntan a reconocer en el “otro”
un sujeto valido de palabra, a mirar de frente las situaciones de la diferencia y lo que implica
esta perspectiva, a privilegiar la escucha y la cercania afectiva como fuente emergente de
subjetividades donde el visto como carente pueda ser reconocido en su singularidad, en la
misma ruta el reconocimiento del tejido familiar como agente vinculante de saberes y la
creacion de un red de apoyo que ofrezca alternativas para propiciar la construccion en
libertad, apertura y participacién, donde la conversacion y los acercamientos horizontales

dinamizan el reconocer la diferencia como practica.
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El planteamiento se origina recuperando la voz y capacidad de actuacion del
sujeto clasificado como PcD, para ello se privilegian formas de interrelacién que estimulan
desde una mirada sensible y bajo la perspectiva fenomenolégica el acercamiento, mediante
encuentros dialdgicos que exteriorizan las vivencias tal cbmo son experimentadas, vividas o
percibidas; de manera que no acentua en la realidad “objetiva y externa” igual para todos,
sino que representa la esencia encarnada en una realidad interna, personal, Unica y propia de
cada ser humano, tal como afirma Heidegger “mostrandose asi mismo”, poner en la luz o

manifestar algo que permite exteriorizar la interioridad.

Para continuar la ruta de auto reconocimiento se proponen valiosas técnicas
evocadoras que dan importancia a lo sensible, simbolico y emergente, es el caso del album
familiar, la entrevista en profundidad y el grupo focal, los cuales parten del plano individual
con su respectiva enunciacién, al entorno familiar con lenguaje en clave performativo
continuando con la red de apoyo como construcciones que convierten al sujeto y sus
subjetividades en insumo valioso para las necesarias transformaciones en el proceso de

inclusion.
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5.2. Los trayectos para reconocer la experiencia de la discapacidad

como proceso de subjetivacion

Los modos de subjetivacion como experiencia vivida, estan vinculados al ejercicio
de la ética como practica reflexiva de la libertad, proceso histérico-cultural que se entreteje
entre las relaciones de poder y la constitucion del ser humano como sujeto que reconoce su
incompletud y se auto reconoce como proyecto inacabado. Foucault (1994) se refiere a la
subjetivacion como posibilidad de constitucion de formas diferentes del sujeto, es decir,
proceso dindmico donde él se funda a si mismo y desarrolla su punto de vista sobre la
realidad en la que interactia. Al respecto, Diaz 2006 infiere que “La subjetividad es un
sistema que se constituye en la historia de una persona, desde la multiplicidad de
consecuencias de la trayectoria social de un sujeto singular, y que es inseparable de la

produccion de sentidos subjetivos de ese sujeto” (Diaz, 2006, p. 245).

De acuerdo con este planteamiento, Moya (1996, p.156) esboza tres estados de la
subjetividad: el “intencional”, referido a la tension y discrepancia potencial entre las
creencias y deseos del sujeto con la realidad vivida, como primero, en segundo plano, el
“sensitivo”, que hace referencia al nivel de sensibilidad, sensacién y sentimiento del sujeto,
con relacion a los cambios de si mismo y del entorno y un tercer aspecto denominado
practico que representa la capacidad del sujeto para desarrollar una actividad autonoma, a
partir de su propia eleccién y decision.
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En coherencia con los anteriores planteamientos y concebido el proceso inclusivo
como escenario de potenciacion y expansion de posibilidades, asi como de constitucion de
sujetos politicos, se presentan en el marco de la pedagogia social el reconocimiento subjetivo
desde tres rutas estratégicas: la cercania afectiva y escucha, el reconocimiento del tejido
familiar y la extension de redes de apoyo. Al respecto, Sacristan (2001) afirma que “la
educacion constituye un espacio a través del cual se expresa una particular relacién sujeto-

mundo y ello nos constituye en seres sociales y culturales”.

5.2.1. EIl reconocimiento subjetivo: Una propuesta de cercania afectiva y de

escucha

Esta perspectiva es orientada a la necesidad de pausar el marco de interpretacion
que se asocia a la tension normal/anormal, donde las formas de nombramientos a un “otro”
reconocido por su diferencia demarcan el nivel relacional con una linea vertical de
aislamiento, segregacion y marginacion, conduciéndole a asumirse como un otro deficiente,
misma tension donde el nombramiento que valida la condicion de incompleto se ha venido
radicando histéricamente, asi como invisibilizado y silenciado la enunciacion de las PcD,
muestra de ello, las pocas probabilidades que en la practica tienen estas para acceder a ser
sujetos de su propio discurso, entendiendo que, si alguien no tiene conciencia de la potencia

que su discurso o enunciacion le confiere, no podriamos Ilamarlo sujeto, ya que, tener
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conciencia de lo que estampa la palabra o enunciacion es lo que permite la emergencia

de la subjetividad.

De manera que, la escucha de palabras gestadas y pronunciadas desde el interior,
desde la relacion consigo mismo desprovista de términos calcinantes que penetren en los
intersticios de la singularidad, es una actitud fenomenoldgica que envuelve pensamientos,
sentimientos, voces y acciones que son contribuciones necesarias para la constitucion de un
sujeto social, pues, el aflorar lo sensible, interno y perceptivo favorece una metamorfosis que
no pretende negar la diferencia, mas bien reconocerla para ejercitar la comprension de si
mismo, de su identidad, suefios e ilusiones, es decir, hacerse sujeto desde la auténtica
escucha que explora lo oculto y silenciado, reconociendo del mismo modo el potencial que

imprime el valor performativo del ejercicio de la voz.

En coherencia con lo antes planteado, se propone La cercania afectiva y de escucha,
como estrategia que permite acercamiento y reconocimiento del otro desde su interioridad,
“el lenguaje ya no tratado como "una forma de vida", sino como un sistema autosuficiente
de relaciones internas” (Ricoeur, 2003, p.20), precisando como gesto de libertad el ser
percibido en su singularidad mediante el escuchar y escucharse para crear lazos y hacer
apertura al otro, no fundamentando la enunciacién en la diferencia como déficit, sino
dejando de lado lo previsible, valorativo o clasificatorio, para dar paso a la emergencia de la

subjetividad que pare un sujeto, como subraya Morin (1994), Entender y potenciar la
131



k 3
UNIVERSIDAD
DE ANTIOQUIA

Facultad de Educaciéon

formacion de la subjetividad impone al sujeto la necesidad de definirse con respecto a si
mismo, al hecho de que saberse es sentirse y en ello quedan comprometidos consciencia,
sentido y sensacién, es alli donde se funda el yo, en el mismo sentido, concebida la
subjetividad como una cualidad constituyente de la cultura, el hombre y sus diversas
précticas, asi como expresion de la experiencia vivida en sentidos diferentes para quienes la

comparten (Piedrahita Echandia, Diaz Gémez, & Vommaro, 2012).

En sintesis, la primera ruta envuelve cercania afectiva, atencion, acercamiento,
escucha, apertura, disponibilidad, sensibilidad y enunciacion, cuya clave estratégica
involucra: caminar al lado del sujeto y con el sujeto, crear escenarios y ambientes que
favorezcan la apertura y revaliden la singularidad mediante la escucha, la hospitalidad y el
comunicar sus experiencias vividas sin rotulacion, donde se ejercite un lenguaje para el
dialogo que permita enunciar lo silenciado, visibilizar lo invisibilizado, es decir escuchar lo
no escuchado, para esto es necesario horizontalidad en la relacion y la palabra, de manera
que lo enunciado no construya posiciones, mas bien fortalezca relaciones, en donde todos se
sienten del mismo tamafio, a la misma altura y construyan lentamente su subjetividad, por
eso es clave abandonar los lenguajes dominantes de la pedagogia, el lenguaje del saber, de la
técnica y del poder, méas bien se requiere un lenguaje atravesado de pasion, el cual implica

hablar con las propias palabras y desde dentro (Larrosa, 2006).
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En este sentido, el acto educativo debe convertirse en un acontecimiento
innovador y dial6gico en el que las personas, como sujetos activos se desafian mutuamente
para generar transformaciones, sustento necesario para las nuevas maneras de conformacion
de subjetividades, expresada ésta en la relacién de dependencia entre la responsabilidad por
las propias acciones y el autoconocimiento. Al respecto, Moya sefiala que: la responsabilidad
por las propias acciones es que sepamos lo que estamos haciendo intencionalmente y, con
ello, que conozcamos nuestras propias creencias, deseos e intenciones. De esta manera, la
subjetividad que la atribuimos a los seres humanos, requiere, no solo la posesion de estados

mentales, sino cierto conocimiento de los mismos por parte del sujeto (Moya, 1996, p.157).

5.2.2. EIl reconocimiento subjetivo a partir del reconocimiento del tejido
afectivo familiar
“Las imdgenes de si:

El rostro del sujeto, el rostro de la familia, e/ rostro colectivo”

El reconocimiento subjetivo de las PcD se configura a partir de la produccion
simbdlico-emocional de experiencias vividas y desde un lenguaje atravesado de pasion,
proceso que implica conocer el rostro de la familia y reconocer el tejido afectivo familiar,
fundante éste del individuo que se mueve en la tension normal-anormal o de sujeto
emergente. En este caso, la familia se concibe desde la perspectiva sistétmica como un

sistema socio natural, integrado por una red de relaciones con capacidad de responder a
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necesidades biologicas, psicoldgicas y psico afectivas tempranas inherentes a la
supervivencia humana, de manera que, los desajustes individuales operarian como referentes
anclados en un patrén disfuncional de interaccion (Echeita Sarrionandia, Monarca, Sandoval

Mena, & Simon Rueda, 2012).

En la misma perspectiva, Morin (2001) y Bateson (1979) arguyen que el individuo
y la familia son nociones organizacionales, donde la existencia es la cualidad de un ser que
se produce en relaciones de autonomia dependiente o ecodependencia, mediatizada por
dominios linguisticos que generan y preservan tanto las representaciones sociales como la
construccién de la realidad, es decir, se cree que los humanos solo tenemos el mundo que
creamos con otros dentro de un contexto histérico social, donde el pasado y el futuro
contienen causas Yy finalidades simultaneas con la construccion de sentidos sociales a nivel
individual, familiar, social y cultural, por consiguiente, la familia asimila un hecho
dependiendo de la concepcion que tenga de él, asi mismo, despliega los patrones de

afrontamiento.

Los anteriores planteamientos secundados por la cercania afectiva y la escucha,
conciertan con la segunda ruta revelada en ésta propuesta, la cual como estrategia
pedagdgica apunta a reconocer el tejido afectivo familiar con la pretensién de identificar al
interior de sus miembros las formas de interacciéon, los sentidos sociales, sus

representaciones y el saber popular como recurso valioso para enriquecer el acto educativo
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mediante la potenciacion de habilidades y expansion de posibilidades; para este
proposito se plantea: el despliegue de acercamientos que propicien conversaciones con la
familia desde su nivel relacional, no centrando la atencién en la discapacidad sino més bien
en su dinamica y la revision de albumes familiares como alternativa de proximidad para la

evocacion y movilizacion de lo silenciado y/o nombrado.

En tal sentido, se propone la entrevista en profundidad como estrategia pedagogica,
la cual se recomienda desarrollar en torno a la revision de albumes familiares, concebido éste
como un elemento valioso que guarda en su interior memorias, no sélo particulares sino
también sociales, politicas, histéricas y economicas. La practica pedagdgica parte del
supuesto de que una imagen documenta diversidad de elementos, representa acontecimientos
familiares asi como subrayan los modelos sociales que enmarcaron tales eventos, por tanto,
la conversacion y revision de fotografias debe conducir a relatos cronolégicamente
demarcados y concernientes con la dindmica familiar, sin enfatizar en aspectos relacionados
con la discapacidad, de igual forma, el lugar debe ser calido y acogedor preferiblemente
escogido por los participantes, para que la apertura, sensibilidad, atencion y escucha

favorezca la enunciacion.

Durante el encuentro se plantea una relacion de horizontalidad, un gesto de
libertad, de hospitalidad, como lo definiera Skliar, gestos minimos, que permitan sutilmente

penetrar en las entre pieles de lo oculto, de lo que no se cuenta, de lo que se evade por no
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enfrentar los juicios valorativos y peyorativos de compasion, teniendo en cuenta que la
memoria familiar se entreteje con acontecimientos historicos que deambulan entre el pasado
que se cuenta y el presente que se experimenta (Verdon Ospina, 2000) muestra de ello,
algunos hallazgos que durante el ejercicio investigativo llamaron la atencion, en casi
ninguna de las fotos de la familia aparece la PcD, en las escasas fotos donde éstas personas
aparecen estan solas, con expresiones de soledad y retraimiento, al momento de revision de
tales imagenes expresaron poco agrado con las fotos y afloraron incontenibles sentimientos

de nostalgia y dolor que finalizaban en llanto.

En sintesis, los acercamientos para reconocer el tejido afectivo familiar, son otra
forma de permitir y propender por la emergencia subjetiva, ya que, la proximidad sensible se
puede constituir en un proceso que permite: visibilizar las exclusiones desde cada uno de los
sujetos participantes, reconocer el camino recorrido en torno a la presencia de un miembro
con discapacidad, rescatar las invisibles y subestimadas estrategias de afrontamiento o
resiliencia que fortificaron la experiencia de lo inesperado, entre otras. Cortés y Parra (2009)
sefialan que ésta se constituye en uno de los espacios privilegiados donde se da la
construccidn social del sujeto politico, por tanto, en la enunciacion de los procesos y tramas
de relacion que se articulan en la configuracion subjetiva de él, pueden construirse
conocimientos sobre aspectos personales, familiares, sociales y politicos, pues, la

subjetividad expresa de forma directa e indirecta una compleja trama de aspectos que de
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forma simultanea y encubierta se articulan en el impacto cognitivo y emocional que se

produce en el sujeto (Gonzélez Rey, 2008, p. 38).

5.2.3. Reconociéndonos en una red de interaccién y enunciacion

La constitucion de un sujeto involucra expresion y pensamiento, pero se adquiere
sentido cuando éste desarrolla la habilidad para transformar su hacer y su comprension del
entorno mediante la participacion de acciones conjunta. De manera que, Se contribuye con la
construccion de un sujeto social cuando su enunciacion envuelve una experiencia donde
interactlan pensamiento, afecto, acciones y practicas sociales dentro de una comunidad.
Desde esta interpretacion, la construccion de sujetos sociales no depende sélo de una
intencion del actor social, sino, de estructuras organizativas e instituciones, relaciones,

tradiciones y normas instituidas histéricamente en la sociedad (D'Angelo Hernandez, 2004).

En este sentido, la perspectiva “Giro dialogico de la sociedad”® (Ferrada, & F,
Ramon, 2008), entiende que los significados dados a la realidad social se han creado en la
interaccién y en la enunciacion, en el mismo orden, la Pedagogia Social ha reconocido y

promovido lo educativo como un proceso a lo largo de toda la vida, que requiere

& Connotacién atribuida a la idea de que el dialogo, cada vez més, ocupa un lugar central en
detrimento del poder
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reconstruccion de un discurso incluyente del saber involucrado en las experiencias
comunitarias y la accion ciudadana (Nufiez, 1990), esto con el proposito de aportar a los
procesos de subjetivacién de un colectivo a partir de la ejercitacion de Grupos focales o
grupos de debate formativo, cuya articulacion conduce al reconocimiento de la red como
trama que potencia la construccion de sentido y el camino para reforzar una reelaboracion

de la subjetividad.

Segun los anteriores planteamientos, el trabajo en red es una estrategia que permite
mayor comprension de las realidades familiares, sociales y culturales, asi mismo, reconoce
la presencia de un “saber popular” que construye colaborativamente un conocimiento
generador de mejores acciones, que eleva las expectativas de éxito e incide en el desarrollo
de los actores implicados. Por consiguiente, son concebidas las redes como formas de
interaccién social en espacios de convivencia y enunciacion, definidas fundamentalmente
por los intercambios dinamicos entre los sujetos que las forman, se caracterizan por ser
sistemas abiertos y horizontales que vinculan conjuntos de personas identificadas con las
mismas necesidades y problematicas (Rizo, 2006). De ahi que, el proceso de construccién
de conocimiento colectivo en red, se piensa como algo esencial en cuya ruta es fundamental
la creacion de espacios reflexivos con libertad y apertura para la escucha, se propone
entonces ésta modalidad como una posibilidad de construccién del saber, de reconocerse

como parte de la experiencia constitutiva del otro.
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Por otro lado, la Pedagogia Social queda se establece como disciplina que
tematiza lo educativo en diferentes espacios sociales, vinculando los no escolares, asi mismo
elabora modelos que predicen, prescriben y operativizan la accién educativa que se
reencuentran con las experiencias comunitarias que nutren el quehacer educativo escolar
(Nufez, 1990). En ese espacio se reconoce la presencia de un “saber popular” que constituye
conocimiento y cultura, muchas veces de formas diferentes al discurso dominante y la
produccion cientifica, desde esta perspectiva es visto la educacion como un derecho y un
deber de la sociedad (responsabilidad de todos); donde convergen saberes populares,
culturas y personas desde su diferencia. Al respecto Paulo Freire, insiste en que la educacion
no es neutra sino que debe orientarse hacia un compromiso con las tareas de humanizacion,

justicia social y democracia.

Finalmente, El reconocerse como una red de interaccién y consolidacion de la
enunciacién, conjugada con la cercania afectiva, la escucha y el reconocimiento del tejido
afectivo familiar, son estrategias pedagdgicas que establecen los planteamientos del aporte a
la inclusion socio educativa, pensada esta como proceso circunscrito no solo al plano de la
educacion, sino que constituye una idea transversal que ha de estar presente en todos los
ambitos de la vida social, laboral y familiar, es decir, un asunto social que requiere el

compromiso Yy la implicacion de la comunidad en su totalidad.
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ANEXOS

ANEXO 1. PROTOCOLO DE ENTREVISTA

GUION DE ENTREVISTA

1. OBJETO
Reconocer cuales son, como se construyen y transforman las representaciones

sociales de las PcD y sus familias

1. ENTREVISTADOR

Berli Enith Mejia Miranda

2. ENTREVISTADO(S)

PcD y/o Familias de PcD

3 OBJETIVO

Propiciar relatos y narrativas de PcD y sus respectivas familias mediante entrevista
cualitativa que permitan vislumbrar las interacciones e intercambios entre personas con

discapacidad, sus familias y los vinculos establecidos a partir de experiencias vividas.
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4, LISTADO DE ASUNTOS

> Iniciacion de la familia y sus proyecciones: conocer los anhelos de la pareja
desde su conformacion y la dinamica familiar hasta la llegada del miembro con
discapacidad.

> Descubrimiento de la discapacidad y reacciones:  saber el momento de
aparicion de la discapacidad, el momento de aceptacion del miembro como persona con
discapacidad, en que ciclo evolutivo familiar sucedié y las reacciones personales familiares
y sociales en torno al tema

> Cambios en la dinamica y proyeccion familiar: explicar los cambios que se
sucedieron en la dinamica familiar, los roles nuevos que hubo que afrontar y si afecto o no la
proyeccion inicial

> Inclusion educativa: recordar como fue el proceso de inclusion educativa, los
retos y desafios que implico, las limitaciones y discriminaciones que se vieron en el proceso.

> Avances y frustraciones: identificar los avances significativos que merecen

reconocimiento como también lo que no pudo ser.

5. LISTADO DE LINEAS DE INVESTIGACION

> Pensamientos, sentimientos y planes antes de la aparicion del integrante con

discapacidad
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> Pensamientos, sentimientos, planes y reacciones relacionadas con el
proceso de aceptacion de la discapacidad
> Implicaciones y transformaciones necesarias en la dinamica familiar
> incertidumbre, desaciertos, adaptaciones significativas e insatisfacciones con

el ciclo y las précticas educativas

> Logros, avances y perdidas
6. CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS O DE ENCUADRE
BIOGRAFICO.

> Familias y/o PcD
> Residentes en zona urbana

> Niveles socioecondmicos bajo

7. PREGUNTAS

> Como era la dinamica y proyeccion familiar cuando se constituyo la familia?

> Como fueron las reacciones de los diferentes miembros de la familia ante la
presencia de un integrante con discapacidad?

> Cuales son los episodios positivos 0 negativos durante el proceso de

aceptacion de la discapacidad?
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> Cuales fueron los cambios que se suscitaron al interior de la familia ante

la llegada de un integrante con discapacidad?

> Que cambios surgieron en la interrelacion con otros grupos sociales?
> ¢Como y Qué origina a la discapacidad?
> ¢Cree que la discapacidad es producto de enfermedades vy dificultades

durante el embarazo? no
> ¢como puede influir en una persona con discapacidad la familia o el entorno

en el que la persona se desarrolla?

> ¢existe alguna relacion entre discapacidad y nivel socioeconémico?
> ¢Qué avances puede tener una persona con discapacidad y de que depende?
> Como fue el acceso la permanencia y los avances de la persona con

discapacidad en el proceso educativo?

> Que desafios y frustraciones vivié durante el periodo académico?

> Que es lo mas dificil para que wuna persona con discapacidad participe
plenamente en su proceso de formacién educativa?

> Que beneficios se obtiene con la interaccion o en el compartir entre personas

discapacitadas?

> Considera usted que el nifio con discapacidad solo aprende en la escuela?
> Qué significa para usted tener una persona con discapacidad en la familia?
> Cuales han sido los mayores logros que han tenido como persona y familia

con discapacidad?
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> Que suefios no se han realizado porque la discapacidad o el entorno no se

lo ha permitido?

8. PROCEDIMIENTO

> Seleccidn de la Familia o PcD

> Primer contacto con la familia

> Acuerdos previos a la entrevista (Fecha, Lugar, Tiempo)

> Desarrollo de la entrevista (grabacién con debida autorizacién)
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ANEXO 2. PROTOCOLO DE GRUPO FOCAL

1. Campos Semanticos

El proyectado grupo focal, tendra como objetivo profundizar en la informacién obtenida de
entrevistas a PcD y sus familias, a partir de tal informacion surgen 4 tpicos que fueron
considerados campos semanticos, ademas se asumieron como ejes tematicos para el

desarrollo del grupo focal, en este caso se identificaron como:

1. Emociones experimentadas con la aparicion de la discapacidad

2. Campos de sentido o actitudes generadas en los miembros de la familia que
condujeron el trato hacia la PcD

3. Reacciones y acciones frente a tener un miembro de la familia o comunidad
con discapacidad: Aceptacion (Lo llevan a la escuela, Lo llevan al médico, hay
Resignacion?) o Rechazo (No lo nombran al nacer, Lo ocultan, Hay abandonos de los padres
al hijo, del padre a la madre o viceversa...)

4. Participacion en diferentes organizaciones y actividades de la comunidad

2. Integrantes

Para el grupo focal, se seleccionaron 7 personas porque se consideran claves en la

investigacion, 2 de las participantes son mujeres, esposas, madres de nifios con discapacidad,
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con formacion de bachiller incompleto, necesidades basicas insatisfechas, con un largo
recorrido de lucha con sus hijos en escenarios de salud, educativos, sociales y comunitarios,
actualmente 1 de ellas activista en el tema de discapacidad, los otros 5 participantes son PcD
adultos, algunos de ellos con formacion técnica, otros sin formacion académica por razon de
su discapacidad, integrantes de organizaciones sociales de discapacidad y reconocidos
socialmente por sus desempefios sociales y comunitarios, 4 de ellos participaron de las
entrevistas en profundidad, el resto no fue posible por razones de tiempos la entrevista, sin

embargo voluntariamente desearon participar en la investigacion.

3. Desarrollo grupo Focal

> Una vez contactados y seleccionados los participantes, se acord6 con ellos la
fecha, lugar y hora de la realizacion del grupo focal, del mismo modo se optd por un espacio

que fuera familiar y permitiera buenas tomas y audio.

> Posterior a los respectivos acuerdos e instalados todos los equipos necesarios
se procedié a explicar la dinamica del grupo focal, teniendo en cuenta que el grupo se
dividird en dos subgrupos: grupo A: personas con discapacidad y grupo B: familias de

personas con discapacidad

> Actividades pedagdgicas segin el campo semantico
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Para la realizacion de las actividades se tuvo en cuenta la clasificacion de Grupo Ay
Grupo B, en el caso de la actividad 1 y 3 fue grupal, posteriormente se socializé con todos

los participantes, mientras que la actividad 2 y 4, se hizo en conjunto.

1. Emociones experimentadas con la aparicion de la misma
> Observar libremente los albumes fotograficos existentes
> Relatar de forma libre y espontanea las experiencias y situaciones vividas

partir de las fotos compartidas.
> Realizara collage con las fotos que guarden similitud en sus relatos
> Resaltar en tarjetas las palabras que mas se repitieron al relatar las

emociones vividas.

2. Reacciones o actitudes generadas en los miembros de la familia que

condujeron el trato hacia la persona con discapacidad

> Escribir en tarjetas blancas las reacciones de los diferentes miembros de la
familia frente a las experiencias vividas

> Escribir en tarjetas azules las actitudes que se generaron a partir de la
presencia de un miembro con discapacidad en la familia

> Pegar en un papelografo las tarjetas segun el color

> Compartir con el grupo las reacciones o actitudes renombradas
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3. Acciones que disefiaron y ejecutaron en familia frente a la aparicion de

un miembro con discapacidad

Para la realizacion de esta actividad se ubicaran en el piso desde un punto medio huellas en
sentido circular, donde se consignaron las acciones realizadas en familia y que han dejado

huellas.

> Entregar tarjetas para que cada participante describa a través de dibujos o

escritura las acciones de familia que dejaron huellas en él o ella

> Comepartir las descripciones con el grupo

> Realizar listado de acciones descritas

4. Participacion en 'y con Instituciones publicas significativas

> Entregar revistas para que cada persona escoja y recorte las imagenes que

representan la actividad de participacion.

> Observar las imagenes y relacionarlo con su experiencia personal

> Escoger y recortar las imagenes que mas se relacione con su vida publica

> Organizar un collage con las imagenes seleccionadas

> Compartir con el grupo su produccion y explicar porque escogié tales

imagenes?
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Finalmente se compartio un refrigerio con los participantes, de forma libre y entre risas y

comentarios se hizo cierre de la actividad.
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ANEXO 3. FORMATO DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

MODELO CONSENTIMIENTO INFORMADO

GRUPOS FOCALES

Estimado(a) Sefior/Sefiora:

Usted ha sido invitado a participar en el Proyecto de investigacion, titulado “Aportes a la
Inclusion educativa Una reflexion desde las representaciones de la discapacidad, a partir
de la recuperacion de las experiencias en personas con discapacidad y sus familias. Caso
de Arboletes”, dirigido por la estudiante de Maestria en educacién Berli Enith Mejia

Miranda, de la Universidad de Antioquia.

El objetivo de la investigacion es Reconocer cuales son, como se construyen y transforman
las representaciones sociales de la discapacidad en personas con discapacidad y sus familias,

se esta realizando con PcD y/o familias de PcD.

Procedimiento:

Si Usted acepta participar en la investigacion en curso:

Le invitaremos a participar en un grupo de interaccion, junto con otras personas como usted,
para conocer sus relatos y narraciones acerca de la experiencia de vivir con discapacidad a
nivel personal o familiar, Es importante aclarar que como narracion todas las intervenciones

seran acertadas.
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El grupo focal tendra una duracion aproximada de 2 horas (de 15:00 a 17:00), y se
llevara a cabo en el aula de apoyo de la IE José Manuel Restrepo del municipio de
Arboletes, Si usted estd de acuerdo, se filmara la interaccion que se dé dentro del grupo con

la Gnica finalidad de tener registrada toda la informacion y poder analizarla.

Beneficios: Usted no recibird un beneficio directo por su participacion en el estudio, sin
embargo si usted acepta participar, estard colaborando con la investigacion mencionada al

inicio del documento

Confidencialidad: Toda la informacion que usted proporcione serd de caracter
estrictamente confidencial. Serd utilizada Unicamente durante la investigacion y no estara
disponible para ningun otro prop6sito. Para asegurar la confidencialidad de sus datos, usted
quedard identificado(a) con un nimero y no con su nombre. Los resultados de este estudio
seran publicados con fines investigativos, pero se presentaran de tal manera que no podré ser

identificado(a).

Riesgos Potenciales/Compensacion: Los riesgos potenciales que implican su participacién en
el grupo de discusion son minimos. Si alguna de las preguntas o temas que se traten en el
grupo le hicieran sentir un poco incomodo(a), tiene el derecho de no comentar al respecto.
Es importante aclararle que Usted no recibira pago alguno por participar en el grupo de

discusion, y tampoco tendra costo alguno para usted.

Participacion Voluntaria/Retiro: La participacion en este estudio es absolutamente
voluntaria. Usted esta en plena libertad de negarse a participar o de retirar su participacion
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del mismo en cualquier momento. Su decision de participar o de no participar no le

afectara de ninguna manera

Parte del procedimiento en este tipo investigacion es informar a los participantes y solicitar
su autorizacion (consentimiento informado). Para ello le solicitamos leer y firmar la hoja

adjunta

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Entrevistas

Estimado/a Sefior/a:

Usted ha sido invitado a participar en la investigacion “Aportes a la Inclusion educativa Una
reflexion desde las representaciones de la discapacidad, a partir de la recuperacion de
las experiencias en personas con discapacidad y sus familias. Caso de Arboletes”, dirigido
por la estudiante de Maestria en educacién Berli Enith Mejia Miranda, de la Universidad de

Antioquia.

El objetivo es: Reconocer cudles son, como se construyen Yy transforman las

representaciones sociales de la discapacidad en personas con discapacidad y sus familias

Por intermedio de este documento se le esta solicitando que participe en la actual

investigacion, porque es usted una persona o familia que vive con la discapacidad,
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reconocida socialmente por su capacidad de liderazgo ademas es activista en el tema de

la discapacidad

El propdsito de esta investigacion es Generar reflexiones en torno a las representaciones
sociales de la discapacidad y su vinculo con experiencias de inclusion educativa mediante
acercamientos a las interacciones e intercambios entre personas con discapacidad, sus

familias y los vinculos establecidos a partir de experiencias vividas.

El actual ejercicio investigativo permitird identificar los vinculos establecidos a partir de
experiencias vividas, las estrategias adoptadas al interior de las familias para favorecer el
proyecto de vida de PcD, la necesidad de formacion en familias y/o instituciones

municipales, entre otros aspectos.

Su participacion es voluntaria, consistird en participar de entrevistas, que se realizara en
tiempos y lugares acordados, Se le pedird que revisemos albumes fotogréficos y realice

narraciones de su vida personal y/o familiar

Su participacién en esta investigacion no involucra ningun dafio o peligro para su
salud fisica 0 mental y es voluntaria. Usted puede negarse a participar o dejar de participar
total o parcialmente en cualquier momento sin que deba dar razones para ello ni recibir

ningdn tipo de sancién.

La participacion es totalmente confidencial, ni su nombre ni su identificacion, ni

ningun tipo de informacion que pueda identificarla aparecera en los registros del estudio, ya
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que se utilizaran codigos. El almacenamiento de los codigos estara a cargo del
investigador responsable, una vez finalizado la investigacion los participantes tendran

derecho a conocer los resultados de la misma.

El participar en la investigacion no tiene costos para usted, no recibira ningin pago,
no se beneficiard por participar, sin embargo, la informacion que pueda obtenerse a partir de
su participacion sera de utilidad para generar procesos reflexivos ademas permitird hacer
mas eficientes y efectivas las actividades en torno a la poblacion con discapacidad y futuras

propuestas educativas

Usted puede negarse a participar en cualquier momento, lo cual no la perjudicara ni tendréa
consecuencias para Usted, tampoco le afectard fisica ni emocionalmente. El retirarse del

estudio no le representara ningln problema

Parte del procedimiento en este tipo investigacion es informar a los participantes y
solicitar su autorizacion (consentimiento informado). Para ello le solicitamos leer y firmar la

hoja adjunta.
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ACTA CONSENTIMIENTO INFORMADO

Yo , PcD y/o miembro de familia de

PcD, acepto participar voluntaria y anénimamente en la investigacion “Aportes a la
Inclusion educativa: Una reflexion desde las representaciones de la discapacidad, a partir
de la recuperacion de las experiencias en personas con discapacidad y sus familias. Caso
de Arboletes”, dirigido por la estudiante de Maestria en educacion Berli Enith Mejia

Miranda, de la Universidad de Antioquia.

Declaro haber sido informado/a de los objetivos y procedimientos de la investigacion y del
tipo de participacion que se me solicita. En relacion a ello, acepto participar en una serie de
entrevistas y/o grupo focal, que se realizaradn durante el trasegar investigativo en tiempos y

lugares acordados previamente

Declaro ademés haber sido informado/a que la participacion no involucra ningun dafio o
peligro para mi salud fisica o mental, que es voluntaria y que puedo negarme a participar o

dejar de participar en cualquier momento sin dar explicaciones o recibir sancion alguna.

Declaro saber que la informacion entregada serd confidencial y andnima. Entiendo que la
informacidn sera analizada por la investigadora y sélo se utilizara en los trabajos propios de

la investigacion.

Nombre Participante  Nombre Investigador
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ANEXO 4. LISTADO DE TRANSCRIPCION DE ENTREVISTAS Y GRUPO

FOCAL

NOMBRES LISTA INTERNA

NOMBRES LISTA INFORMES

Anexo 2.1 _Entrevistas campo Primer acercamiento

2014-2 FliaMartinezSotelo_Delicias_Arboletes

Entrevista 1_Familial_delicias_Arboletes

Anexo 2.2 Entrevistas campo 11 Album Fotogréafico

2015-1 FamiliaMartinezSotelo_Delicias_Arboletes

Entrevista 2_Familial_Delicias_Arboletes

2015-1_ Personacondiscapacidadl_LasMarias_Arboletes

Entrevista 3_PcD1-LasMarias_Arboletes

2015-1_ PersonaconDiscapacidad2_Miramar_Arboletes

Entrevista 4_PcD2_Miramar_Arboletes

2015-1 PersonaconDiscapacidad6_Pambelé_Arboletes

Entrevista5 PcD6 Pambele_Arboletes

2015-1_FamiliaMadridMosquera_LasMarias_Arboletes

Entrevista 6_Familia3_LasMarias_Arboletes

Anexo 2.3 Grupo Focal

2015-1_Personascondiscapacidadyfamilia_Arboletes

Grupofocal_PcD1-2-3-4-5 flial-2_Arboletes
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