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A MANERA DE INTRODUCCION:
EL CAMINO

Resulta grato presentar el segundo numero de la Serie Indicios,
una coleccidon que poco a poco se va construyendo, contribuyendo con ello
en la generacion de conocimiento critico social sobre la discapacidad. Estas
elaboraciones representan el eje epistémico - social de la Fundacién Yunis y se
inscribe, por tanto, en ese propoésito de aportar en la configuracion de una (s)
“cultura (s) alternativa (s) de la discapacidad”.

La serie indicios, en su primer numeral, dejo planteadas algunas bases
que son derroteros. Mostré el camino recorrido (y que se recorre actualmente)
a partir de tres momentos académico-investigativos y disciplinares: Un primer
momento, relacionado con el didlogo entre la Administracion y la Historia; Un
segundo momento, situado desde la Sociologia y las Epistemologias del Sur,
en dialogo con la discapacidad; y un tercer momento (actual) referido a la
Teoria Critica y la posibilidad de considerar a la discapacidad como campo de
conocimiento: los Estudios Criticos de la Discapacidad. Aquel ejemplar primero,
enfatizé entonces en el primer momento, recordando algunas bases de relacién
entre la administracion y la historia. Se hizo memoria de ello, dandole vida de
nuevo a un escrito propio que, hoy tomado como antesala, significaria un indicio
de direccion futura. El presente en dialogo con el pasado (y con el futuro). En
ese primer numero de la serie también involucré otros elementos del camino
presente: la discapacidad desde perspectivas como la responsabilidad social
en tanto alteridad, la discapacidad y las epistemologias del Sur, la discapacidad
y algunos ejercicios de investigacion académica hechas alrededor de la vida
independiente, la interdependencia, la autonomia, entre otros aspectos, desde
el Grupo de Investigacion Hermeneusis de la Universidad Colegio Mayor de
Cundinamarca. Cada capitulo es indiciario de algo.

Este numeral segundo de la Serie indicios, continua en esa via.
Por un lado, el paradigma indiciario propuesto por C. Ginzburg (1989) sigue
siendo, desde luego, el derrotero. En esta ocasion, nos concentramos en ese



DISCAPACIDAD, CRITICA ACADEMICA Y NARRATIVIDAD DE LAS ESTRUCTURAS DEL SENTIR

segundo momento delineado, en lo referido a los didlogos con la sociologia,
en particular, la sociologia de la cultura desde la propuesta de R. Williams. Sin
embargo, la naturaleza misma de los avances y discusiones epistémicas en las
ciencias humanas y sociales, apuntan a considerar el papel o importancia de
la interdisciplinariedad. La apertura epistémica se materializa aqui al permitirse
el dialogo interepistémico con la antropologia, la filosofia, el trabajo social, la
historia, el derecho, las artes, la administracion.

En el camino recorrido por la Fundacion Yunis desde ese segundo
momento, ha sido la sociologia de la cultura una de las principales participes.
Alrededor de ella se ha estructurado este numeral segundo. Su principal aporte
ha sido el de contribuir, a que la discapacidad sea considerada por la Fundacion
Yunis desde perspectivas que van mas alla de las tradicionales y hegemonicas
posturas sobre la discapacidad (por ejemplo, la rehabilitatoria).

La sociologia de la cultura en la propuesta de R. Williams, considerada
también como materialismo cultural, se centra en “todos los sistemas significantes”
(Williams, 1994, p. 14), esto es, se concentra en “explorar y analizar, el sentido
o significados de las practicas culturales producidas o propias de modos de vida
diferenciados (...)". (Williams, 1994, p. 10). En ese marco es que puede afirmarse
que la personas con discapacidad y familiares hacemos parte de aquello que
ha mencionado Williams como “modos de vida diferenciado”, los cuales se
constituyen de practicas culturales que responden o se explican por sistemas
de significaciéon. Prima la produccién de sentido. Considerar la discapacidad de
esta manera nos permite ubicarnos en posiciones distintas y distantes de las
hegemonicas concepciones. Ahora, no se puede analizar esos modos de vida
diferenciado sin otro eje analitico fundamental, las estructuras del sentir. Ellas
aportan a la hora de comprender el sentido de las practicas culturales, el sentido
que tiene sus raices en el sentir.

Estas estructuras del sentir son definidas por Williams como “(...)
significados y valores tal como son vividos y sentidos activamente” o como
“experiencias sociales en solucion” (Williams, 1997, p. 156). Hay de este modo,
una referencia directa a la existencia y vivencia del conflicto, de procesos de
dominacion. Son esas estructuras del sentir, uno de los lugares en donde reside
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la produccion de sentido, uno de los lugares donde se gestan procesos de
resistencia a la dominacion.

Esos modos de vida diferenciado, que se podrian traducir en
diversidad cultural y diferencia cultural, hacen pensar en la presencia de diversas
estructuras del sentir, que se hacen materiales por la existencia de multiples
voces (multivocidad). Las voces de los multiples y singulares los actores sociales
que estan en relacionamiento constante, voces que son y deben ser, susceptibles
de contarse, narrarse, escribirse. Aproximarnos a narrar, analizar y reflexionar
sobre esa produccion de sentido, es lo que nos convoca en esta ocasion.

Esa multivocidad ha permitido estructurar esta obra en su numeral
segundo. Distintos amigos, amigas, maestros, maestras, colegas, estudiantes,
han aportado, algunas/os, narrando sus experiencias particulares en solucion
referidas a la discapacidad, otra/os aportando en el andlisis y reflexion critica,
bien sea sobre la discapacidad, bien sea sobre uno u otro aspecto de las ciencias
humanas y sociales. Es un denominador comun el ejercicio de la critica, con
distintos contenidos.

Esa multivocidad se extiende también al hecho en el cual, a manera
similar a un didlogo de naturaleza intercultural e interdisciplinar, se reunen las
voces escritas, tanto de personas con discapacidad como de personas sin
discapacidad. Reconociendo ese marco de diversidad y diferencia, la escritura
también lo es. Se presentan aqui distintos tipos y formas de escritura. Unas
convencionales, otras alternativas, unas académicas, otras situadas al margen
de esos marcos, mas reflejos de la cotidianidad. Todas con un mismo valor:
voces humanas escritas.

Sonapenas unos esbozos de dialogos sobre discapacidad, pero también
sobre las ciencias sociales, sobre la interdisciplinariedad y transdisciplinariedad,
sobre la interculturalidad y también sobre las mujeres indigenas del Amazonas.
Este marco reboza entonces la mera postura unidisciplinaria, pues es enriquecida
por la presencia de distintas ciencias humanas y sociales de quienes nuestras/
0s amigas/amigos, colegas y estudiantes, hacen parte: sociologia, antropologia,
filosofia, trabajo social, historia del arte y administracion.

En lo geografico esa multivocidad se hace presente: los distintos
autoras y autores participantes de este nimero nos comparten sus reflexiones
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y sentires, teniendo como lugar de origen a Lima-Peru, Quito-Ecuador, Ciudad
de México y Sinaloa en México, asi como Bogotd, Ibagué y Libano en el Tolima
y Leticia Amazonas.

Teniendo presente estas especificidades, se ha estructurado la
presente obra, la cual se compone de tres partes. Cada una de esas partes se
constituye de un numero determinado de capitulos. Asi, la primera parte se ha
titulado “Discapacidad: Narratividad, critica y estructura del sentir’. En ella sus
autoras, mujeres con discapacidad o madres de hijos/as con discapacidad, lo
que hacen es compartirnos, a partir del acto narrativo, sus sentires respecto de
la discapacidad y de la vida misma.

Asi, el capitulo primero, titulado “Divergencias y des (encuentros)
pedagogicos: un relato autobiografico”, Andrea Gémez, peruana, mujer activista,
antropdloga, académica y profesora con autismo, nos comparte sobre algunos
fragmentos autietnograficos, que combinan el sentir con el razonar critico,
presentados en tres momentos y escenarios distintos, confluyentes en reconocer
la existencia de relaciones de poder, incluso a la hora de la ensefianza.

En el segundo capitulo, denominado “Tinkuy. Discapacidad: Inclusién/
exclusion en la inmanencia spinocista como fundamento ontoldgico, Diana
Carolina Vallejo Ortega, ecuatoriana, mujer activista disca, académica, profesora
y filésofa, hace una reflexion analitica sobre la discapacidad y el par Inclusion/
Exclusién, tomando como base a B. Spinoza. Puede considerar un narrar
analitico, filosofico, un contarnos desde esas posturas.

El tercer capitulo, “De la incertidumbre al reconocimiento y la
aceptacion: Sentir desde la maternidad en trastornos del espectro autista (TEA),
Sindrome de Asperger y TDAH”, la profesora Maria Pilar Diaz Roa, bogotana,
trabajadora social, nos narra una serie de aspectos referidos a la experiencia de
vida de su hija Danna, una nifia con TEA- Asperger. En el hecho de compartir
su experiencia como madre, Pilar identifica una serie de aprendizajes que se
desprenden del hecho de comprender su experiencia -o parte de ella- desde la
l6gica de la diversidad humana, en clave de algunos aspectos de la Complejidad
y la multidimensionalidad.

El cuarto capitulo, “Nuestra experiencia azul, un amor sin limites”, fue
elaborado por Leonor Garrido, una madre colombiana de un nifio con autismo.
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Alli Leonor narra su sentir, su experiencia, desde el nacimiento de su hijo y hasta
nuestros dias. Nos cuenta sus distintos sentires y los de su familia, presentados
en diferentes situaciones. Resalta de ellos aspectos de amor, de ternura, pero
también de dolor y angustia en el vivenciar la discapacidad de su hijo. Los afectos
y sentires toman lugar narrativo.

La segunda parte de esta obra ha sido denominada “Critica académica:
algunas discusiones actuales desde las ciencias humanas y sociales”. Se
compone de cuatro capitulos en los cuales, distintas amigas y amigos, colegas
sin discapacidad, presentan una serie de reflexiones de indole epistemoldgico
y cultural distantes de la discapacidad, pero que pueden resultar ser indiciarios.
Con ellos hemos tenido la oportunidad de compartir espacios profesionales, de
investigacién y de amistad.

El primer capitulo de esta seccion se titula “Las Ciencias Sociales entre
la interdisciplinariedad y la transdisciplinariedad”, fue elaborado por Ramiro,
Estefan y Juan Felipe, socidlogos y profesores que se centran en la discusion
sobre la inter y transdisciplinariedad como un debate crucial vigente, que delinea
ciertos derroteros de accién social critica. Este capitulo “aborda una necesaria
discusion sobre la interdisciplinariedad y transdisciplinariedad, su objetivo es
aportar a la urgencia de un conocimiento que logre superar las disciplinas en
vias de abordar la comprension de sistemas complejos”.

El segundo capitulo, “El buen vivir de la mujer indigena amazénica”,
elaborado por Diana Rojas (Antropdloga y administradora publica), Irene Ariza
(Antropodloga) y Luis Eduardo Rivera (Ingeniero Forestal), como parte de un
proyecto de la Organizacion Nacional de los Pueblos Indigenas de la Amazonia
Colombiana OPIAC, interpretan al buen vivir en referencia a la mujer amazodnica,
entendiendo el buen vivir como el bienestar y vida libre de violencias para la
mujer indigena amazonica, resaltando distintos aspectos de su cosmologia,
entre ellos, sus saberes.

En el tercer capitulo, “Dialogo de saberes, interdisciplinariedad
transdisciplinariedad en las ciencias sociales”, junto con Estefan y Amanda
Sofia, realizamos una reflexién, desde una mirada epistemoldgica critica,
referida a la diferencia entre el dialogo de saberes y la organizacién social de
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los saberes, dentro de los cuales se resalta la divisién entre ciencias naturales y
ciencias sociales que se ve reflejada en la organizacién universitaria (la divisidon
entre facultades y disciplinas), lo cual puede ser contrastante con la inter y
disciplinariedad, asi como con el mismo dialogo de saberes. Problematizamos
alli distintos aspectos derivados de la aplicacién de cierta normatividad en el pais
en esta materia.

El cuarto capitulo, “La Interculturalidad en la politica publica. Una
revision a la fundamentacion conceptual de las politicas de diversidad étnica
de Bogota”, fue elaborado por Diego Andrés Varela, sociologo y profesor de la
Universidad del Tolima. Este es un capitulo derivado de su tesis doctoral, en el
cual, de manera critica, presenta una serie de caracteristicas de las politicas
publicas relacionadas con grupos étnicos en Bogota. Estudia alli la emergencia
de los discursos relacionados con el multiculturalismo y la interculturalidad en las
politicas publicas étnicas.

La tercera parte de esta obra se ha denominado “Discapacidad, critica
y sentir’. Contiene siete capitulos, los cuales reflejan distintas reflexiones y/o
analisis de tipo critico académico alrededor de la discapacidad. Varios de estos
capitulos fueron realizados tanto por personas con discapacidad, madres de
personas con discapacidad, familiares de personas con discapacidad, como por
académicos y profesores sin discapacidad que han estado interesados en la
tematica en cuestion.

Asi, el primer capitulo de esta tercera parte se ha denominado
“Democracia electoral incluyente y Derechos Humanos: acciones afirmativas
para personas con discapacidad en México”, fue elaborado por nuestro amigo
mexicano Luis Felipe Bernal junto con sus colegas de la Universidad Auténoma
de Sinaloa, Janeth Yolanda Gastélum y Octavio Martinez. En este capitulo se
problematiza la democracia electoral incluyente, su relacion con los derechos
humanos y con las acciones afirmativas del Instituto Nacional Electoral, con
relacion a las personas con discapacidad en México. Plantean el supuesto
relacionado con que “la democracia corre riesgo latente de una deslegitimacion
debido a la persistencia de la exclusion, sobre todo porque la inclusioén politica
no se genera espontaneamente”. Proponen algunas salidas relacionadas con lo
que denominan “Democracias de calidad”.
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El segundo capitulo, “Pensamiento critico y discapacidad mediado en el
arte contemporaneo: la clinica curatorial en el museo del ITESM”, fue elaborado
por la mexicana Pamela Ballesteros (historiadora del arte con Syndrome de
Elhers-Danlos EDS) . Ella nos presentan los principales aspectos, del que
se derivan importantes elementos de tipo critico, de la experiencia artistica
denominada MUI — Museo Urbano Interactivo (en Puebla, México) del Instituto
Tecnoldgico de Estudios Superiores de Monterrey (ITESM). Hacen alli clara la
relacion entre Arte y Teoria Crip, como una manera alternativa de considerar la
discapacidad.

El tercer capitulo, “Experiencias en Trabajo Social con Grupos diversos.
Miradas actuales”, fue desarrollado por Maria Pilar Diaz y en el cual analiza desde
el Trabajo Social con Grupos, y utilizando un conjunto de dimensiones analiticas,
tres experiencias referidas a dos grupos de personas con discapacidad y un
grupo de jovenes de una organizacion antifascista. Con ello muestra la vigencia
del Trabajo Social con Grupos.

El cuarto capitulo, “Entretejiendo saberes y sentidos para la
sistematizacion de experiencias desde la inclusion”, la profesora Pilar Sierra
plantea algunos elementos conceptuales y metodoldgicos que se constituyen
en aporte a procesos de sistematizacion de experiencias desde la logica de
la inclusién, por lo que podria afirmarse, se constituyen en sistematizacion
de experiencias inclusivas. Para ello delimita un derrotero posible que se
constituye en una posibilidad de reivindicacion de las voces de las personas con
discapacidad atravesadas por la exclusion.

El quinto capitulo, “Entre la lucha de lo invisible y el cambio: Una
Reflexién por lo olvidado”, fue elaborado por Ana Sofia Ospina, estudiante de
Trabajo Social de la Universidad Colegio Mayor de Cundinamarca. Alli realiza
una serie de reflexiones de tipo critico, referidos a una situacién particular
vivenciada por la estudiante respecto de una persona que presentd una crisis
por epilepsia. Constaté como se hizo evidente el rechazo y el desconocimiento
en dicha situacion. Frente a ello: la responsabilidad referida a la capacidad de
accion transformadora propone.

En el sexto capitulo, “Discapacidad y responsabilidad social: Potenciales
emancipatorios”, fue realizado por Diego Alejandro Fajardo, estudiante de Trabajo
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Social de la Universidad Colegio Mayor de Cundinamarca. En este capitulo el
mencionado estudiante explora la relacion entre el concepto de responsabilidad
social, las ideologias capitalista y anarquista, y la naturaleza de la condicion de
discapacidad en nuestro contexto moderno, explicitando ciertas maneras en las
que el sistema econémico dominante, asi como las instituciones contemporaneas,
entre ellas, el estado y la academia, convierte a la discapacidad en un aspecto
desde el cual se perpetua la exclusion, impidiendo el desarrollo social, intelectual
y fisico de las personas en condicion de discapacidad.

El séptimo y ultimo capitulo estuvo a mi cargo. Lo titulé “La Sociologia de
la cultura en la comprensién de algunas realidades sociales de la discapacidad.
Esbozos”. Este capitulo doy cierre a la obra, haciendo una interpretacion
sociologica a la discapacidad desde la sociologia de la cultura de R. Williams. Alli
trato con mayor profundidad aquellos elementos conceptuales que mencione en
esta introduccion. Este capitulo refleja, por un lado, el sentido mismo de todo el
numeral 2 de la Serie Indicios, y por otro, ese dialogo pasado-presente, al reflejar
este uno de los principales escritos elaborados (y actualizado para esta ocasion)
durante el segundo momento intelectual de la Fundacién Yunis.

La Fundacién Yunis agradece enormemente a los amigos/as, colegas,
companeros y compafieras que han participado de este numero segundo de la
serie indicios. Con su participacion aportan en esos procesos de construccion
de conocimiento social critico, urgente en las sociedades actuales. De la misma
manera, la Fundacion Yunis agradece al Profesor Jorge Enrique Gonzalez
del Departamento de Sociologia de la Universidad Nacional de Colombia, a
los Profesores de 17, Instituto de Estudios Criticos, Benjamin Mayer Foulkes,
Beatriz Miranda, Ruud Kaulingfreks, Andrés Gordillo, por esas ensefianzas que
han posibilitado o hecho material esta iniciativa que esta hilandose. Los indicios
que se hacen materiales, realidad.

Sin mas antesalas, iniciemos el camino, que tal y como lo sugiere la
portada de esta serie en su numeral segundo, es un camino que tiene en comun el
giro o ratificacion de lo critico, como salida a las ambigliedades e incertidumbres
que genera lo hegemoénico.
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DIVERGENCIAS Y (DES)ENCUENTROS PEDAGOGICOS:
UN RELATO AUTOBIOGRAFICO '

Andrea Gomez 2

18/9/2017. “; Para qué ensenar?”

Estoy en una mesa sobre experiencias de profesoras universitarias y
perspectiva de género. Las expositoras hablan sobre sus itinerarios académicos,
enfatizando la misoginia encontrada al postular a mejores sueldos, rechazos de
ascensos en sus universidades, y la mayor precarizacion salarial hallada por
ser madres. Una de ellas se detuvo en insistir que el tiempo de cuidado a les
demas, sean alumnado, personal administrativo, familiares y mas, sigue siendo
alto. Durante la ronda de preguntas, levanté la mano. “;Entonces para qué
ensenar?”. Una ponente sonrié y me dijo, ‘por la vocacion de servicio”, y sus
colegas frente a mi rieron placidamente. Me senti tan indignada que luego de
esa respuesta me fui.

Desde antes de egresar como antropdloga en Lima, escuchaba en
los pasillos rumores sobre cupos abiertos para ser jefe de practica, o asistente
de profesor en la especialidad. Constantemente me hacia la tonta cuando me
sugerian postular: mi respuesta estandar era “al chico del Burger King le pagan
mas la hora”. Y siendo honesta, no queria tener trabajos que me pagaran tan
bajo. Aunque no estaba en una mala situacion econdémica, si queria sostener un
nivel de vida comodo debia priorizar trabajos con mayor salario. De tal modo, por
cuatro afios me desempefié principalmente como consultora de investigacion
en los temas que salieran: género, salud, educacion, marketing... Solamente
empecé mi experiencia pedagoégica por casualidad, primero en un proyecto
que incluia dictar talleres sobre violencia contra las mujeres, y segundo cuando

1 Este escrito proviene de reflexiones a partir de la trayectoria profesional de la autora,
escritora de no-ficcién y de auto/autietnografia, ademas de formadora de estos métodos de investi-
gacion y de autobiografia en Tercera Investigacion https.//www.instagram.com/tercera.investigacion/
. Ultima publicacién relacionada: “Cortes sobre cortes: Un anélisis autoetnogréfico de las esteriliza-
ciones forzadas en Peru”. En: Medina Arellano, Vargas Romero, Gonzalez Cortez, Gonzalez Saa-
vedra y Fuentes Manzo (Coords.) (2023) Justicia sexual y reproductiva: Dialogos plurales desde el
feminismo. Ciudad de México: Instituto de Investigaciones Juridicas de la UNAM, p. 9-25. https:/
archivos.juridicas.unam.mx/www/bjv/libros/15/7204/5.pdf

2 Antropodloga peruana y autista, Licenciada y Magister por la Pontificia Universidad Catélica
del Peru y doctora por la Universidad Auténoma Metropolitana — sede Iztapalapa. Correo: andreaca-

rolina221@xanum.uam.mx
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una empresa de investigacion de mercado me contrat6 para disefiar y dictar un
workshop sobre coolhunting y trendhunting. 3

En México, donde por la normativa de la beca doctoral no podia
trabajar hasta terminar el posgrado, me encontré con un huecazo en el curriculo
de 4 afios luego de sustentar la tesis. Encima, ello ocurrié a fines de 2020, en
plena contingencia sanitaria. Los prospectos laborales eran reducidos y se
orientaban sobre todo a lo virtual, y mis contactos profesionales solamente me
recomendaban chambas de ensefianza. Resulta que a diferencia de Lima donde
saltaba de area en éarea, en la Ciudad de México hay mas competencia y debes
demostrar ser mas especializada. A la fuerza, empecé a postular a ofertas de
dictado de talleres y cursos online. Desde 2021, di un seminario sobre inclusion y
discapacidad, otro sobre belleza y cuerpo, de ahi vino uno mas sobre autismo...
hasta el momento que escribo este texto, dicté 2 seminarios, 3 cursos, 4 talleres,
1 certificacion y mas clases singulares de las que llevo cuenta, ademas de
coordinar un diplomado. En este transcurso, gané herramientas para al menos
aproximarme al disefio y aplicacion de estos contenidos pedagdgicamente,
aunque aun caigo sin quererlo en la verborrea pura y dura. También aprendi
mis limites y mis fortalezas. Sobre todo, entendi cuan importante es recalcar
que no soy la amiga de les participantes, no soy la profe chévere que se rie de
Sus ocurrencias, sino soy la que hara respetar reglas y exigir compromisos, les
parezca yo buena o mala gente.

Mi enojo ante la respuesta de la panelista proviene de la contradiccion
de su discurso. Si somos feministas y pretendemos contrariar el sistema cis-
hetero-patriarcal,* ;no deberiamos disputar también la idea de “servir” y que
ésta sea una “vocacién”, algo innato, algo deseado? Dicha expresion esta dentro
de la feminidad hegemonica y en el polo opuesto de como algunas mujeres
somos: estrictas, frias, distantes, rectas y mas calificativos que supuestamente

3 Coolhunting es una técnica de investigaciéon de mercado para identificar innovaciones,
modas y manifestaciones de tendencias actuales, principalmente mediante la observacién. Trend-
hunting es la técnica para identificar tendencias nuevas y latentes, usando la observacién y la siste-
matizacion.

4 Sistema impuesto colonial y violentamente que regula el género y la sexualidad de modo
binario y jerarquico, colocando en posiciones inferiores de poder a la feminidad y a la no-heterose-
xualidad, y estipulando que lo cisgénero es la Unica realidad de identidades de género, en correlacion
con el sexo asignado exteriormente. De tal manera, “la coherencia o unidad interna de cualquier
género, ya sea hombre o mujer, necesita una heterosexualidad estable y de oposicién” (Butler, 2007
[1990]: 80).
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son bochornosos. Personalmente, los entiendo como expresion de tareas bien
cumplidas.

26/4/2021. “Envidio tu autismo”.

Es la ultima sesion de un mini-curso virtual sobre discapacidad. También
es mi primera vez formalmente ensefiando un curso. Para mi tranquilidad, esta
propuesta la compartimos entre cuatro colegas que saben de mi practicamente
nula experiencia como maestra, y ademas de mi autismo.

Sin entrar en los pormenores de su significado, el autismo esta
profundamente involucrado con la sociabilidad, la comunicacion (verbal o no),
y la sensorialidad; los tres son factores en juego en las dinamicas pedagdgicas.
Todavia en Lima, la critica mas recurrente de mis profesores desde primaria
era que hablaba “en enredado”, con un ritmo y brincos tematicos que soélo
acompafaba yo misma. Mi profesora de francés decia, “Andréa je t'ai demandé
une phrase, pas un paragraphe”: ° mis oraciones eran muy largas, la ilacién de
mis ensayos se perdia en “anécdotas” y en puntos que a mi me parecian claves
— bueno, Unicamente a mi. Mi asesora de tesis de Licenciatura me impulsé a
aplicar a convocatorias de congresos académicos antes que a otres alumnes por
dicha razén; segun ella, en la interaccion y la retroalimentacion de colegas iria
afinando cémo debia escribir y hablar “en lenguaje erudito”.

Si bien segui ese y otros consejos mas, no quise borrar por completo
como me expreso espontaneamente. Tras una docena de afios presentandome
a eventos de mi disciplina y de otras mas, en diversos paises y a veces hasta
en otros idiomas, las constantes en mi expresion que logro atenuar para hacer
accesible los argumentos que traigo siguen ahi. En ocasiones se me escapan
— en especial cuando son asuntos novedosos para mi — y entro en diatribas de
temas superpuestos y con mil detalles que, al mirar a mi publico, determino “ah
ésta tengo que re-explicarla”. Asi como otras personas autistas, considero que un
idioma mas que hablo es el neurotipico. Pero no es nada mas eso. Es neurotipico
y de clase media / alta. Mi infancia paso entre los muros hinchados de salitre de
un callejon, el polvo que hacia toser de la arena de un pueblo joven, y los asientos
de madera fina de un colegio para gente de plata, mucha plata. Dicha disyuntiva
esta en mi habla: como me decia una companera de universidad, “dices cosas
muy seriecita y de repente se te sale la chaira (navaja)”. Nunca estuve cémoda

5 Traduccion al espafol: “Andrea te pedi una oraciéon, no un parrafo”.
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con eliminar mis sobresaltos de volumen al defender un asunto, ni en dejar de
abrir “tanto” la boca al hablar, ni en poner sinébnimos de palabras “pomposas”, ni
en quitar mi “oseaaaa” ni menos en disminuir mi gesticulacién facial, que tanto
me pedian abandonar dentro y fuera de casa por no ser “de sefioritas”.

Todo esto pensaba en esta ultima sesién, de un cursito que fue un
dolor de cabeza por la cantidad de estudiantes (mas de 70), el gran ausentismo
e incumplimiento de plazos de entrega, y por la actitud ofendida de mas de une
alumne cuando les negaba subirle la nota porque “es que no entendi, pero ya
respondi, ;no me lo puede contar?”. No. No. No. No. No. No. Habré tipeado
decenas de nos. Para el final, estaba contenta de cerrar la formacion, y al
mismo tiempo dubitativa acerca de si debia seguir ensefiando. Mis compafieras
insistieron que no era culpa mia, que simplemente fue un trabajo complicado.
Les alumnes dieron sus ultimos comentarios, y uno abre el micréfono de Zoom.
“Andrea, envidio tu autismo”. Mi cara frente a la webcam lo comunicé todo. El
prosiguid afirmando que mi ojo critico y mi minuciosidad eran notables. Mas lo
miraba a través de milaptop, mas lo oia por los parlantes, y mas me decepcionaba.
Las lecciones le entraron por una oreja y le salieron por la otra; les autistas no
somos geniecites ni infantes indefenses, llamarnos asi nos quita humanidad.
Hasta ahora estoy convencida que ese comentario fue intencional: no bajé la
mirada el resto de la videollamada, reticente a guardar “buenas apariencias”.
Ese alumno debia saber que no iba a sonreir por obligacién. Al cerrar, pensé
‘quiza sea necesario quedarme haciendo esto mas seguido”.

23/10/2023. “;No vas a dictar en aulas?”

Ese lunes 23 me senté frente a la computadora y lei mi nombre entre
les seleccionades para becas posdoctorales. Sonrei, mandé mensajes por
WhatsApp, llamé a mis amigas y pedi delivery. Unos dias después, cenaba
con una de ellas. Le conté entusiasmada sobre lo que envolvia la estancia,
la investigacion, dénde viviria, donde haria el trabajo de campo... y ahi ella
interrogo. “Pero, ¢durante la estancia no te pediran dictar clases? Es un producto
comun y son pocas personas en ese centro de estudios... ; Estas sequra que no
vas a dictar en aulas?”. Un hueco en el estbmago se formé y dentro cayeron las
enfrijoladas con la ansiedad de dicho prospecto.

Luego de la experiencia anteriormente relatada, continuaron
ocurriendo interacciones dificiles donde mi neurodivergencia era mas resaltada
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que otros aspectos de mi identidad, de modo positivo o negativo. Tuve alumnes
que no respetaron nunca las reglas de juego que colocaba al inicio de nuestros
encuentros, como no interrumpir: les llamaba la atencion y les silenciaba en
la videollamada. En otra ocasion, coloqué un ejercicio en un webinario que no
calculé iria a despertar testimonios de diversos tipos de violencias. Mi dificultad de
manejo de dinamicas con alta afectividad impidié darles el apoyo que precisaban
las participantes y me disculpé profusamente, jurandome que ese ejercicio no
lo volveria a programar jamas. En lo virtual he sido protagonista de un olvido
conveniente de mi autismo, bajo la excusa de ser “letrada” o “profesional”.

Aun asi, empecé a disfrutar las relaciones con les participantes y con
otres profesores, la creacidon de silabos y de clases que salian de documentos
de Google en blanco, y en especial de testimoniar el impacto de las lecciones
brindadas entre les estudiantes. Encontré satisfaccion en su cambio progresivo,
en las repercusiones en sus estudios, en sus trabajos y en sus fueros personales.
Adquiri una apreciacion del brindar conocimiento, y aprendi mucho con elles.
Ahora bien, todo se dio en plataformas virtuales. En una videollamada soy capaz
de reducir el volumen si la voz de alguien me aturde, apagar la cdmara cuando
me sobresaturo por la luz artificial, o de grabar clases en audio sin tener que dar
la cara. Hay tanto bajo mi control en espacios en linea, tanto que en el mundo
fisico me atonta, me enajena, me hace desmayar y sentir vértigo.

En tanto que profesora y tallerista, el autismo opera en la restricciéon de
oportunidades laborales como clases presenciales, las cuales llevo tres anos
rechazando. Profesoras del doctorado me enviaban archivos pdf de convocatorias
para plazas de ensefianza en Licenciatura, aunque les dijera que me ofuscaba
lo social y lo sensorial, y ellas estuvieran conscientes que los cursos disponibles
eran para salones de 50 alumnes para arriba. Hace poco acepté una clase
presencial, porque eran solamente dos horas y ya, ademas de una buena paga.
Terminé pasandola mal, desconcentrandome a cada murmullo de les presentes,
y desubicandome al salir del edificio donde dicté. El trayecto a casa tomo casi
cuatro horas, en parte porque mi sentido del equilibrio y de la ubicacién se apago
por completo, y para sentirme segura me senté en la banca de un paradero por
40 minutos.

En efecto, el autismo entra como factor que intrinsecamente me saca de latipicidad
de género, de alguna idea sublimada de profesora como una suerte de segunda
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mama, benefactora, calida. A su vez, me mete en una racionalidad alabada y
deseada, y que conlleva el borramiento de quién soy hasta que es “demasiado
tarde”. Reconozco que la alabanza de la intelectualidad tiene ventajas, porque
me da chamba, dinero y contribuydé a ganarme un posdoctorado; no obstante,
provoca actitudes en contra por expectativas emocionales no cumplidas, e
incompetencias burocraticas e interpersonales por no asegurar adaptaciones
que preciso al estar al mando de un aula o de una sesién de Meet.

Alahora de tipear estas lineas, tengo unos talleres virtuales y un curso presencial
por venir. No sé si llegaré a dictar presencialmente en mi futuro préximo, pero
si sé que quiero demostrar algo clave. En tanto que educadora, me posiciono
como alguien que transmite saberes cientificos y vividos, que fue y es afectada
por las posiciones de poder y de vejacion que ocupo ahora en mi vida diaria.
Quiero expresar que soy una profesora autista, y que no soy eso nada mas. Soy
mujer, soy peruana, soy callejonera, soy académica. Mientras siga en este rol,
insistiré que la pedagogia es todo menos neutral, y que no deberian serlo ni sus
lecciones ni quienes las aleccionan.

Referencias Bibliograficas

Butler, Judith (2007 [1990]). El género en disputa. El feminismo y la subversion
de la identidad. Traduccion de M? Antonia Mufioz. Barcelona: Paidos.
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TINKUY *

“DISCAPACIDAD”: INCLUSION/EXCLUSION EN LA
INMANENCIA SPINOCISTA COMO FUNDAMENTO

ONTOLOGICO

Diana Carolina Vallejo Ortega *

Hoy me propongo fundar un partido de suefios, talleres donde reparar
alas de colibries. Se admiten tarados, enfermos, gordos sin amor,
tullidos, enanos, vampiros y dias sin sol.

Hoy voy a patrocinar el candor desahuciado, esa critica masa de Dios
que no es pos ni moderna. Se admiten proscritos, rabiosos, pueblos
sin hogar, desaparecidos deudores del banco mundial.]...]

Hoy voy a hacer asamblea de flores marchitas, de deshechos de
fiesta infantil, de pifatas usadas, de sombras en pena -del reino de lo
natural- que otorgan licencia a cualquier artefacto de amar.

[mmm] Alas de Colibri Silvio Rodriguez

1 Tinkuy: Término acopiado de la lengua Quechua que se entiende como el llamado a la
unidad de la diferencia. Es usado para establecer una relacién de comunidad entre la diversidad
de pueblos que corresponden a un mismo territorio. Actualmente ha sido tomado en los espacios
escolares de Peru, para nombrar una pedagogia en la que se encuentren incluidos todas y todos sin
distincion alguna.

2 Mujer disca activista y militante con/desde la discapacidad. Maestrante en Filosofia de la
Universidad Iberoamericana, Ciudad de México. Licenciada en Filosofia e Historia de las Ideas de
la Universidad Auténoma de la Ciudad de México. Diplomatura en Estudios criticos de discapacidad
de CLACSO. Cuenta con un certificado en estudios criticos de la discapacidad por el 17. Instituto
de Teoria critica. Diplomatura en “Discapacidad como categoria social” Universidad Auténoma de
Buenos Aires. Diplomado en género, sexualidad y politicas publicas en el Centro de investigacion
en Estudios de Género de la Universidad Nacional Auténoma de México. Certificado del Seminario
de representaciones de la inclusién otorgado por CLACSO. Ha sido docente de filosofia, ademas de
impartir el primer curso de pensamiento critico e interdisciplinario sobre dis-capacidad en el antiguo
Programa de Estudios Especializados de la Pontificia Universidad Catélica del Ecuador. Es co -coor-
dinadora del Grupo de Trabajo Estudios Criticos en Discapacidad de CLACSO y Coordinadora del
Seminario de Estudios Criticos e Interdisciplinarios sobre “dis-capacidad” de la Universidad Auténo-
ma de la Ciudad de México. Correo: dcarolinavallejoortega@gmail.com
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Introduccién

El presente escrito es un analisis profundo del fundamento ontolégico
de la discapacidad, aunado a una nueva propuesta de entender ontolégicamente
la misma, con el objetivo de contribuir a la construccion de un proyecto ético
politico que aporte a la transformacion estructural del orden sistematico que
anula y violenta y en relacion con ello poner en cuestién la nocién dicotémica
de inclusién/exclusién como parte de las implicaciones ético - politicas del
fundamento ontoldgico propuesto.

La propuesta va dirigida a estructurar dicho proyecto erigiendo el
planteamiento de Spinoza (1980) como eje esencial en la formacién de un
fundamento ontoldgico que procure la autonomia como valor ético significativo.
Este proyecto pone a las personas con discapacidad como actores de sus propias
transformaciones y luchas. Para ello es importante reconocer que es un primer
acercamiento a la reflexion de la “discapacidad” desde una base ontoldgica de
la inmanencia, por lo tanto, es un esbozo de lo que pueden ser las implicaciones
ético - politicas dentro de las cuales esta la nocion inclusién/exclusion.®

El escrito se estructura de la siguiente manera: La primera y segunda
parte estan enfocadas en responder a las siguientes preguntas ; Qué entendemos
por “discapacidad”? y ¢ Por qué mirar la “discapacidad” desde la ontologia de la
inmanencia de Spinoza?, mientras que la tercera es un analisis de la inclusién/
exclusion, a partir del fundamento ontolégico desarrollado.

TINKUY: Unidad en la diferencia

*

Pensar que hablar de discapacidad es algo relativamente nuevo es
un grave error. Narraciones, descripciones, graficas e imagenes, han mostrado
que desde el inicio de las civilizaciones los cuerpos “mal formados” son parte de
las distintas sociedades; asi mismo estas muestras dan cuenta de la manera de
tratarlos, por lo tanto, de entenderlos en los diferentes pueblos del mundo.

Por ejemplo, Aristoteles en La Politica se refiere sobre el abandono
y crianza de los hijos, “una ley deberia prohibir que se crie a ninguno lisiado”.

3 Entendemos la inclusién/exclusién como un mismo concepto.
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(Aristoteles, 1923) En Roma, en otro ejemplo, aparecen las primeras muestras
de mendicidad, y quienes la ejercian eran precisamente nifios y personas con
evidencias de malformaciones en los craneos y deficiencias sensoriales, o los
nordicos que consideraban a los cuerpos con discapacidad como auténticas
deidades. (Aguada, 1995)

Pero con el aparecimiento de la modernidad, esa pluralidad en la
concepcion de la diferencia en los distintos cuerpos, es reemplazada por una
sola forma hegemodnica de entender y tratar a la discapacidad: el uso de la
razén como fundamento ético, politico, religioso, econémico y social, ubica a
las personas con discapacidad en un “no lugar”; es reconocido el valor de la
vida de estas personas, pero no son reconocidas como sujetos de autonomia.
Para el siglo XIX y con el positivismo médico manifestado principalmente en la
psiquiatria y la “higiene”, era imperiosa la necesidad de una “cura” lo que los y las
ubicaba en un lugar de enfermedad y absoluto tutelaje. (Padilla, 2002)

Ya en la actualidad, ni la mendicidad, abandono o tutelaje se ha
erradicado; siguen siendo, en gran medida, las opciones que una persona con
discapacidad tiene para vivir, asumiendo estas caracteristicas incluso en los
discursos oficiales de los estados en relacion con la discapacidad.

Asi como a lo largo de la historia se ha visto de distintas formas a las
personas con discapacidad, de la misma manera, se las ha nombrado: impedidos,
anormales, minusvalidos, lisiados, enfermos, discapacitados, entre otras tantas
convenciones enunciaron a un grupo de la sociedad que, en principio para serlo,
tienen que ser humanos. Estas formas de enunciar, veremos mas adelante estan
estrechamente relacionadas con la forma de reconocerlas y reconocerlos en el
mundo.

La Organizacion de las Naciones Unidas (ONU) para el afio 2006,
establece la Convencion Internacional de los Derechos Humanos para las
personas con discapacidad, en la cual no figura ningun concepto o definicion
sobre “discapacidad”, no obstante, reconoce que la “discapacidad es un concepto
que evoluciona y que resulta de la interaccién entre las personas con deficiencias
y las barreras debidas a la actitud y al entorno que evitan su participacion plena y
efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demas” (CRPD, 2006.
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Predmbulo), es decir, que es el resultado de la interaccién de las condiciones
sociales, ambientales y fisicas; por lo tanto, por primera vez la responsabilidad
de la “discapacidad”, no recae unicamente sobre la persona y su condicion, sino
se asume que a mayores barreras, ambientales, o sociales mayor discapacidad.
De tal modo que la “discapacidad” al menos discursivamente, sale del ambito
de la salud, para presionar a los estados para que asuman una responsabilidad
distinta desde un lugar no médico sobre las personas con discapacidad.

Una de las criticas que se hace a esta definicidén es que la palabra
“discapacidad”, etimolégicamente hace referencia a “una cualidad de ser invalido
o perder una capacidad” /dis - capae - y sufijo dad/. Esta, para los fines de
construir una mirada distinta de la “discapacidad”, tiene mucha validez, y es
importante que se reconozca que aun con las distintas propuestas tedricas,
documentos internacionales y exigencias por parte de distintos sectores de la
poblacién, la “maxima autoridad” de la lengua espafiola sigue manteniendo dicha
definiciéon. Pero es importante aclarar que esta misma entidad, no solo debe
rectificaciones capacitistas, sino también, racistas, machistas, sexistas, etc., lo
que no le quita responsabilidad, pero si pierde legitimidad en el uso “adecuado
del lenguaje”.

*%

Si volvemos atras, la historia de la “discapacidad” es una historia
negada, es decir no re-conocida, por lo tanto, no conocida, entonces, lo que
no se conoce no existe. Asi, se niega una existencia que no puede ser negada,
porque es.

La tradicion Hebrea, que posteriormente se convierte en religion judia
y su devenir en el monoteismo cristiano e islamico, constituyen las bases de una
manera de entender a un Dios, que definira por lo tanto un modo de ser de la
sociedad, el cual atraviesa a su vez toda comprension del mundo.

La edad media consolida la idea de ese Dios en el criterio de
trascendencia, es decir aquel que tiene un fin para todas las cosas. Por tanto,
existe un inicio que se caracteriza por ese fin, y se ve superado en relaciéon con
algo superior que se puede entender en la nocion de la salvacion. “Yo soy el Alfa
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y la Omega, el Primero y el Ultimo, el Principio y el Fin”. (Apocalipsis 22, p. 13)
Este principio habla de la trascendencia de Dios, que es la trascendencia de todo
aquello que esta bajo su voluntad y poder.

La modernidad como hija del medio evo, cambia la idea de Dios
por la de la Razon, sin negar el primero, claro; y a su vez mantiene la idea
de trascendencia, es decir, la razon es la manera de llegar a Dios, quien es el
principio, el “autor” de la primera idea, la misma que es principio de la existencia.

[...] Que si la realidad objetiva de algunas de mis ideas es
tanta que yo esté cierto de que tal realidad no estad en mi ni formal ni
eminentemente, y por consiguiente que yo no puedo ser la causa de esa
idea, de aqui se sigue necesariamente que no estoy sélo en el mundo,
sino que existe también alguna otra cosa que es causa de esa idea. Pero
si no encuentro en mi una idea tal, no tendré ningun argumento que me
permita estar cierto de la existencia de alguna cosa diferente de mi; pues
los he considerado todos diligentemente y no he podido encontrar ningun
otro. (Descartes, 2011, p. 23)

De esta manera Descartes explica la existencia de Dios a partir de su
principio “pienso, por lo tanto existo” (Descartes, 2011). Es decir, el principio de
todo aun cuando sea como idea es Dios, es causa trascendente de todas las
cosas, de él se sigue como en un orden consecutivo todas las cosas, y al ser el
principio es el fin, en tanto el objetivo es alcanzar la razén o entendimiento, para
comprender su existencia.

Esta figura teleolégica de la trascendencia se ve claramente en
el paradigma de la modernidad. Aun cuando no es exactamente el Dios de
Descartes, la supremacia de algo por encima de todo, como fin a alcanzar; se
manifiesta en pensadores como Kant o Hegel, en nociones como la del Espiritu
Absoluto; que es el fin de las relaciones dialécticas de la historia segun Hegel.

Pero ¢Qué relacion tiene esto con la discapacidad? Al ser esto, una
manera de comprension del mundo, es una manera de comprension de las
personas con discapacidad en él; es decir,  Cual es el sentido de la existencia
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de personas con discapacidad, en términos de trascendencia? Ninguno; si
la razén es el medio de las ideas en las que intervienen los sentidos en un
primer momento, y lo que se busca alcanzar son ideas verdaderas, los ciegos
por ejemplo no alcanzan el nivel de comprensién necesario para llegar a dichas
ideas. O por otro lado los “locos” (lo que ahora se conoce como discapacidad
psicosocial y discapacidad intelectual) que no fueron dotados con el “don de la
razén”, nunca alcanzaran el entendimiento, porque viven despojados de razén.

Si se presta atencidn, esta nocién, es la que permite hablar de carencia,
despojo, prohibicion, por tanto justifica el tutelaje, o a su vez el abandono, porque
solo quien posee/tutela, puede abandonar, lo que implica que no hay posibilidad
del reconocimiento de ningun tipo de autonomia o libertad; que como afirma Kant
dicha libertad solo se alcanza a partir de la autodeterminacion, que a su vez se
logra con el abandono de la minoria de edad:

Uno mismo es el culpable de dicha minoria de edad cuando su
causa no reside en la falta de entendimiento, sino en la falta de resolucion
y valor para servirse del suyo propio sin la guia del de algun otro. jSapere
aude! jTen valor para servirte de tu propio entendimiento! (Kant, 2013, p.
7)

Este valor, no lo poseen quienes estan fuera de la razén, como las
mujeres o los locos, para Kant ellos siempre estaran tutelados, por tanto, nunca
serdn libres.

Es por ello que establecer una mirada alterna a la “discapacidad”, como
proyecto ético politico con fundamento ontolégico adquiere importancia, es decir,
partir de la posibilidad de establecer un criterio diferente en el cual prevalezca
el valor de la autonomia como ejercicio de una vida plena, entendiéndolo como
generador de procesos de transformacion social, asumiendo la accion politica en
el reconocimiento por parte de la sociedad.

Para ello es necesario ubicarse en un lugar distinto, volver a ciertos
principios ontoldgicos y replantearse el sentido de un ser con “discapacidad”,
reconocer su existencia y no en oposicién a algo denominado “normalidad”, sino
un reconocimiento a su existencia en si, es decir, a su ser.
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Porlotanto, el criterio de inmanencia, singularidad y teoria de los afectos
se proponen como la base de la propuesta tedrica. “Por Dios entiendo un ser
absolutamente infinito, esto es, una substancia que consta de infinitos atributos,
cada uno de los cuales expresa una esencia eterna e infinita”. (Spinoza, 1980,
p. 23) Asi se plantea un Dios inmanente opuesto al trascendente en el cual al
ser causa de si, ser infinita y constar de infinitos atributos, esta libre de voluntad,
entendida como ejercicio de poder absoluto, o intencionalidad, sino posee una
voluntad que es el ejercicio de su potencia, que a la vez es la potencia de todas
las cosas.

Y es desde ahi donde podemos hablar de la perfeccidn, cada cosa,
cada modificacién de la substancia es perfecta en si:

Soy tan perfecto como puedo serlo en funcion de las afecciones
que tengo aqui y ahora. No puedo decir a falta de un estado mejor. Eso no
tiene sentido. A falta de algo, eso quiere decir simplemente que mi espiritu
compara un estado que tengo a un estado que no tengo. (Spinoza en
Deleuze, 2003, p. 76).

Por lo tanto, las personas con discapacidad como modificaciones,
cuerpos, sujetos de deseo en términos de Spinoza, Son, por lo tanto, existen
asi, tal cual.

Es importante entonces a partir de ello reconocer que pensar en la
“discapacidad” desde otra mirada es posible reconociendo su existencia en
términos de inmanencia, es decir, en relacion a ser que por lo tanto existe, y
es en medida que es una modificacion de la naturaleza, con caracteristicas
especificas pero que no carece ni esta privado de nada, es singular en medida
que es diferente a otras modificaciones, pero que eso no lo vuelve ni objeto de
castigo, rechazo, abandono, encierro o tutelaje.

Su libertad no esta a una autodeterminacién exclusivamente dada por
la “Razon” (intelectual) sino que esta dada en relacion con su potencia expresada
en su voluntad, que es mas libre en tanto mas cercana al entendimiento, y
entendimiento no se refiere a términos kantianos, sino en relacién con cuan
conocida es la naturaleza de Dios, por lo tanto, nuestra naturaleza.
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Con relacion a entender que no existen ideas falsas, porque estas
devienen del pensamiento y este es una modificacién o modo que hace parte de
la perfeccion, para decirlo de alguna manera, en Spinoza lo que existen son ideas
adecuadas o inadecuadas, de acuerdo con el grado de entendimiento. Como
vimos desde el inicio del texto la “discapacidad” esta llena de ideas inadecuadas,
que son reales en la medida en que fueron causadas, y a su vez estas ideas
producen afecciones, las afecciones van haciendo de las personas con
discapacidad seres que “no existen” porque constantemente, ideas inadecuadas
niegan su existencia, construyendo argumentos que justifican, desde la muerte y
asesinato, hasta la imposibilidad de reconocerse como sujetos de deseo, libres
y autébnomos.

Si la discapacidad es una construccién social, el discurso de la
discapacidad produce efectos, es decir, modifica la posicion de la persona que
se encuentra atravesada por él. Teniendo en cuenta que la discapacidad como
discurso es una construccion que se produce por las actuales relaciones de
poder, y relacionada con el imaginario social, la discapacidad como caracteristica
particular de una persona no seria mas que un efecto de ese discurso.

Por otro lado ¢Qué entendemos por inclusion/exclusiéon? Y, ;Qué
relacién tiene esto con una ontologia de la “discapacidad?

Inclusion/exclusion, es en principio una sola nocién dicotémica, es
decir, son dos caras de una misma moneda, parte de la interaccion humana, de
la construccion de relaciones con otras y otros individuos asi como con el mundo
y la naturaleza. A saber, estamos en un constante ejercicio de inclusién/exclusion
en funcion de necesidades, afectos, intereses, deseos, anhelos.

Pero hay una importante distincién, inclusién/exclusién, entendido
como resultado de la interaccion humana, y en otro momento entendido desde
un lugar politico, como propuesta hegemoénica de los estados en respuesta a un
modelo social y econdmico capitalista; es en este lugar cuando su “aplicacion”
pasa al territorio de lo que se llaman politicas publicas, que es el lugar donde se
ha dado énfasis a su estudio.
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En la historia del pensamiento, la distincion inclusion/exclusion ha
sido ligada a la tradicion funcionalista, a partir de Durkheim hasta la sociologia
contemporanea. En el caso de Durkheim, la conceptualizacién de la inclusién/
exclusion puede ser reconstruida desde sus analisis sobre la solidaridad y la
anomia. La sociedad moderna implica un orden de inclusiones y exclusiones a
la vez: inclusion como solidaridad organica, exclusion como ambitos distintos de
division del trabajo (Durkheim, 2001).

Parsons en cambio, atribuye a la inclusién el valor positivo, esperable,
normal; la exclusion es el lado negativo.

[...] El punto de referencia empirico original para esta elaboracién es
lo que él denomina la situacién de los “negros en América” (Parsons, 1965). En
este contexto, el concepto de inclusion es empleado predominantemente como
sindnimo de ciudadania plena. Parsons (1965, p. 1026) entiende esto como una
cuestion de “aceptacion”, esto es, “la capacidad y oportunidad de participacién
plena sin discriminacion informal”. La exclusién supone una derrota de este
objetivo. Sin embargo, paradéjicamente, la exclusion es rara vez exclusién
plena: puesto que la ciudadania plena es un ideal. (Mascarefio y Carvajal, 2015)

En la actualidad, el uso de los conceptos de inclusién y exclusion
comenzd a adquirir popularidad en los afios noventa del siglo XX, especialmente
en el contexto europeo y en el marco de accion de organizaciones internacionales.
Programas de la Organizacion Internacional del Trabajo, de las Naciones Unidas,
comisiones de la Unién Europea o estructuras intersectoriales como la Unidad de
Exclusién Social del Gobierno britanico de Tony Blair, estructuraron sus agendas
sociales sobre tales conceptos. (Davies, 2005)

Este breve camino por la historia del pensamiento de inclusion/
exclusiéon nos permite identificar las huellas de esta, es decir, reconocer su
categoria, principios y fundamento, los cuales pondremos en entredicho a partir
de la ontologia de la “discapacidad” explicada anteriormente.

El paradigma moderno o modernidad estd marcado por una figura
teleolégica de la trascendencia; la supremacia de algo por encima de todo, como
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fin a alcanzar se manifiesta en la ciencia y la filosofia. El funcionalismo, por
ejemplo, como corriente del pensamiento moderno y contemporaneo, tiene un
principio teleoldgico que es la nocion de “funcién”, que puede entenderse desde
Aristételes, como virtud, en su planteamiento de causa final.

La “funcion” es la capacidad del alma por alcanzar la felicidad, pero esa
capacidad se divide en diversas funciones del alma, es decir, el individuo al que
“no le funcione algo” es porque “no le funciona el alma”, no puede alcanzar la
felicidad que es la causa final y es el sentido de la vida humana.

En el caso de Durkheim y Parsons, como el de las organizaciones
internacionales del siglo XXI, esa finalidad es eje fundamental para entender
sus propuestas en relacion con la inclusién/exclusion. Sociedad, solidaridad,
trabajo, ciudadania; son algunos de los conceptos que son fines en si mismo,
es decir, tienen sentido en tanto alcancen el ideal que tienen por naturaleza, y si
la inclusidon/exclusion se desarrolla como politica en estos entornos, entonces la
inclusién/ exclusion se requiere separada y opuesta para convertirse en un fin.

Y es asi que el dualismo judeo-cristiano secularizado, nuevamente
se manifiesta en la modernidad, oponiendo y dividiendo lo que es uno solo. A
saber, la inclusion se convierte en una categoria “buena” un ideal, mientras que
la exclusién es “mala” producto de la carencia o falta, para ello entonces se
requiere una nueva categoria para justificar esta distincion, esta categoria es el
desarrollo.

El desarrollo es un proceso principalmente econémico que debe
conducir al mejoramiento de las condiciones de vida de toda la poblaciéon en
diferentes ambitos: salud, educacion, nutricion, vivienda, seguridad social,
empleo, salarios, principalmente. Implica también la reduccién de la pobreza y
la desigualdad en el ingreso. En este proceso, es decisivo el papel del Estado
como promotor y coordinador del mismo.

Las mediciones tradicionales de desarrollo consideran factores como
el Producto Interno Bruto (PIB), el PIB per capita, el nivel de industrializacion,
entre otras.
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Ahora, existen cinco tipos distintos de libertades: “1) las libertades
politicas, 2) los servicios econdémicos, 3) las oportunidades sociales, 4)
las garantias de transparencia y 5) la seguridad protectora”. Los factores
considerados por las mediciones tradicionales son algunos de los medios para
lograr estas libertades. (Sen. 2000, p.19)

Es decir, el desarrollo es la nocion clave que vincula lo social con lo
econdomico perpetuando un modelo hegemonico capitalista; que tiene como
causa final la libertad, que es la libertad en términos de desarrollo; entendiendo
el capitalismo no unicamente como modo de produccién econémico sino como
modelo econdmico, social, cultural, etc.

Para fines del presente escrito no profundizaremos en la categoria
capitalismo sino lo asumiremos y entenderemos como modelo hegemaénico con
el cual, las distinciones desarrollo/subdesarrollo, arcaico/moderno, inclusién/
exclusion, centro/periferia, pobreza, marginalidad, etc., pasan de ser simples
categorias y dan lugar de la vida y la existencia de las y los individuos de una
determinada sociedad que forma parte de un Estado.

El desarrollo entonces, como fin de una sociedad, es el parte aguas de
las dicotomias modernas, es decir, por ejemplo, a mayor industria, (que es por
lo tanto mayor desarrollo) no implica menor subdesarrollo, 0 menor pobreza o
marginalidad; los paises latinoamericanos y africanos por ejemplo, son muestrade
ello. Las grandes industrias transnacionales manufactureras, ubicadas en estos
paises, son los lugares de mayor explotacion, discriminacién y marginalidad; lo
que implica una limitacién en el acceso a una vida digna (educacién, seguridad,
salud, alimentacion). Por lo tanto, se requiere acudir a las politicas “sociales”
como la inclusion, en la cual se establece ciertos criterios frente a los cuales esta
poblacion mayoritaria se fragmenta. A saber, a mayor inclusién, mayor exclusion.
Ser mujer, migrante, pobre, con “discapacidad”, homosexual, es todo en uno,
es una forma de incluir a quienes en términos de “desarrollo” tienen mayor
vulnerabilidad. Pero entonces, todas estas diferencias se convierten en una sola
que se diferencia de otras tantas dejando fuera de la inclusion a la mayoria.
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En el capitalismo la “discapacidad” claramente, es uno de los grupos
sociales que en términos de desarrollo es mas vulnerable, es decir, responden a
las caracteristicas para ser objeto de inclusion.

En términos “concretos”, cambiar de lugar a la hora de hablar
de discapacidad implica cambiar de lugar ontoldgico, es decir hablar de la
discapacidad en términos de un sentido de vida a favor de la existencia misma,
y no de la muerte. Eso implica volver a nombrarla, de construirla y proponer una
nueva forma de enunciacion.

Entonces, cambiar de fundamento ontolégico en la “discapacidad”,
desde la inmanencia, es romper con una ontologia de la trascendencia, es
romper con la figura teleoldgica del paradigma judeo - cristiano y moderno. Es
de-construir, construir y re-construir un mundo permeado por las maneras de
concebirlo.

Pensar el mundo en términos de inmanencia permite, por lo tanto,
romper con las dicotomias trascendentes modernas, como inclusién en
oposicién a exclusién, para que vuelvan a ser una sola, en la que se desarrollan
las relaciones humanas y sociales, incluso las relaciones con la naturaleza. Al
no haber carencia, no hay un modelo perfecto con el que compararse; cada
ser es tan perfecto como puede serlo, porque es un modo de la naturaleza y la
naturaleza es Dios, que es la perfeccion. No hay voluntad ni divinidad, hay la
naturaleza siendo en un gerundio constante, en donde pensarnos entre seres
humanos y sociedades, implica replantear, incluso, instituciones como el Estado.

Tenemos un mundo dafado al cual quieren incorporar a las y los que
consideran “mas dafiados”, pero el objetivo no es incorporar a esa masa violenta,
sino volver a construir un mundo mas adecuado a la vida.

Porque “la discapacidad con dignidad” no sea una utopia sino un
ejercicio cotidiano de una existencia con sentido hacia la vida.
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DE LA INCERTIDUMBRE AL RECONOCIMIENTO Y LA
ACEPTACION. SENTIR DESDE LA MATERNIDAD EN
TRASTORNOS DEL ESPECTRO AUTISTA (TEA), SINDROME
DE ASPERGER Y TDAH

Maria Pilar Diaz Roa '

i

“Solo se ve bien con el corazén, lo esencial es invisible a los 0jos’
Antoine de Saint Exupéry
Introduccion

Este capitulo esta dedicado a relatar la experiencia de la maternidad
con mi hija de 12 afios, Danna Valentina, quien presenta Asperger, un trastorno
del espectro autista (TEA), combinado con un trastorno de déficit de atencién
e hiperactividad (TDAH)- este trastorno no la define a ella, es una persona,
una persona que me ha permitido conocer y reconocer la diversidad humana-;
conocer este diagndstico, me llevo a indagar sobre lo que era esto del Asperger,
y los Trastornos del espectro autista (TEA), no tenia ni idea de este concepto,
aparecio en mi vida de un momento a otro cuando fui observando a mi hija e
identificando comportamientos que no eran comunes a los demas nifios; en el
relato se vislumbran dos lugares de enunciacion uno, desde mi maternidad y otro
desde mi profesidon como trabajadora social, por lo mismo, en algunos apartes
habra un lenguaje coloquial y en otros, un lenguaje un poco mas técnico. Desde
estos dos lugares de enunciacion queda plasmada la experiencia vivida en la
cotidianidad con mi hija.

El capitulo se estructura en tres partes: una primera parte que lleva por
titulo: Experiencia en la maternidad. Un sentir mas alla de conceptos y teorias.
Esta centrado en relatar la experiencia vivida en mi maternidad desde el sentir
mismo como mama de una hija con TEAy TDAH, en medio de la confluencia de
pensamientos, conceptos, sentimientos, emociones y miradas espirituales; de
este modo me acerqué un poco mas a la comprension de la multidimensionalidad
que habita en mi, en lo humano de lo humano, esto tomando los postulados

1 Trabajadora Social de la Universidad Colegio Mayor de Cundinamarca. Magister en Ges-
tién y direccién de proyectos de la Universidad Benito Juarez. Especialista en epistemologias del Sur
de CLACSO. Especialista en Promocién en salud y desarrollo humano de la Universidad Colegio
Mayor de Cundinamarca. Docente investigadora en la Universidad Colegio Mayor de Cundinamarca.
Hace parte del Grupo de Investigacion Hermeneusis: Estudios sobre diversidad cultural y desarrollo.
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que plantea Morin en su teoria del pensamiento complejo; desde luego,
imposible dejar de lado la relacién con lo social y cultural que hace parte de la
misma cotidianidad donde se suman las miradas expectantes, las preguntas,
las criticas, las censuras, el rechazo, las posibles maneras de manejo dadas
por quienes consideran los comportamientos de una persona con TEA y con
TDAH, como una forma de mal crianza y en fin, todas las formas de critica que
existen cuando se desconoce por gran parte de la sociedad estos trastornos
que generan estigma y exclusion. La segunda parte lleva por titulo ;Cémo se
definen el TEA, el sindrome de Asperger y TDAH? Aqui, se sitian de manera
muy sucinta algunos conceptos de autismo, Trastorno del espectro autista
(TEA), del sindrome de Asperger como un trastorno del espectro autista (TEA),
del TDAH, que desde la mirada clinica permiten hacer un acercamiento a estos
trastornos, pero también de los que me distancio, porque a partir de ellos ha
surgido el encasillamiento y estigma por parte de la sociedad hacia las personas
que presentan estos trastornos; finalmente la tercera parte se titula: Reflexiones
finales. Donde se plasmaron algunas reflexiones que surgieron del desarrollo del
documento en mi sentir como madre de Danna.

1. Experiencia en la maternidad. Un sentir mas alla de conceptos y
teorias explicativas

Quise acercarme un poco por el camino de la auto etnografia, por lo
que me ubico desde unas de las referencias tomadas por Blanco (2012). quien,
desde una perspectiva epistemologica, cita a (Franco Ferraroti, [1983] 1988)
quien “sostiene que una vida individual puede dar cuenta de los contextos en los
que vive la persona en cuestion, asi como de las épocas historicas que recorre
a lo largo de su existencia. (P.170). 2 En coherencia con este planteamiento, mi
relato da cuenta de la cotidianidad vivida con mi hija, en medio de diferentes
contextos que nos han atravesado frente a la presencia de estos trastornos en
nuestra vida.

En esta misma via y también citada por Blanco (2012) hace referencia
a planteamientos de Ellis, y Bochner. (1996), fundadores y activos promotores
del género de la auto etnografia, la consideraron como uno de los caminos por

2 Referencia que surge del Taller realizado en Tercera Investigacion Andlisis Critica “Ex-
plorarnos e Investigarnos: Autobiografias, Autoetnografia y Autietnografias”. Realizado del 15 de
septiembre al 13 de octubre de 2023. Este Taller fue impartido por la Profesora Andrea Gémez.
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excelencia para “entender el significado de lo que la gente piensa, siente y hace”.
(p.172)

Este relato surge desde mi sentir con mi hija de 12 afios de edad, quien
segun diagndstico psiquiatrico presenta un trastorno del espectro autista TEA,
catalogado como Sindrome de Asperger, que también puede estar combinado
con un trastorno de déficit de atencidn/hiperactividad (TDAH). Estos diagnosticos
no hacen a mi hija, ella es una persona, una persona con una vida propia que
piensa, siente y hace y es parte de esta humanidad. Mi sentir se ubica desde dos
lugares de enunciacion uno, desde mi misma maternidad en la experiencia con
mi hija con TEA y TDAH y otro desde mi profesion como trabajadora social, por
lo mismo, en algunos apartes se encontrara un lenguaje totalmente coloquial,
matizado por sentimientos y emociones propios de mi sentir, y en otros, un
lenguaje un poco mas técnico, con elementos de corte tedrico propios de mi
profesion.

Resulta de gran significado dar a conocer algunos elementos histoéricos
para ubicarlos dentro de este relato, cuando me enteré de mi tercer embarazo
después de haber asumido la maternidad de dos hijos hombres, con una
distancia temporal de edad amplia entre cada uno de ellos, un tercer embarazo
con un tiempo de distancia de 15 afios, generé en mi distintos sentimientos y
emociones. En febrero de 2011, me sorprendio la noticia de un nuevo embarazo,
noticia que me llené de inmensa felicidad, era mi deseo que en este embarazo
se estuviera gestando la vida de una nifia, mi sentir como madre desde el inicio
de la gestacion fue siempre esa...es una nifia. Sentia una conexiéon muy fuerte
con mi bebé que venia en camino, a los 6 meses de embarazo, mediante una
ecografia se confirmé que era una nifa, desde luego mi alegria fue ain mayor,
se cumplia mi gran anhelo, tener una hija mujer.

Danna naci6 el 04 de noviembre de 2011 a las 8:55 a.m. en la Clinica
Nicolas de Federman, en la ciudad de Bogota, tan pronto la recibi en mis brazos,
la alegria fue inmensa y muchas emociones surgieron, fue ver en su carita la
ternura y al mismo tiempo la fragilidad de esa bebé, desde sus primeros meses
vi en ella comportamientos diferentes, sin embargo, no quise darles importancia,
solo me dedique a amarla y a regocijarme con la presencia de ella en mi vida.

Asumir la maternidad, es una responsabilidad y compromiso de gran
magnitud, de alli los dilemas y las incertidumbres que surgen cuando de asumir
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la maternidad se trata, desde mi sentir, tenemos el potencial para ser madres,
pero no venimos preparadas para ello, ni mucho menos cuando se hace presente
una diversidad que no se espera, sin embargo, se encuentran caminos para
aprender a ser conscientes los procesos maternos y asumirlos con decision;
en mi caso, luego de la crianza de mis dos anteriores hijos y de transitar por
diferentes caminos, fui encontrando el verdadero sentido y significado de la
maternidad y desde luego con la crianza de mi hija, ain mucho mas; cuando
empecé a observar en ella desde muy pequena, comportamientos fuera de
lo que a nivel social es llamado como “normal”’, comportamientos tales como,
demora en ciertos procesos propios de su desarrollo, demora en gatear, en
caminar, en el pronunciamiento de palabras, en el control de esfinteres y en
conductas emocionales inusuales extremas que socialmente son reprochadas
y censuradas.

Los comportamientos que con mayor frecuencia presenté Danna en su
etapa infantil, entre los dos y cinco afios de edad, fueron los aleteos frecuentes
con sus brazos cuando se emocionaba mucho, momentos de emocionalidad
profunda expresados mediante el llanto a gritos de manera repentina y un fuerte
mal genio, estas expresiones eran representados con tiradas al piso, movimientos
bruscos, que eran dificiles de controlar y mas, si me encontraba en un espacio
publico con ella, la gente del comun llama a estas expresiones “pataletas” que,
en algunos casos son juzgadas como una mala crianza. Cuando se presentaban
este tipo de episodios, las miradas de la gente no cesaban, la imprudencia
salia abiertamente mediante comentarios un poco ofensivos, desde su mismo
desconocimiento, percibia ademas, un cierto matiz de juzgamiento, en algunos
casos, cuando esta situacion se presentaban y estaba en compania de alguna de
mis hermanas, surgian comentarios como: “Usted la tiene muy malcriada, eso
toca andarle duro, o si no se le va a salir de las manos”, desde luego este tipo de
comentarios causaban en mi enojo, frustraciéon y hasta pena. No entendia que
pasaba con Dannita cuando asume este tipo de comportamientos, solo sabia
que ella los presentaba, pero sin saber qué era lo que en realidad pasaba en su
proceso de desarrollo.

Por su parte, Dannita también presentaba otros comportamientos que
me llamaban la atencion, le gustaba mucho armar rompecabezas, jugar con
el lego por largos periodos de tiempo, rayar cuadernos, ir al parque, jugar con
arena, tierra, barro, ensuciarse las manos, coleccionar piedritas y palitos. Desde



DISCAPACIDAD, CRITICA ACADEMICA Y NARRATIVIDAD DE LAS ESTRUCTURAS DEL SENTIR

muy pequefia se interesd bastante por el cuento de “Las siete cabritas y lobo”,
posteriormente, también se interesé por el cuento de “Los tres cerditos y el lobo”,
le gustaba muchisimo que le contara estos dos cuentos de diferente manera, y
cambiarles la trama y el final. Siempre se ha interesado por la lectura de cuentos,
aunque aun no logra leer ella misma, todas las noches me pide que le lea un
cuento, actividad que disfruta muchisimo y que en muchas ocasiones la saca de
estados de tristeza y enojo. Presenta ademas un alto interés por los cuentos de
hadas.

De su comportamiento en su etapa escolar

Con el propdsito de que mi hija tuviera una interaccién con otros nifios,
decidimos que iniciara su proceso escolar a los dos afos de edad, de pronto
pudo ser un error haber matriculado a la nifia a una edad tan temprana, y digo
error, porque la metodologia del Colegio, era tan conductual que no me percaté
de ello en su momento, yo pensaba que estaba haciendo lo correcto porque de
inicio mi interés no era que ella -en tan temprana edad-, empezara aprender
letras y nUmeros, sino mas bien, que se relacionara con otros nifios de su edad,
sin embargo, la metodologia del Colegio tenia mayor énfasis en el aprendizaje
intelectual; por naturaleza la interaccion con otros nifios estuvo presente, sin
embargo, este no era el principal propdsito, existia un énfasis muy marcado en
transmitir a los nifios mucha informacién, y para el caso de mi hija, no era muy
satisfactorio. Encontraba en la nifia cierta apatia en la realizacion de las tareas,
eran demasiadas, llenabamos cuadernos completos con estas tareas. La llegada
de la nifa todos los dias en la mafiana al Colegio era poco satisfactoria, no
se veia en ella una carita alegre o de motivacion, fueron pocos los momentos
en que expreso algo de interés. La metodoldgica implementada en el Colegio,
me mostré que Danna no se sentia feliz, no fue una metodologia acogedora ni
de motivacion. Empecé hacer la busqueda de un jardin infantil que manejara
una pedagogia mas acorde con el desarrollo de mi hija, por fortuna encontré
un jardin que cumplia con las expectativas esperadas y que ofrecia un proceso
pedagdgico acorde a su propio ritmo.

Asi fue como de los 3 a los 5 afios de edad, es decir durante tres afos,
la nifia estuvo en un Jardin Infantil que manejaba la pedagogia de Reggio Emilia,
pedagogia que es considerada segun Camino (2018):
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“Como un método ejemplar debido a que busca crear y facilitar
condiciones favorables para el aprendizaje motivando al nifio a construir
sus pensamientos por todos los lenguajes expresivos, comunicativos
y cognitivos...existe una escucha respetuosa, cuidadosa, sensible en
solidaridad con las estrategias y las formas de pensar de los nifios”. (p.
6)

Este fue un espacio de gran significado para la nifia y para mi, alli,
las docentes hacian una observaciéon permanente a los nifixs, fue alli, mediante
estas observaciones y a la permanente comunicacion que tenian ellas conmigo,
me aproximé a resolver las dudas que iban surgiendo en torno al “atipico”
comportamiento de la nifia. Al mes de haber ingresado al jardin, la directora y
docentes me manifestaron la preocupacion frente a su bajo nivel de atencion,
su dispersion y la falta de seguimiento de instrucciones dadas; no lograban
mantener su concentracion en las actividades que desarrollaban y se aislaba
del juego con otrxs nifios, se levantaba frecuentemente de su espacio de clase
y se iba a dar vueltas por todo el jardin, se molestaba con frecuencia. Ademas,
se suponia que como ya habia estado en un proceso escolarizado antes, debia
tener ciertas bases, sin embargo, la nifia al parecer no habia logrado aprendizajes
significativos. Durante el tiempo que Danna estuvo en este jardin se identificaron
debilidades y fortalezas en su desarrollo, por una parte, ella tenia muchas ganas
de aprender, sin embargo, se le dificultaba por su dispersion y la explosién
desmedida de sus emociones; aqui también se logré identificar la debilidad
que mostraba en cuanto a su motricidad fina y gruesa, dos indicios bastante
significativos que me aproximaban a mayores incognitas e incertidumbres.

El manejo que le dieron a Dannita en este Jardin fue muy integrador,
el modelo pedagdgico de Reggio Emilia implementado alli, permitié que mi hija
alcanzara a regular el manejo de emociones por momentos, como también, la
socializacion y el inicio de un trabajo puntual en motricidad fina y gruesa mediante
las actividades que en el jardin desarrollaban. Durante los tres afios que estuvo
alli, a mi hija la sentia feliz y motivada, desde luego, sin dejar de lado esos
episodios propios de su neurodiversidad que presentaba y que en ese momento
yO nO conocia con precision.

Identificar los diferentes comportamientos en mi hija, generé en
mi mucha incertidumbre, pues empezaron a surgir preguntas a las que no
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les encontraba respuesta en su momento, lo cierto era que mi hija tenia un
comportamiento atipico que se salia del encuadre de lo “normal”, darme cuenta
de ello, me llevé a confrontaciones internas conmigo misma, no lograba entender
en esos momentos qué pasaba con mi hija, ademas, llegué a pensar en las
causas de este comportamiento y a pararme un poco desde la culpabilidad. Lo
primero que pensé fue: ;qué hice mal?, esto, resultado de mi propio proceso de
crianza permeado por patrones culturales machistas, en medio de un matriarcado
con trasfondos patriarcales muy fuertes, ademas de combinarse también, por la
presion social ejercida por mi familia extensa, ® por amigos y conocidos, en si,
por ese medio social, aquellos con quienes interactio de manera permanente y
que llegan a juzgar y censurar constantemente.

Teniendo en cuenta que el jardin donde estuvo la nifia hasta los 6 afios
de edad, terminaba su periodo preescolar en el nivel de kinder, fue necesario
buscar otro lugar para que continuara con su proceso. Queria un colegio donde
no presionaran académicamente a mi hija; después de una ardua busqueda y por
medio de la referencia de una amiga y companiera de trabajo, llegue ala Fundacion
Inti Huasi Casa del Sol, Fundacion donde manejan Educacion no formal, con
una base de cooperativismo, implementan la pedagogia Waldorf, “La pedagogia
Waldorf busca el desarrollo de cada nifio en un ambiente libre y cooperativo, sin
examenes y con un fuerte apoyo en el arte y los trabajos manuales”. (intihuasi.
org). Esta pedagogia de entrada me parecié muy interesante. Llevé a la nifa a
conocer el espacio, el cual, resulté de agrado para nosotras y alli la matriculé.

Este espacio escolar ofreci6 a Danna diferentes experiencias tanto
positivas como negativas, que aportaron a su desarrollo, sin embargo, aunque
Ixs maestras que alli se desempefaban daban bastante de si para acoger a
todos los nifios y aplicar la filosofia de la pedagogia Waldorf, ya que estaban en
permanente preparacion, se presentaban situaciones de poco manejo en algunxs
maestrxs frente a la diversidad de mi hija Durante el tiempo que la nifia estuvo en
jardin de infancia, el trato y el manejo frente a las alteraciones que presentaba
ella, fue de comprension, apoyo y manejo. Sin embargo, cuando la nifia paso a
la etapa de talleres, (que en términos de la educacién formal es la etapa de la
educacion basica primaria) la situacion con el manejo del comportamiento de la
nifa fue diferente; resulta pertinente relatar aqui, uno de los episodios ocurrido

3 Familia extensa: Aquellos familiares diferentes a la mama, el papa y hermanos de la nifia,
como abuelxs, tixs, primos, entre otros.
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iniciando esta etapa, no sin antes aclarar que a la nifia siempre le ha gustado
hacer combinaciones o revueltos con su comida, esto es para ella como una
terapia, -por lo menos asi lo veo yo ahora-, después de hacer las combinaciones
con los alimentos, ella se come todo y lo disfruta; Un dia mi hija llegd a la casa
con pequefos hematomas en los brazos, yo le pregunté qué habia pasado, y por
qué tenia lastimados sus bracitos y ella me dijo con tristeza que una maestra la
habia cogido muy fuerte y le hizo eso, le pedi que me explicara, me conté que
las maestras botaron su comida y que ella se enojé muchisimo y que por eso
la maestra le hizo eso, no me dio mas detalles por la misma forma como ella se
comunicaba en esos momentos, surgié en mi rabia, tristeza y profundo malestar.

Al dia siguiente fui a la Fundacién a averiguar lo sucedido. Como mi hija
almorzaba en la fundacion, en esa oportunidad le sirvieron espaguetis con otros
acompanamientos, también tenia sopa; las maestras me relataron lo sucedido:
“la nifa cuando le sirvieron el almuerzo, tomé la sopa y derramé parte de ella
dentro de los espaguetis para revolverlos y luego comérselos”. Desde luego
para ellas fue un comportamiento de mala educacién y ese comportamiento se
salia de los estereotipos existentes, por lo tanto, lo primero que hizo una de las
maestras, fue coger el plato y botar los espaguetis en la caneca de la basura,
claro, en ese momento mi hija entré en crisis total, segun me describieron ellas
la nifia lloraba a gritos y agredié fisicamente a las maestras, ellas en lugar de
permitirle que le pasara su alteracion, hicieron todo lo contrario, la directora de
la Fundacion la agarré con fuerza, inmovilizando con los brazos y las manos de
ella, los brazos y manos de la nifia, sin permitirle moverse, ella se ponia mas
brava, y fue ahi cuando le hizo los hematomas en sus brazos, luego la maestra
de terapia ocupacional al percatarse de la situacién se hizo cargo de la nifa, la
llevd de manera amorosa al salon de ella y logré calmarla.

Esta situacion me indigné mucho, le reclamé a la directora y ella me
comentd que tenia un hijo con autismo profundo y que de esa manera ella lo
neutralizaba cuando él se alteraba, en ese momento aun yo no tenia ningun
diagndstico de la nifia. Le dije a la directora que esa era una manera demasiado
agresiva y violenta para el manejo de esas situaciones, luego de ofrecer sus
disculpas, me dijo que respetaba mi decision en caso de querer cambiar a la
nifa para otro espacio de formacion, sin embargo, en la tarde tuve conversacion
con mi familia y con la nifia, donde ella me manifesté que habian maestrxs que
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la trataban bien y que ella queria quedarse en esa escuela, por lo que decidimos
dejarla alli.

Mi hija continud el proceso académico, donde aprendia algunas cosas,
pero en su proceso lecto escritor no avanzaba, mi preocupacion crecia, sin
embargo se daba alli algo de socializaciéon con sus compaferos de manera muy
limitada, ella no lograba integrarse mucho con los otrxs nifixs , Danna era muy
conocida en el Colegio por sus particular comportamiento, algunos intentaron
apoyarla, pero de verdad, era algo realmente complejo, la persona que mas
comprendia a Danna era la terapeuta ocupacional con quien construyeron una
relaciéon de confianza y carifo; algunos de Ixs maestxs tuvieron un acercamiento
empatico y comprensivo con Danna, pero, en el caso de los comparieros de sus
misma edad, era muy complicado, ellxs no la entendian y ella se sentia muy mal
por eso, llegaba a la casa diciendo que sus compafieros no querian jugar con
ella y que la dejaban a un lado, eso la entristece bastante.

Llegé la pandemia y la situacion en este nivel académico no avanzaba
mucho, la virtualidad, no fue nada buena en el desarrollo de la nifia, pero si
fue un periodo en el que logré entender mucho mas a mi hija y apoyarla en su
proceso, estuve atenta con ella en las sesiones de clase virtuales, las guias
que enviaban, aunque yo también me encontraba trabajando, tuve, que dividir
mi tiempo entre mi hija y mi trabajo, fue una época muy fuerte, vi con mas
conciencia los comportamientos de la nifa, en este momento ya tenia indicios
de lo que pasaba con ella.

En el afo 2022 la nifia vuelve a la Fundacion de manera presencial,
sus compafierxs habian crecido bastante y sus comportamientos estaban
proximos a la pubertad, mientras mi hija en su interior seguia pensando y
comportandose como una nifia de menor edad, este proceso fue algo fuerte para
ella, no encontraba manera de interactuar con sus compafierxs, se sentia con
mayor fuerza la exclusién y marginacion, ella me decia que alli nadie le prestaba
atencion y que se sentia triste, ademas de esto, las monitoras de las rutas en
el transporte que la recoge no eran empaticas con ella, por su comportamiento,
claro, nadie sabia lo que pasaba con la nifia, aunque yo le habia comentado a
Ixs maestrxs acerca del diagnéstico, me parece que no le dieron la importancia
que tenia y desde luego el trato para con ella, no era el mas calido que digamos.
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En vista de la situacion descrita, busqué otros espacios académicos
en distintas partes, en las redes sociales y un dia en Facebook, encontré un
Centro de educacion no formal llamado Impulssa, averigié todo acerca de esta
institucién y me parecié pertinente para la educacién de la nifa, esta es una
institucion donde estan en proceso de formacion nifixs y personas que presentan
alguna dificultad en su desarrollo cognitivo y comportamental, especialmente
aquellos que presentan autismo. De acuerdo con todas las orientaciones que
nos dio la directora de Impulssa, tomamos la decision de matricularla alli en
agosto de 2022, algo que me movié de manera muy significativa después de
haber ingresado a la nifa alli, una semana después llegd muy contenta de
su jornada escolar y yo le pregunté ;como te fue hoy? ella me respondié con
firmeza, jjMama, AQUI SI SABEN QUE YO EXISTO!! Uff, esto fue totalmente
estremecedor para mi, fue algo que me dejé ver la afectacion tan grande que
se presenta cuando las personas se sienten excluidas, fue algo tan real, tan
palpable en el comentario de mi hija, que quede atdnita.

Ahora siento a mi hija mas feliz, interactia con nifixs que presentan
diversidades, pero que logran tener un acercamiento real entre ellos, desde lo
que son ellxs, donde la exclusién parece no existir, a veces pienso que ellxs,
se sienten mas segurxs entre ellxs mismos y su confianza aumenta, ha sido un
espacio enriquecedor tanto para la nifia como para mi, he ido aprendiendo que
al ritmo de mi hija, ella va avanzando en su proceso de desarrollo, ya voy viendo
con mayor claridad, que ella es ella, es asi y no necesito que cumpla con ningun
patrén de los que impone la sociedad para que supuestamente, pueda encajar.
Asi como es ella, la acepto, la respeto y la orienté en lo que he ido conociendo y
desde mi mismo sentir y amor de mama.

El dilema en las Entidades Prestadoras de Salud (EPS)

El comportamiento atipico de mi hija me condujo a recurrir ala medicina,
por lo que empecé a solicitar citas médicas, a través de la Entidad promotora de
Salud (EPS) a la que me encuentro afiliada, para desde alli, buscar respuestas
a las preguntas que iban surgiendo, iniciar este proceso fue y ha sido todo un
dilema, ya que para lograr una cita con un especialista en el sistema de salud
colombiano requiere pasar por todo un proceso burocratico, primero tuve que
solicitar una cita con medicina pediatrica, este tipo de citas me las otorgaron por
edad en la que se encontraba la nifia, sin embargo, la asignacion de las citas
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oscilaban entre 10 y 15 dias. Inicialmente eran citas de control por el mismo
proceso de desarrollo en los que se encuentran los nifios a esa edad, en una
de las citas de control, le comente al doctor la situacidon que estaba observando
frente al comportamiento de la nifa, él le hizo unos ejercicios de rutina, de los que
hacen los pediatras en esas consultas para evaluar su area motriz y cognitiva,
esta evaluacion la hacen durante el tiempo de la consulta, es decir entre 10y 15
minutos; en varias de las consultas el doctor indicaba que al parecer el desarrollo
de la nifa estaba acorde con su edad, que cada nifix tenia su propio ritmo;
esto fue como a los tres afios de edad de la nifia, supuse como mama en ese
momento, que talvez yo estaba equivocada en mis observaciones.

Durante el periodo de infancia de los nifios, ellos deben ser
atendidos por consulta de crecimiento y desarrollo, alli también al evaluar a
mi hija aparentemente todo parecia estar bien, estas consultas son atendidas
generalmente por enfermerxs jefes y alli le hacian algunos actividades basicas
a la nifia con el propdsito de hacer la valoracién de su desarrollo, aunque, yo veia
que el comportamiento de la nifia era un poco diferente, Ixs enfermerxs decian
que ella estaba avanzando en su desarrollo y que también era el ritmo de ella.

Asi, continde llevando a mi hija a controles periddicos por pediatria,
hacia los cuatro afios de edad de la nifia, le dije al pediatra que yo francamente
veia que el desarrollo de la nifia tenia ciertas dificultades, ahi fue cuando logré
que el pediatra remitiera a la nifia a varias especialidades, entre ellas terapia
del lenguaje, terapia ocupacional, psicologia, neurologia, neuropsicologia,
psiquiatria entre otras, fue entonces, cuando inicié todo un proceso largo y
complejo, luego que el pediatra remitiera a las diferentes especialidades a mi
hija, fue necesario pedir las autorizaciones para cada una de ellas, tramite que
también llevé un periodo largo de tiempo.

Una vez logré las autorizaciones, el siguiente paso fue llamar para
que me asignaran las citas, para lo que también se requirié de un tiempo de
espera, aguardar durante largos minutos en las mismas llamadas, en algunos
casos imprecision en la informacion que ofrecen quienes atienden las llamadas
y cuando aparentemente se iba a concretar la cita, en varias oportunidades me
informaban que el especialista tenia la agenda llena y que por lo tanto debia
volver a comunicarme después. En definitiva, no ha sido nada sencillo lograr
la atencion médica por especialistas en la EPS a la que me encuentro afiliada.
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Se ha convertido en todo un dilema, en la realizacién de varias llamadas para
solicitar cita, en, idas y venidas a los diferentes espacios de atencién de la EPS,
en si, no se encuentra en la EPS una atencion calida, efectiva, empatica y real,
no hay una atencion a personas, sino a objetos que necesitan un servicio, esto es
parte de este mismo proceso de privatizacién y de jerarquizacion de las acciones
administrativas que impiden una atencién precisa y acorde con las necesidades
e intereses de las personas que requieren de este derecho a la salud.

Siguiendo con toda la travesia para que mi hija fuera atendida, las citas
mas cercanas, que tuvieron un menor grado de dificultad y que logré que nos
asignaran, fueron las citas con terapia del lenguaje y terapia ocupacional, las
citas con los otros especialistas fueron asignadas mucho tiempo después. Como
ya comenté, las primeras consultas por especialistas para mi hija fueron las de
terapia de lenguaje y terapia ocupacional, esto de acuerdo con la dificultad que
ella presentaba a nivel del lenguaje (dislexia y dislalia) y en la motricidad fina y
gruesa (bajo manejo en la realizacion de actividades motrices con las manos y
cierta grado de torpeza en los movimientos con todo su cuerpo), la experiencia
en estas terapias no fue nada satisfactoria, por el contrario generaron en mi
desconciertoy desconfianza; estas terapias fueron muy generales e impersonales.

Aqui, me gustaria comentar algunas de esas experiencias durante
las consultas en estas terapias, recuerdo por ejemplo las terapias del lenguaje
donde ingresaban grupos de varios personas de manera indiscriminada, adultos
mayores, adultos en general, y nifixs de diferentes edades, no habia ninguna
atenciéon de acuerdo con la dificultad que presentaban, parecia como si todos
tuvieran la mismas dificultades y todos necesitaran el mismo tratamiento, no
se encontraba en estas terapeutas un reconocimiento por la diversidad y la
diferencia que podia presentarse en estas personas; la terapeuta les colocaba
algunos ejercicios a cada uno sin prestar una atencion personalizada, parecia
que el proposito de la terapia no era tanto lograr una modificacion positiva en la
dificultad que a nivel del lenguaje presentaban, sino mas bien, atender al mayor
numero de pacientes en el menor tiempo posible, (es parte de lo que se hizo con
el sistema de salud en Colombia, con la ley 100 de 1993).

Esas terapias en mi hija no tuvieron ningun efecto; en cuanto a las
terapias ocupacionales, también fueron desconcertantes y cuestionables,
ingresaban varios nifixs. Recuerdo que, en una de las terapias, la terapeuta me
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preguntd “;cual era el motivo por el cual la nifia habia sido remitida a terapia
ocupacional?”. Le respondi que la nifia se paraba constantemente del pupitre en
el jardin o de su mesita de trabajo en casa cuando tenia que hacer tareas, que
eso le impedia centrar la atencion en sus tareas y que no lograba terminarlas por
si sola, ella muy segura dijo: “ah bueno, entonces en las terapias que se realicen
aqui, se hara lo necesario para corregir ese comportamiento de su hija”.

Lo que hizo la terapeuta en esa sesion fue colocarle un chaleco que
contenia un peso alto para la nifa, la sentd en una sillita con una mesa y le
asigno una tarea para que la realizara en un tiempo determinado, como la puerta
quedo entre abierta logre ver todo esto, claro, la nifia con este “terapia” empezo6
a molestarse, queria quitarse ese chaleco porque le incomodaba talvez por el
mismo peso, pero la terapeuta no se lo permitia, entonces yo entre y le pregunte
cual era el propdsito de ese ejercicio, porqué colocarle un chaleco con ese peso
y ella me respondio:

“se le coloca el chaleco con ese peso, precisamente para que
ella sienta que es muy pesado y el mismo peso la canse y ella no pueda
levantarse de su silla, sino que mas bien se vea “obligada” a quedarse
ahi sentada, asi sea que no logré hacer la tarea, pero el proposito es que
el peso del chaleco no la deje parar”.

Eso fue horroroso para mi, le dije a la terapeuta que como se les ocurria
hacer algo asi y ella muy tranquila me respondié: “asi son las terapias aqui para
que los nifios aprendan a comportarse”. Inmediatamente, saqué a mi nifia de ese
sitio, quedé totalmente desconcertada frente a un tipo de terapia tan agresiva y
conductual, ademas muy poco saludable. Ahi desisti de este tipo de terapias y
no la volvi a llevar, ademas teniendo en cuenta que yo aun no sabia exactamente
qué era lo que realmente pasaba con mi hija, que era lo que tenia ella, desde
luego no tenia ningun diagndstico.

Por su parte las consultas con psicologia también tuvieron su matiz
de distorsion y fueron poco confiables y satisfactorias, cuando explicaba a las
psicologas acerca del comportamiento de la nifia y en especial, de aquellos
episodios que se presentaban en espacios sociales como por ejemplo, las
mal llamadas “pataletas”, lo primero que me decian era que “ese tipo de
comportamientos estaba relacionado con la falta de pautas de crianza claras,
al parecer usted no le esta dando a su hija las pautas correctas para que ella
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se comporte de una manera adecuada en publico”. Esto fue verdaderamente
desconcertante para mi, pues ya habia sido madre de dos hijos mayores y los
comportamientos en ellos estaban acordes con unas pautas de crianza asertivas.

Asi mismo la atencion de las psicélogas con la nifia fue distante y poco
empatica, le hacian algunas preguntas, pero mi hija respondia de acuerdo con
el estado de animo en que se encontraba, en algunas ocasiones de manera
agresiva o no respondia, o respondia lo que no le preguntaban, o trataba de
extenderse en lo que narraba, pero muchas veces fuera de contexto y claro no le
lograban entenderla completamente, ademas el uso de palabras que se salian del
Iéxico popular, las confundia, mi hija desde que inici6 con el pronunciamiento de
algunas palabras y frases mas compuestas hacia los 4 afios de edad, ha hecho
uso de palabras estructuradas y de alguna manera sofisticadas, por ejemplo ella,
utiliza mucho la palabra “sujétame esto” o “sujétame para no caerme”, que en el
comun de la gente no se dice o habla.

En estas consultas se encontré por parte de las psicélogas un
reconocimiento de la nifia en su diferencia, no hubo un interés por parte de ellas
en cuestionarse por otra posibilidad frente al comportamiento de la nifia, todo
se redujo al tema de pautas de crianza y nada mas. En el fondo de mi corazén,
sentia una sensacion de tristeza, angustia y mayor preocupacioén, al no saber
con precision que podia estar pasando con mi hija, en este caso particular, las
consultas con psicologia, tampoco dieron respuesta a las preguntas que yo
tenia, continuaba con una gran incertidumbre, no lograba descifrar qué pasaba,
sin embargo, senti la necesidad de continuar con las consultas de psicologia,
pero con otros profesionales de esta area, en algun lugar y en algin momento,
tenia la esperanza de encontrar respuestas.

En cuanto a la consulta con la especialidad de neurologia, esta fue una
de las citas con un grado alto de dificultad para ser asignada, transcurrieron varios
meses para que nos la asignaran, cuando por fin el neurélogo nos atendié y le
comenté todo acerca de la nifa, él fue muy calido en su atencién, sin embargo,
no ampli6 mucho la informacion, dijo: “Es necesario hacerle examenes para
descartar cualquier patologia que pueda presentar a nivel cerebral’, y solicitd
ademas hacerle una resonancia magnética.

En ese momento la nifa tenia aproximadamente 5 afios de edad.
Hacer la resonancia no era una cuestion sencilla para una nifia como mi hija,
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se requeria de todo un proceso de preparaciéon para poder hacer el examen,
ademas de mantener una quietud total durante la realizacién del mismo; mi hija
nunca ha tenido un suefio profundo, su suefio ha sido muy suave y se despierta
facilmente, asi que la primera recomendacion que nos hicieron fue hacerle la
resonancia a la madrugada y no dejarla dormir en toda la noche.

Desde luego asi fue, no la deje dormir para que en el momento de la
resonancia ella se durmiera y se quedara muy quietecita, pero no fue asi, ella se
durmié antecitos de la resonancia, pero tan pronto sintié la maquina, ese lugar
frio y duro inmediatamente se despertd, empez6 a llorar y a alterarse muchisimo,
esa madrugada se hicieron tres intentos para hacer el examen, pero todo fue
en vano, no se logro la realizacion de la resonancia, las personas encargadas
de hacer el examen al principio se mostraron comprensivos, pero en los dos
ultimos intentos ya no tanto, mas bien mostraron una actitud de impaciencia y
finalmente, uno de ellos dijo: “toca que después lo vuelva a intentar dejando a
la nifia mas tiempo sin dormir y si no se logra asi, entonces es necesario que la
seden totalmente para que le puedan hacer la resonancia”.

Aqui surgid nuevamente otra sensacion de desconcierto en mi,
aumentaba aun mas mi incertidumbre y me aterraba la idea de tener que
sedar a la nifa para hacerle esa resonancia. Ahora sé, de acuerdo con lo que
he consultado y leido, que para diagnosticar un Asperger o un TDAH, no es
necesario hacer ningun tipo de resonancia, pero eso no lo sabia en ese momento.

Al afio siguiente, en mayo de 2017, la nifia presentd una gastroenteritis
y fue necesario llevarla por urgencias para ser atendida por pediatra, de acuerdo
con la situacion de salud que presentaba, la nifia quedd en hospitalizaciéon por
mas de tres dias, la fiebre no le bajaba y estaba bastante débil, mi angustia era
inmensa, llegué a pensar que este episodio de salud, podria estar relacionado
con algo cerebral, de acuerdo también con los comportamientos que presentaba
la nifia, entonces le comenté a la doctora que la estaba atendiendo sobre mi
preocupacion y también acerca de la resonancia magnética que estaba pendiente
por realizarle a mi hija, ella fue muy amable y me dijo, que intentaramos hacer
el examen ya que la nifia estaba muy decaida por la fiebre y el malestar que
presentaba, asi fue que la doctora solicité la realizacion del examen y se
procedio hacerlo, sin embargo, nuevamente la nifia se resistio al ser colocada
en la maquina.
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Se hicieron varios intentos, pero no fue posible, la doctora nos dijo:
“La nifna tiene una sensibilidad muy fuerte a la maquina y forzarla no es bueno
para ella”. Ahi le pregunté que, si seria necesario sedarla, esto de acuerdo con
la recomendacién dada por las personas que iban hacerle la resonancia antes,
ella con total firmeza afirmé: “No es necesario sedar a la nifia para hacer este
examen, mejor esperar a ver como va evolucionando”. Esta respuesta me dio
un poco de tranquilidad, por fin encontré a alguien del area médica con cierta
cordura y sensatez, un interés mas por el sentir de la nifia. Finalmente, nunca se
pudo realizar la resonancia magnética, porque ademas desisti completamente
de ese procedimiento.

En todo este proceso hasta aqui narrado, he visto desde mi propia
vivencia, como las dinamicas del sistema de salud en Colombia estan dispuestas
como un servicio, mas no como un derecho, en este sentido la vulneracion de
derechos en el area de salud se siente con mas fuerza cuando de la discapacidad
se trata.

Con las citas de psiquiatria no fue menos engorroso, por este lado
también tuve y he tenido que insistir e insistir para lograr esas consultas,
pero antes de llegar a una consulta de psiquiatria por parte de la EPS, tuve la
oportunidad de consultar a un psiquiatra que trabaja conmigo en la Universidad
donde me desempefio como docente.

Frente a toda la travesia por la EPS y no encontrar respuestas
alli, fui consolidando informaciéon que surgia en dos vias, por un lado, de las
observaciones del comportamiento de mi hija, y por otro lado, de averiguaciones
mediante lecturas e indagaciones a quienes podian responder las preguntas
que aparecian resultado del comportamiento atipico de la nifia; poco a poco fue
llegando informacion que me llevé por el camino de los trastornos del espectro
autista (TEA), especificamente el Asperger. Aqui quiero hacer alusion a un evento
vivido con mi hija a la edad aproximada de sus 7 aios y que me hizo movilizarme
de manera mas contundente frente al comportamiento de ella.

Un dia luego de llegar de mi trabajo, la saludé amorosamente, como
era habitual todos los dias, ella frecuentemente se mostraba algo apatica
y no prestaba mayor atencion a la llegada de alguien, ese dia mostré ese
comportamiento conmigo, yo poco a poco me acercaba, pero me confundia
su actitud, talvez ese dia le llamé la atencién y de pronto hubo algo, no sé



DISCAPACIDAD, CRITICA ACADEMICA Y NARRATIVIDAD DE LAS ESTRUCTURAS DEL SENTIR

exactamente que pudo ser, y ella de repente empez6 alterarse de una manera
demasiado fuerte, utilizando palabras soeces y muy ofensivas hacia mi, con tan
solo 7 afios de edad.

Era muy confuso para mi escucharla, diciendo lo que me decia, ademas,
era la primera vez que se comportaba de una manera tan “grosera” conmigo;
me senti totalmente confundida, aturdida y mas desconcertada que nunca,
no sabia exactamente qué pasaba con mi hija, pero intuia de acuerdo a esos
comportamientos, que algo fuera de lo “normal” pasaba con ella, yo le hablaba
y trataba de calmarla, pero nada resultaba, no sabia cémo darle manejo a una
situacion de esas caracteristicas, fluyeron en mi, sentimientos de tristeza, enojo
e impotencia, donde alcancé a sentir que no entendia a mi hija y a preguntarme
¢, qué he hecho mal en la crianza de ella?.

Entonces, llegué a pensar en ese momento, que su comportamiento
podria estar relacionado con el tema de pautas de crianza, como lo habian
indicado las psicélogas que la habia atendido anteriormente, presa de estos
pensamientos llegue al punto de regafarla por su comportamiento, sin lograr
ningun resultado positivo. Fue en este evento tan contundente para mi y para
mi hija, que me dije, debo profundizar mucho mas en lo que pasa con la nifa y
buscar salidas que me permitan encontrar respuesta a mis preguntas y manejo a
esta situacion. Durante este tiempo, el profesor Gilberto Betancourt, compariero
y amigo de la Universidad, quien tiene un hermano con Autismo, me explico
acerca de este trastorno y me motivo a profundizar mas sobre el comportamiento
de mi hija y a consultar al profesor Posada. Gracias a él, al profesor Gilberto,
conoci con mayor profundidad sobre autismo.

Consulté de manera informal al Doctor José Abelardo Posada, en
mayo de 2019 en la Universidad y luego de contarle puntualmente el evento
sucedido, ademas de todas mis inquietudes e incertidumbres frente al atipico
comportamiento de mi hija, él me escuché atentamente y de manera clara me
dijo: “lo que tu hija presenta es Asperger”.

Quedé totalmente desconcertada, no sabia qué era eso, de primer
momento no entendi nada; desde luego surgieron en mi sentimientos de
angustia, tristeza y enojo, él prosiguié y me explico:
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“el comportamiento de la nifia obedece a un Trastorno del espectro
autista (TEA), que de acuerdo con las particularidades propias del
comportamiento de ella, se ubica como un Asperger, es un trastorno,
no es considerado como una enfermedad, es una diversidad neurolégica
que se debe aprender a manejar y por ser un trastorno dentro de este
espectro, no se da de la misma manera en quienes son diagnosticados
por esta condicion, por el contrario, hay caracteristicas y comportamientos
diferentes en cada uno de ellos”.

Luego pasé a explicarme algunos aspectos de esta diversidad y a
orientarme para que fuera profundizando en el tema. Este primer acercamiento
a un diagnéstico dado por el Doctor Posada frente al comportamiento de mi
hija, dejé en mi cierta angustia, nuevas preguntas surgieron. Sin embargo, y por
fortuna para mi, empezaba a encontrar respuesta a esas preguntas iniciales que
no habia logrado responder. Como lo mencione en la introduccion, no tenia ni
idea de este concepto, no sabia que era eso del Asperger y tampoco de nada
relacionado con los trastornos del espectro autista TEA. Ellos aparecieron en mi
vida de un momento a otro, luego de esta consulta informal, con el psiquiatra
compafiero de trabajo, fue alli donde encontré una de las respuestas que
necesitaba, respuesta que no logré encontrar en esas consultas con especialistas
de la EPS.

Una vez tuve ese primer acercamiento a esto del TEA, especificamente
al Asperger, empecé a profundizar en el tema, ademas de hacer las consultas
médicas pertinentes, inicialmente en la EPS a la que me encuentro afiliada,
pero también en otra instituciones particulares que me dieran una alternativas
de manejo para este sindrome de Asperger, fue asi como de acuerdo con las
indagaciones que hice; luego el papa de Danna logré una consulta con un médico
que presentaba Asperger y que trabajaba en el Hospital Centro Oriente. Alli, el
médico le hizo a la nifa varias preguntas y observé su comportamiento, este
médico de acuerdo con su propia experiencia, también manifesté que Danna
presenta el sindrome de Asperger, en esta consulta el doctor sugirié llevar a
Danna a la Fundacién Avante, organizacion especialista en el TEA y Asperger,
con el propésito de realizar a la nifia, unas pruebas que podrian confirmar la
existencia de este sindrome en ella.
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Para seguir precisando esta informacién y lograr un apoyo médico,
se solicitd la cita en esta fundacion, quien atendié a Danna en la consulta fue el
doctor Andrés Parra, Psicélogo y experto en el diagnostico, evaluacion, disefio,
intervencién e implementacion de programas para personas con Trastorno del
Espectro Autista, y otros trastornos del neurodesarrollo, quien ademas es director
del Programa para Jévenes y Adultos con Sindrome de Asperger. Este doctor le
realizé a la nifa las pruebas correspondientes y tomo un fragmento de uno de
los informes de la Fundacion IntiHuasi; de la maestra Maria Patricia Clavijo en
noviembre de 2019 donde estaba estudiando la nifia, que decia:

“Inicialmente se resistia a seguir las minimas normas de
convivencia y cuando le ponia limites, reaccionaba, saliendo del sal6n
y refugiandose en la zona verde de la institucion. A través del dialogo la
persuadir para que regresara y terminara la tarea que le habia asignado.
Con el tiempo fue cediendo, mostrando interés por el aprendizaje y
participando en los juegos colectivos que le proponia”.

El doctor Andrés Parra de acuerdo con las evaluaciones hechas a la
nifia en julio de 2021, plante6 en su diagnostico:

“Se observan dificultades principalmente en las areas de
comunicacioén, de interaccién social y flexibilidad que afectan las relaciones
con su familia y amigos. Los criterios en la prueba ADI-R y ADOS 2
permiten identificar que Danna Valentina, comparte dichas caracteristicas
con personas con Trastorno del Espectro Autista. Cumple con los criterios
del DSM V en cuanto al Trastorno del Espectro Autista (Tipo1). Sindrome
de Asperger en el CIE 10”. *

Con este diagnéstico dado, aunque ya me confirmaba lo que presentaba
mi hija, mi sentir era confuso y con muchos sentimientos encontrados. Fue
necesario continuar con todo el proceso en la EPS. Fue muy demorado, pero
finalmente en consultas y evaluaciones de psiquiatria y neuropsicologia de la
Clinica Retornar, el 21 de enero de 2022, luego de otras pruebas realizadas alli,
también se confirma el diagnéstico hecho por el doctor Andrés Parra, en esta
oportunidad la psiquiatra que atendio a la nifia emite en su informe:

4 Informe de Evaluacion diagnéstica. Andrés parra Forero. Fundacién Avante
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“Presenta un trastorno de Espectro Autista (TEA) tipo
Sindrome de Asperger. Funcionamiento cognitivo variable, lo que
conlleva a debilidades en su desenvolvimiento académico (adquisicion
de conocimientos basicos). Ademas, mediante el checklist del DSM-1V,
acerca del TDAH, permite dar cuenta que son multiples y frecuentes los
rasgos caracteristicos de dicho trastorno en Danna”. ®

Definitivamente fue todo un dilema llegar a confirmar el diagndéstico,
pasar por todo un proceso burocratico y lleno de trabas, hizo mas complejo
entender lo que pasaba con mi hija, finalmente encontré respuestas a mis
preguntas. Sin embargo, continud en el proceso de profundizar mas en el tema.

2, ¢ Coémo se definen el TEA, el sindrome de Asperger y TDAH?

En este apartado, se sitlan de manera muy sucinta conceptos de
autismo, trastorno del espectro autista (TEA), Sindrome de Asperger, trastorno
del déficit de atencion e hiperactividad (TDAH), que desde la mirada clinica hacen
un acercamiento a su explicacion, pero de los que me distancio, por la forma
misma, como se han configurado desde el modelo médico — rehabilitatorio. El
propoésito de este apartado, es por una parte ubicar al lector y por otra, mas critica,
mostrar mi distanciamiento como resultado de las practicas de implementacion
de este modelo, que llevan al encasillamiento, estigma y exclusion por parte de
la sociedad hacia las personas que presentan estos trastornos.

Autismo

Resulta pertinente comenzar por la definicion de lo que es el autismo,
planteada por Alonso, C.et al (2005).

“El autismo es una discapacidad, un trastorno
generalizado del desarrollo cerebral, que produce un
comportamiento anémalo en el cual los nifios afectados se
muestran indiferentes, ausentes, con dificultad para formar
lazos emocionales con otras personas. Los nifios con autismo
tienen tres caracteristicas comunes, tres discapacidades de
la vida social, lo que se ha llamado la triada de aspectos
afectados: Dificultades con la comunicacion, verbal y no
verbal. Dificultades con la interaccion social. Dificultad con la

5 Informe de Evaluacién Neuropsicolégica. Clinica Retornar SAS
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imaginacion y el lenguaje interno, que resultan en intereses y
comportamientos repetitivos y restringidos”. (p. 28).

Esta definicidn, presenta algunos términos que pueden generar tension
y en cierta medida, exclusién social, tomé solo uno de los términos usados como
para dar un ejemplo “comportamiento anémalo”. Este término estaria por la ruta
de aquello que esta fuera de lo que médica, social y culturalmente se espera, por
lo que no es visto con buenos 0jos, porque se sale de las expectativas presentes
en los esquemas y estructuras sociales y culturales ya preestablecidas, es decir,
se sale para el resto de la sociedad. Pero entonces, ¢Quién piensa en cual es
el sentir de la persona que lo presenta o de quien asume su crianza, cuando se
considera como algo fuera de lo normal, como algo que no esta bien visto por
los demas?, acaso, ¢, Tendrian todas las personas que comportarse de la misma
manera, de acuerdo con esos patrones preestablecidos cultural y socialmente,
para no salirse de lo “normal”? Se podria decir entonces, que gran parte de
la sociedad no estd aun preparada para reconocer la diversidad humana y la
diversidad existente en las personas mismas, se tendra entonces, que hacer un
proceso de desaprender ciertos patrones sociales y culturales que impiden ver
la existencia de la diversidad, y entregar nueva informacioén que permita generar
otros aprendizajes para reconocimiento de la diversidad humana.

Con relacion a la anterior reflexion, resulté pertinente traer un fragmento
de lo que plantean Alonso et al (2005):

“El autismo aparece por todo el mundo, en familias de
todas las clases sociales y de todos los tipos raciales. Ningun
factor del ambiente psicoldgico del nifio, ni de la educacion
recibida, ni del trato recibido de padres o familiares es causa de
su autismo”. (p. 29).

Este planteamiento permite ver que el autismo simplemente llega,
esta ahi, no avisa que va a llegar, hace parte de la humanidad, se podria decir
que forma parte de la diversidad. Se tiene entonces, una gran tarea por realizar
para que la sociedad conozca y reconozca las diferentes formas de diversidad
existente y se deje de lado la exclusion, el estigma y la marginacion.
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Trastorno del Espectro Autista (TEA)

De acuerdo con Alonso et al, (2005) plantea la denominacion
“trastornos del espectro autista (TEA)” para identificar y agrupar todos estos
casos... Se acepta que los TEA son causados por un problema en el desarrollo
cerebral prenatal y postnatal”. (p. 28)

Resulta necesario entonces, definir qué es el trastorno del espectro
autista (TEA), Celis y Ochoa (2022) lo definen como: “un trastorno del desarrollo
neurolégico condicionante de una neuro variabilidad caracterizada por
interaccién social disminuida con deficiencia en el desarrollo de la comunicacién
a través del lenguaje verbal y no verbal e inflexibilidad en el comportamiento al
presentar conductas repetitivas e intereses restringidos”. (2022, p. 9)

Estos mismos autores, al definir el TEA, deja ver un elemento
interesante: “El trastorno del espectro autista (TEA) es una afeccion del desarrollo
neuroldgico con implicacion multidimensional, caracterizada por...” (p.7)

Llama la atencion la utilizacion del término multidimensional,
precisamente por el acercamiento que podria tener con el planteamiento de
Morin desde el pensamiento complejo en términos del ser humano, como una
unidad compleja que presenta multiples dimensiones. Ademas, por la experiencia
en la cotidianidad con mi hija, he ido verificando cédmo este trastorno afecta las
multiples dimensiones que hacen parte de ella, definitivamente, no es algo que
se pueda ver por separado, sino por el contrario, hace parte de un todo, hace
parte de ella.

El sindrome de Asperger (SA)
Segun Artigas (2005)

“El SA es un trastorno del desarrollo, de base neurobioldgica,
que afecta al funcionamiento social y al espectro de
actividades e intereses. Esta vinculado a una disfuncion de
diversos circuitos del cerebro. Tomando en consideracion
que el déficit nuclear del Sindrome de Asperger (SA) es el
trastorno de la cognicion social, parece razonable atribuir un
papel central a la amigdala y a la relacion entre la amigdala
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y circuitos frontoestriados, temporales y cerebelo, estructuras
involucradas en el desarrollo de la relacion social”. (p. 9)

Otra definicién es la de Caballero (2005).

“El Sindrome de Asperger pertenece a un grupo de
trastornos generalizados del desarrollo, cuyas caracteristicas
comunes implican una triada de afectacion en el area social:
dificultades en la relacion social y en la capacidad de interaccion
con otras personas, en el area comunicativa presentan una clara
afectacion en la comunicacion verbal y en la no verbal, por lo que
afecta al juego y a los intereses”. (p. 41)

Entre tanto Vélez (2005) propone que “La categoria “trastorno de
Asperger” comienza a formar parte de los manuales de referencia internacionales
—como el DSM-IV-en el afio 1994”. (p. 60) Definitivamente, son aproximadamente
treinta afos que han pasado desde que se incluyé en los manuales, de cierta
forma, en mi caso, la aplicacion de las pruebas que estan en estos manuales,
han sido de utilidad para buscar y encontrar posibilidades de manejo, desde
luego, reitero, mi hija no es un diagndstico, pero tener un conocimiento acerca
de lo que sucede con nifixs que pueden estar presentando este trastorno puede
resultar de utilidad a una mama como yo, para aprender a darle manejo al
comportamiento en mi hija. Esto visto desde luego, sélo en el ambito médico,
porque el ambito social es otra cosa.

Hay otro fragmento en el documento de Vélez (2005) que resulta para
mi de amplio interés por ser tomado de las mismas descripciones de Hans
Asperger:

“Este trastorno causa serias y caracteristicas dificultades en
la integracion social. En muchos casos los problemas de adaptacion
son tan profundos que ocultan todo lo demas. En algunos casos, no
obstante, pueden ser compensados por un alto nivel de pensamiento
y experiencia personal. (...) Presentando aqui este tipo de trastorno
queremos demostrar lo legitimo de reclamar un tratamiento educativo
apropiado para seres humanos diferentes, el cual tenga en cuenta
sus dificultades especificas y caracteristicas. Ademas, podemos
demostrar que a pesar de su anormalidad estas personas son
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capaces de desempefiar su papel en la sociedad, sobre todo si se
encuentran con una respuesta de amor, comprension y guia”. (p. 60)

Este fragmento de las descripciones de Asperger resulta llamativo porlas
tensiones que al interior pueden presentarse en su discurso, a mi parecer contiene
elementos de debate a nivel académico y social, algunos términos utilizados, por
ejemplo, el uso del término “adaptacion”, surge la pregunta, adaptarse para qué o
porqué, cual seria la finalidad?, este término, puede asemejarse al de “encajar” en
algo; acaso, ¢,es necesario que una persona con autismo tenga que adaptarse?,
0 mas bien, ¢ sera que es la sociedad la que debe comprender y aprender a vivir
con la diferencia?. Otro término, es el de “anormalidad”, es un concepto que
coloca a la persona por fuera de lo esperado, es decir, se sale de los patrones
impuestos por la sociedad. Por su parte, el contexto en el que se hicieron estas
descripciones, teniendo en cuenta, que este reconocido psiquiatra pudo estar
involucrado en varias organizaciones relacionadas con el Nacismo, en apoyo
a programas de eugenesia infantil, en las politicas de higiene racial, donde al
Asperger era considerado como una de las formas mas leves del Autismo, por lo
tanto, estas personas tendrian la posibilidad de “adaptarse” a la sociedad. En el
fragmento, “Reclamar un tratamiento educativo apropiado para seres humanos
diferentes”, podrian surgir varias preguntas, por ejemplo: cémo se entendia la
diferencia en ese momento histérico, ¢ cual podria ser ese tratamiento educativo
que se reclamaria?, estarian ligadas a las practicas eugenésicas de las que
participo? Responder a estas preguntas y hacer un debate en torno al mismo,
sera proposito de otro documento.

Trastorno de déficit de atencion e hiperactividad (TDAH)

De acuerdo con el Departamento de salud y servicios humanos de
Estados Unidos, “el trastorno de déficit de atencién e hiperactividad (TDAH)
es uno de los trastornos mas comunes en la nifiez y puede continuar hasta la
adolescenciay la edad adulta. Los sintomas incluyen dificultad para concentrarse
y prestar atencion, dificultad para controlar la conducta e hiperactividad (actividad
excesiva)’. Este trastorno, se puede constituir en una de las comorbilidades que
presenta mi hija, de acuerdo con uno de los diagndsticos dados, se encuentra
aun en proceso de confirmacion por la presencia de varias caracteristicas en el
comportamiento de Danna.
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3. Reflexiones finales

Resultd de gran significado la construccidon de este documento, por
cuanto en su desarrollo fui describiendo toda mi experiencia desde mi sentir
como mama de Danna, como una parte mas de mi, de mi mismo proceso de
vida y definitivamente, comprendi con absoluta certeza, que es mi hija, quien
me ha llevado por el camino del conocimiento y reconocimiento de la diversidad,
comprendi, que la llegada de mi hija a mi vida fue dispuesta y necesaria porque
traia todo un aprendizaje para las dos.

Me fui haciendo consciente de esto con cada experiencia que he
compartido con ella, todo lo que hace parte de nuestra cotidianidad. De hecho,
no fue nada sencillo recordar cada instante de las diferentes y variadas vivencias
que hasta el momento he tenido con mi hija, donde confluyeron sentimientos y
emociones propias de mi sentir, en algunos instantes las lagrimas rodaron por
mis mejillas al recordar ciertas experiencias que me atravesaron, y me llevaron
a conocer el sentir de Danna en esos momentos en que ha sentido la exclusién
y marginacién y en otros instantes, mi rostro se iluminaba al ir comprendiendo
el significado de la diversidad en mi hija, sin embargo, en medio de muchos
dilemas, logré encontrar muchas aristas que me permiten profundizar y darle
un manejo mas pertinente a los diferentes comportamientos que surgen de los
trastornos que presenta mi hija, sin desconocer la existencia de esas barreras
sociales cuando de la diversidad se trata y que afectan de una manera bastante
fuerte a las personas que presentan estos trastornos del desarrollo.

Uno de los propésitos que inspird la construccidon de este escrito, es
relatar la experiencia que como mama de mi hija con Sindrome de Asperger y
TDAH, he tenido; contar cual ha sido mi sentir, mis dudas, mis incertidumbres,
fue algo que me permitié soltar, salirse de ciertos esquemas, romper con las
barreras, todo esto, con el fin de que quienes me lean puedan acercarse al
menos un poco al sentir de una mama, una mama que como yo, ha vivenciado
en carne propia la diversidad, y la afectacion al sentir la exclusién, marginacién
y estigma hacia mi hija.

Otra aspecto de mi proceso con mi hija, y que me ha movido de manera
muy fuerte, ha sido explicar la diversidad de Danna a la familia, resulté bastante
complejo, por ejemplo: cuando Danna presenta un comportamiento desafiante y
alterado en presencia de mi papa y/o algunas de mis hermanas, con palabras de
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desconcierto dicen: “que tristeza” haciendo ademas un gesto de decepcidn, estas
actitudes en ellxs me llevaron a explicar lo que pasa con Danna, pero, mientras
cuento lo que pasa con ella, siento como sus mentes murmuran internamente
emitiendo en su gestualidad expresiones de lastima, asombro, juzgamiento y
hasta incredulidad, ademas con demostraciones de tipo capacitista.

Estos actos presentes en mi familia, pueden obedecer a esos
patrones culturales y sociales tan fuertes y arraigados que se tienen frente al
desconocimiento total de la existencia de los trastornos de comportamiento
presentes en algunas personas y en este caso particular en mi hija. Esta situacion
en principio me afligia bastante, me llenaban de rabia, tristeza e impotencia,
pero, al profundizar en la diversidad de ella, en su situacion atipica y divergente,
he ido dejando a un lado esta afliccion y ahora he comprendido que todo esto
obedece a desconocimiento y desinterés de la sociedad en estos trastornos.

Este escrito me permitié ver y sentir de cerca, en mi propia vivencia
desde la cotidianidad con mi hija, el significado del estigma, la marginacion y la
exclusion frente a ella, por lo que se convierte, de alguna manera en una voz de
protesta, en una denuncia frente a todos aquellos que no son conscientes de la
existencia de estas neurodiversidades, como el TEA, el Asperger y el TDAH y
caen en practicas de exclusion y estigmatizacion.
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NUESTRA EXPERIENCIA AZUL: UN AMOR SIN LIMITES

Leonor Garrido '

Mi nombre es Leonor Garrido, naci el 29 de abril de 1974, a los
cinco afos me llevaron a vivir con mis abuelos paternos, estudié la primaria
y secundaria junto a ellos. A los 16 anos regresé a la ciudad donde viven mis
padres a estudiar en la Universidad.

Algunas circunstancias me llevaron a salir de mi ciudad de origen,
hacia la frontera con Brasil, mi hija Nani ya tenia 11 afios cuando supimos que
estabamos embarazados de mi Principe, fueron sentimientos de mucha felicidad
y es, desde él, que quiero contarles nuestra experiencia Azul.

Mi Principe nacié un 09 de abril de 2015, todo fue confuso porque
no entendi en qué momento se complicé todo. Estaba hospitalizada en ese
momento porque mi tensién arterial subia de repente; estaba tranquila, sonriente,
tomandome fotos con mi vecina que me habia ido a visitar...estaba lista para irme
a casa. De pronto entré a la habitacion una amiga enfermera y me pregunté:
¢ Ya te hicieron monitoreo fetal? Yo le respondi: No, ¢Por qué? Ella no me dijo
nada, solo giré su cabeza de un lado a otro como queriendo decir “; por qué no
lo han hecho?”

Volvié luego con otra enfermera y al hacer el monitoreo fetal dijo:
jtraigan al ginecdlogo!, llegd el medico de turno, leyé los resultados, vi que no se
inmuto, lo tomdé normal. Pensé entonces jesta todo bien!

Pasada una hora mas o menos llego el ginecdlogo, en ese momento
empecé a sentirme en camara lenta cuando escuché: “LIévenla a cirugia, jhay
sufrimiento fetal!”. En seguida le pregunté a mi amiga enfermera ;,Qué significaba
es0? Y ella me respondié: “el nifio esta sufriendo, se esta quedando sin oxigeno”.
En ese momento tenia 8 meses de gestacién, mi esposo y yo solo queriamos
que el bebé estuviera en mi barriga el mayor tiempo posible, entonces ella me
dijo: “el bebé se estd muriendo, jhay que operar ya!”. iDios! Todo empezé a
empeorar.

1 Madre y cuidadora de un nifio con autismo.
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El ginecdlogo estaba en otra cirugia y yo tenia que esperar, luego
llegdé un paciente con apendicitis, lo pasaron a cirugia primero que a mi, ahora
entiendo que todo ese tiempo era importante para que mi nifio naciera bien.

En la cirugia todo se complicé, hubo dificil extracciéon y yo mori por un
momento cuando sacaron a mi bebé, no lo escuché llorar, mi tensién arterial bajo
hasta que perdi la conciencia, después supe que me reanimaron con adrenalina.
Cuando desperté aun seguia en la cirugia, no sabia que habia pasado con
él, habia un silencio horriblemente tenso. Empecé a preguntar por mi bebé y
ninguno de ellos me contesto.

Después de un rato bastante largo escuché llorar a mi bebé, era un
llanto horrible, durisimo, desesperado. Después supe que la pediatra lo habia
reanimado durante 10 minutos. Este fue un capitulo duro de nuestras vidas. Mi
Principe fue trasladado en avion ambulancia hasta Bogota, acompafiado de su
papa, mientras me quedaba internada en el hospital.

Lo pude ver ocho dias después cuando me dieron de alta, eran las 4
pm,y ala 1 am ya yo estaba montada en un avién de carga para ir a estar con mi
hijo. Aun hoy, hablar de esto duele. Estoy escribiendo y mis lagrimas brotan sin
control, fue doloroso ver a mi hijo entubado y lleno de cables, conectado a tantos
aparatos, lo veia indefenso.

Un segundo capitulo doloroso fue el diagnéstico médico, “que el nifio
no iba a escuchar, que no iba a ver, que posiblemente no duraria mucho tiempo
vivo”. Fue sometido a muchos examenes y pruebas mientras iba creciendo,
no nos veia a los 0jos, no seguia sonidos, no respondia a llamados, aun asi,
siempre pensé que iba a mejorar.

Precisamente en una terapia de lenguaje la doctora que lo atendia
me dijo: “el nifio es autista”, asi no mas, sin la sutileza que para esos casos se
requiere. Quedé en shock, me molesté, la verdad no supe cémo reaccionar.
iEsas palabras quedaron clavadas en mi corazén! En ese momento sabia muy
poco de autismo, pero era suficiente para motivarme a leer mas sobre el tema.

En esa ocasién, debo confesar, que lo primero que senti fue negacion,
rechacé el diagndstico y hasta dudé de la doctora, tanto asi que expresé que lo
aceptaba solamente cuando un neurdlogo o psiquiatra asi lo confirmara.
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El diagndstico oficial fue Autismo, ya la neurdloga nos habia dicho
que mi Principe tenia las caracteristicas del autismo, lo confirmaron el 20 de
abril de 2020. Creo que no sabiamos cémo aceptarlo, fueron dias de tension,
todo nuestro dia a dia cambié, ahora habia que llevarlo a diario a las diferentes
terapias. El nifio no dormia, tiraba las cosas, gritaba durisimo cuando se ponia
nervioso, jhasta el sonido de la lluvia lo asustabal

Tuve la gran oportunidad de tener a unas personas profesionales a mi
lado, quienes le hacian las terapias de fonoaudiologia, ocupacional y fisica a mi
hijo, me orientaron muchisimo.

Mi Principe caminé al afio y dos meses, gracias a la intensidad de Nani,
mi hija. También empezamos a notar que él entendia algunas cosas, creo que fue
en ese momento que empezamos a aceptarlo y a asumir que él era diferente y
nos necesitaba. Paso siguiente: averiguar, estimular, probar y sin duda, Dios hizo
que entendiéramos que mi Principe es un nifio con comportamientos diferentes
que lo hacian unico.

Notamos que algunos comportamientos similares a las otras personas
con autismo consistian en aleteo en las manos, el sentarse en el piso sobre sus
piernas, caminar en puntillas, girar su cuerpo de un lado a otro.

Al ser conscientes de eso, empezamos a enfocarnos en ver que podia
hacer, notamos que su memoria era impresionante, se grabé todos los caminos
para llegar a la guarderia en donde estaba (ahi estuvo de los 3 a los 4 afios). Nani
le ensefnd una sola vez la nota del cumpleafios feliz en un piano pequefiito de
juguete y la repitié exacta. Empezé a hacer cosas que le llamaban la atencién,
comenzé a decir algunas palabras, entendia algunas rutinas diarias en casa
(aquellas que le interesaban, las aprendia mas rapido).

Siempre supimos que él era diferente, sin embargo, al ver estos
avances, quisimos que mi Principe estuviera con mas nifos, por lo que decidimos
buscarle colegio, cuando tenia 5 afios, aun sintiendo el miedo que se siente al
tener un hijo con discapacidad: el trato de sus compafieros, la burla, las miradas
despectivas, etc., pero no importaba, queriamos que fuera al colegio; lo que
no sabiamos era lo dificil de conseguirle cupo tanto en colegios publicos como
en privados, todos me dijeron que no podian recibirlo porque necesitaba una
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persona para cuidarlo a él. Debo confesar que lloré muchisimo de la frustracion,
de sentir que no podia hacer nada por mi hijo.

Sumado a esto, donde residiamos no tiene un lugar en donde se
le puedan brindar terapias integrales a los nifios con alguna condicién de
discapacidad. Las EPS (Entidades Promotoras de Salud) solo ofrecen dos o tres
terapias por semana, cada una de 20 minutos y ademas se debe transportar a
la persona hasta las instalaciones en donde las hacen, jes realmente agotador!

Los controles con especialistas son en Bogota, debia subirlo a un avion
durante casi dos horas de viaje, quedarnos en un albergue y asistir a unas citas
en donde casi siempre la atencion de los médicos duraba cinco minutos, eran
tan frios como un bloque de hielo y solo nos regafiaban a los padres, siempre
nos hicieron sentir como que no haciamos lo suficiente por él, aparte que el solo
hecho de subirlo a un avion, era una absoluta pesadilla, ya que gritaba desde
antes de subir hasta que ya el avion estaba en vuelo. Cada viaje a control era un
desborde de estrés. En el ultimo viaje que hicimos, la doctora que nos atendio,
especialista en rehabilitacion fisica, nos dijo estas palabras: “Su hijo nunca va a
mejorar, jsera un nifio de cinco afios por siempre!” jDios! Si ella supiera el dolor
que me causo, si supieran el dafio que causan esas palabras a los padres, no
lo harian, se vuelven personas indolentes. Ese dia tomé la decision de no viajar
mas, senti que solo queria que mi hijo fuera un nifo feliz.

Decidimos probar en Brasil y lo matriculamos en un colegio privado,
solo duro tres meses, todo iba super bien, se adapté rapido, la metodologia de
Brasil en cuanto a inclusion es muy diferente, lo trataron con respeto, seguia
ordenes, seguia una rutina, pero desafortunadamente llegd la pandemia y
tuvimos que encerrarnos en nuestras casas.

La temporada que durd la pandemia la supimos manejar gracias a
Dios, nos inventabamos dia a dia como mantenerlo entretenido, aqui cumplioé
un papel importantisimo Nani, ella tuvo la imaginacién para mantenerlo alegre y
sin estrés. Nos dio COVID-19, nos llenamos de incertidumbre, cuando supe que
yo era positiva nunca me quité el tapabocas, ni siquiera para dormir y mi bebé
todo el tiempo pegadito a mi; le rogaba a Dios para que no se infectara con el
virus. Milagrosamente no lo tuvo y si lo tuvo, no manifesté ningun sintoma. Lo
superamos, asi como lo hemos hecho con muchas cosas, unidos en familia.
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Pasadas las restricciones para salir de casa, la vida tenia que continuar
con la rutina diaria y entonces pensamos en volver a llevar al nifio al colegio en
Brasil. Sorpresa la nuestra cuando nos dijeron que ese salén (el de los nifios con
algun tipo de limitacién o discapacidad) no volveria a abrir hasta que no hubiese
pasado el peligro de contagio, lo entendimos realmente porque, en el caso de mi
Principe, duraba con el tapabocas solo tres minutos y se lo quitaba.

Asi las cosas, volvimos a lo mismo, con la situacion real de todos
los colombianos en general: papa y mama trabajando y hermana estudiando,
entonces, ;Cémo vamos a hacer con el nifio?, si no teniamos quien nos
ayudara a cuidarlo. Hay que reconocer que, en este sentido, estamos urgidos
de solucionar necesidades para aquellas personas con discapacidad y sus
cuidadores, se necesita de mas apoyo, sobre todo porque no podemos darnos
el lujo de dejar de trabajar para cuidar, hay que cubrir necesidades basicas para
vivir dignamente.

En el afio 2021, empecé a pensar en la posibilidad de irnos, de buscar
nuevas alternativas en donde mi bebé estuviera mejor, sin importar lo demas.
Averiglé, pregunté y finalmente me decidi a dejarlo todo e irnos. Pero aqui es
donde Dios se manifiesta, haciéndonos entender que no es nuestra voluntad
sino la de él.

Llegé una nueva oportunidad a nuestras vidas que la verdad, no
habiamos contemplado. Llegé a visitarnos una prima de mi marido que vive en
Brasil y nos dijo: “Pero ¢ Por qué no se van para alla? Brasil les da trato especial
a las personas asi, sacale los papeles brasileros y vayanse”. Debo confesar que
no lo dudamos ni un momento, se lo puse a Dios en sus manos y le pedi que
abriera los caminos si era su voluntad, jy lo fue! Todo se empez6 a dar, una cosa
fue llevando a la otra y cuando nos dimos cuenta, jya estdbamos viviendo alla!

Muchas personas nos dijeron: “jes una locura!”, “;qué les pasa?”,
“¢Por qué hacen eso?”, “; Empezar de cero?”. Y la respuesta siempre fue “Si”, si
nos toca empezar de cero por nuestro hijo, pues entonces valdra la pena.

No fue facil, debo admitirlo. Salimos de una casa bonita, de vivir
cémodos, a vivir en una casa viejita, fea realmente, nos tocaba volver a hacerla
de nuevo. La adaptacion del nifio fue horrible, ocho dias de no dormir y solo
llorar, no aceptaba la casa, se queria devolver para la anterior, nos dio muy duro
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verlo llorar, estuve a punto de arrepentirme. Nos turnamos para cuidarlo, para
poder dormir por ratos porque al dia siguiente habia que ir a trabajar.

jHasta que ocurrié el milagro! Lleg6 a la ciudad en donde viviamos en
Brasil el psiquiatra que venia de Sao Paulo o Manaos, realmente no lo recuerdo.
Nos atendié a las 10 pm y cuando empezé a hablar, mi alma sintié un gran
alivio, ademas de dar gracias a Dios porque encontramos a un profesional que
lo primero que hizo fue hablarnos con respeto, también encontramos a una
persona muy humana detras de esa bata de médico. Le entendia perfectamente
todo lo que decia (hablaba en portugués, nada de espafiol) y lo primero que hizo
fue explicarnos y hablarnos del autismo, nos amplié el panorama.

Luego de esto, dijo asi: “Ustedes van a ser una familia normal, van a
aprender a vivir con el autismo, pero van a estar tranquilos, de ahora en adelante
van a dormir bien todos en su casa, han hecho un buen trabajo con el nifio,
justedes son unos buenos papas! Fue realmente hermoso que lo dijera, lo
apreciamos mucho”.

Nadie en este mundo nace aprendido ni con instrucciones para ser
buenos padres, aun cuando otra persona te aconseje y esto pasa porque cada
hijo es Unico. En ese momento quedd todo claro para mi, porque también debo
confesar, que durante seis afios senti mucha culpa y responsabilidad por la
condicién de mi hijo, suele pasar que, como padres, te cuestionas si hiciste algo
mal o fallaste en algo, es asi de duro.

El psiquiatra le formulé un medicamento (Risperidona de 1 mg), tenia
que tomar en ese entonces 3 pastas que se le daban a las 6:30 pm para dormir,
a lo cual, nos resistiamos porque en nuestro corazén, queriamos que el nifio
hiciera todo de forma normal, sin ayuda de medicamentos, pero finalmente lo
aceptamos. La primera noche que le dimos el medicamento, se quedd dormido
a la hora, lo estuvimos viendo como esperando a que se despertara, pero no
paso. Se quedd dormido hasta el dia siguiente y todos los demas dormimos
placidamente esa noche y las siguientes.

Mi hijo asiste a un Centro Integrado de Educacion Especial, un lugar
en donde le brindan las terapias que él necesita y esto es una condicién que
se debe cumplir para que lo reciban en el colegio. Estudia por la tarde en una
escuela normal, rodeado de todos los nifios, la diferencia es que a él le asignan
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una cuidadora, esta persona le da acompafamiento en todas sus actividades.
La inclusion tomo otro sentido para mi, mi hijo esta en un salén con varios nifios,
pero él no tiene que ir a la par de ellos, ni alcanzar los mismos logros al mismo
tiempo.

Mi hijo tiene su plan de trabajo diferente dentro del mismo salén y para
eso es la cuidadora, se dedica solo a él. Todos sus compainieritos lo reciben con
un saludo especial, mi bebé entra y todos van chocando sus manitas con las de
él, todos lo saludan haciéndolo sentir bienvenido, sonara simple, pero eso me
derrite el corazén. Me siento tranquila al dejarlo ahi.

Ya tenemos tres afios viviendo en Brasil y las cosas han mejorado
mucho, nuestra casa la hemos ido haciendo de a poco, mi Principe ha mejorado
mucho, aun tiene crisis, pero son manejables. Para que conozcan un poco mas
de estas crisis: Cuando nos mudamos a la nueva casa tuvo mucha ansiedad,
camina de un lado a otro, se vuelve acelerado, su sonrisa es rara y su corazén
se acelera muchisimo. Cuando estabamos tratando de probar cual era la dosis
exacta del medicamento, a eso de sus 9 afos, se desvanecia y se golpeaba,
llora con desespero.

Cuando se quedd sin medicamento alguna vez (es controlado y no
habia en ese momento), lloraba, se auto lesionaba tirandose al piso de rodillas,
se golpeaba a si mismo, no dormia. La ultima crisis durd despierto 27 horas
seguidas llorando y sin dejar de caminar y de lastimarse, cuando esto pasa
nos turnamos para cuidarlo y evitar que se golpeara. Se asusta con los juegos
artificiales, los sonidos con golpes fuertes, lugares y personas desconocidas, los
aviones, el viento fuerte y los truenos.

Debo decirles que mi hijo es un nifio muy tierno, le gustan los abrazos y
los besos de su familia, adora que su hermana le haga cosquillas y jugar con ella
a las escondidas, le gusta ver videos de cosas que giran o tienen colores y son
brillantes, le gusta bailar, la piscina y los mecatos, estos hay que controlarselos
para que no aumento de peso. La conexion entre hermanos es muy grande,
tanto asi, que cuando mi hija viajé por temas de estudio, dej6é de hablarle por
cuatro meses (me refiero a que no atendia las llamadas ya que él no volvié a
hablar desde el 2021), la ignoraba en las video llamadas, esto le doli6 mucho
a ella, pero insistié hasta que un dia cualquiera volvio a sonreirle, creemos que
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ahora entendié que no lo abandond. En mi familia estamos seguros de que él es
un nifo feliz y que él sabe que lo amamos con todo el corazén.

Mi hijo tiene prioridades importantes en cuanto a salud. Los médicos lo
visitan en casa, en realidad todas las personas con discapacidad tienen prioridad
en Brasil, no tienen que desplazarse hasta un consultorio y se estad exento de
pagos por medicamentos. No existen las cuotas moderadoras ni copagos. Las
férmulas son entregadas en la visita médica y los medicamentos se reclaman en
la secretaria de Salud de la ciudad, todo es mas facil tanto para el paciente como
para su cuidador.

Espero en Dios que, en Colombia, algun dia se tenga también prioridad
con estas personas y sus cuidadores, condiciones diferentes y favorables para
todos ellos, incluyéndonos a nosotros. jQue se trabaje para que se pueda vivir
dignamente!

jA todos los que han sido parte de nuestra historia, muchas gracias, lo
apreciamos realmente!
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LAS CIENCIAS SOCIALES: ENTRE LA
INTERDISCIPLINARIEDAD Y LA TRANSDISCIPLINARIEDAD

Ramiro Rodriguez Beltran'’
Estefan Baleta Lopez?

Juan Felipe Quintero Leguizamén'®

Introduccién

Hablar de interdisciplinariedad o de transdisciplinariedad, es hablar de
los inicios de la ciencia moderna, en el instante que requirié hacer su revolucion
copernicana, que propaga su poder, y con ello logra copar la comprensién del
sistema de la naturaleza y de la sociedad. Sin embargo, el mayor alcance que
tuvo la ciencia, en esos azarosos comienzos, fue dejar plantado de una vez por
todas, la necesidad de que el conocimiento alcanzado, si aglutinaba multiples
disciplinas y mancomunadamente compartian conceptos, métodos, practicas;
podian no solo pasar la validacion cientifica, sino comenzar a ejercer un dominio
sobre el mundo, tal como la comprension analitico- explicativa lo deducia.

Para que su dominacién fuera absoluta por el conocimiento, este debia
someterse los rituales de una comunidad cientifica, que certificara mediante el
examen, que lo encontrado pudiera cumplir con el estandar de un alto indice
de probabilidad, y de esta manera podian ser enteramente validados, tener
existencia real, ejercer su dominio, hasta el punto que nadie los pudiera
contradecir, porque siempre se estaba en un examen perpetuo, para cumplir
lo dicho por el racionalismo critico de la légica de las ciencias sociales sujeta a
continuos revisionismos.

Por tanto, el interés que guia la interdisciplinariedad es lograr la
integracion de conocimientos que han sobrepasado un umbral cientifico, bajo
el cual, las ciencias sociales puedan tener la suficiente fuerza para imponer sus

1 Sociélogo, magister en Filosofia. Profesor Universidad Colegio Mayor de Cundinamarca
2 Sociélogo, magister en Ciencia Politica. Profesor Universidad Colegio Mayor de Cundi-
namarca

3 Socidlogo, Dr. Estudios Latinoamericanos. Profesor Universidad Colegio Mayor de Cundi-

namarca
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reglas de verificacion, de comprobacion, o de contrastacion unicos. De ahi, la
existenciade las multiples tendencias enlas ciencias sociales, con procedimientos,
practicas, métodos de validacion de enunciados, que, aunque tengan diferencias
sobre el cédmo proceder, todas acuden al mismo sistema, el de la légica de las
ciencias naturales, donde heredé todo su proyecto hegemaénico. En ese proceso
se encuentran empirico analiticos, estructural funcionalistas, criticos sociales,
cualitativos interpretativos, etc., o para decirlo con mayor precisién se ordenan
en paradigmas, que no es mas que una formula interdisciplinaria que agrupa
discursos mas alla del canon del monismo metodolégico impuesto por las
ciencias naturales.

Podria traerse a colacion un caso de interdisciplinariedad vy
transdisciplinariedad, como el que introdujo el sociélogo Talcott Parsons, cuando
estaba construyendo el camino a la formulaciéon de un Sistema Social y que en
ultimas fue decisivo, para que esta teoria pudiera ser admitida por la comunidad
sociolégica como un nuevo paradigma de las ciencias sociales.

En efecto, Parsons, cuando formula el concepto de sistema social,
parte de una simple accion, comprendida como un gesto o un movimiento agil del
cuerpo, que al abstraerse, puede hallarse cuatro componentes interdisciplinarios:
biologia, antropologia, sociologia, psicologia, es decir, que lo que tiene toda
accion, es una estructura de naturaleza interdisciplinar (con la que formula la
teoria del Sistema Social), y una transdisciplinar, basada en un a priori del Orden
como trascendencia del Bien, desde el cual da solucién al problema de la guerra
de todos contra todos, como la que suele producir todas horas el capitalismo.

Un analisis jerarquico hace mas claro la pretensién de solucion,
“Primera, cada uno de los sistemas inferiores proporciona las condiciones, la
energia, que requieren los niveles superiores. Segunda, los niveles superiores
controlan lo que hay debajo de ello en la jerarquia”. (Ritzer,1993, p.117)

Un esquema del sistema de accién puede dar una idea mas completa,
de la interdisciplinariedad y lo transdisciplinar que logra Parsons:

1. Entorno de la accion: realidad ultima
2. Sistema Cultural
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Sistema Social

Sistema de la personalidad

Organismo conductual

Entorno de la accion: entorno fisico — organico

L

Y como el mismo G. Ritzer (1993) la aclara: “En términos de los
ambientes del sistema de la accién, el nivel inferior, el entorno organico y fisico
implica los aspectos no simbdlicos del cuerpo humano, su anatomia y fisiologia.
El nivel superior, la realidad ultima tiene, como Jackson Toby lo sugiere, un “tono
metafisico”. (p. 118)

Aunque también afirma este autor que Parsons, “no se refiere tanto
a lo sobrenatural como a la tendencia universal de las sociedades a abordar
simbdlicamente, la inseguridad, las preocupaciones y las tragedias de la
existencia humana que desafian el sentido de la organizacién social”’. (Ritzer,
1993, p. 118)

Interdisciplinariedad

Desde la tradicion de una ciencia normalizada, la interdisciplinariedad,
se considera una formacién que tiene que ver con las exigencias de las
disciplinas sociales y naturales, que busca en esencia acrecentar cuantitativa
y cualitativamente saberes, atrayendo conceptos, métodos, formulaciones
filosdficas, formas de aprehender la realidad, objetos y fines de la investigacion,
de un entorno disciplinar donde estas gravitan, al mismo tiempo que cruza
estas construcciones conceptuales, con la realidad paradigmatica que circula a
su alrededor, tanto de corte positivista, como hermenéutica, funcionalista, critica,
fenomenoldgica para no sefialar sino aquellas orientaciones fundadas en la
relacion sujeto — objeto.

Y es que, vista asi la interdisciplinariedad, no tendria otro objeto, que la
busqueda de unidad del conocimiento cientifico, estableciendo:

relaciones y acciones reciprocas, de interpretaciones entre diversas
ramas del conocimiento llamadas disciplinas cientificas (...) sin desconocer los
limites propios de cada ciencia o disciplina, se buscan factores de unidad entre
diversos saberes, en cuanto al objeto, al método, o el lenguaje. (Bernal, 2000,
p. 41)
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Por tanto, el interés que guia la interdisciplinariedad constituye la
integracion de conocimientos que han alcanzado un umbral cientifico, lo que no
quiere decir que esta consecuencia pretenda fundar un monismo metodolégico
y una doctrina bajo el cual, las ciencias sociales lograrian un progreso creciente
como el que impuso el positivismo, con la adopcién del método cientifico de las
ciencias naturales.

La polémica que enfrenté las distintas posturas epistemolégicas en las
ciencias sociales a lo largo del siglo XXy que hoy recibimos ecos de esa batalla,
deja claro un rechazo a los exclusivismos y a esas pretensiones de unidad del
saber cientifico bajo un solo tdpico: “La explicacion cientifica no es solo casualista,
ni teleolégica o hermenéutica. El postulado de la complementariedad se va
abriendo paso y transitando de un mero deseo a concepciones metodolégicas
justificadas”. (Mardones, 1922, p. 35)

Esta complementariedad, se efectta no solo sobre lo que las
comunidades cientificas estimen como validos, dentro de unas condiciones de
precision, exactitud y generalizacion, sino también por la coaptacién de saberes
no cientificos, como lo hace notar, Berger y Luckmann (2003), al afirmar que
“el conocimiento debe ante todo ocuparse de todo lo que la gente “conoce”
como “realidad” en su vida cotidiana, no- tedrica o pre- tedrica”. (p. 29) Dicho
de otra manera, el “conocimiento” del sentido comun mas que las ideas, debe
constituir el tema central de la sociologia del conocimiento, precisamente este
“conocimiento” constituye el edificio de significados, sin el cual ninguna sociedad
podria existir”. (Berger y Luckmann, 2006, p. 29)

Lo que pone en cuestion y en tensién la objetividad que la ciencia
positiva exige para alcanzar un canon de cientificidad, libre de cualquier
intromisién de campos que no estén inscritos dentro de lo que las comunidades
cientificas llaman paradigmas, y sin embargo se ve, que esta proposicion de
neutralidad afectiva, esta cada vez mas confrontada y afectada, por la necesidad
que tienen las ciencias sociales de hacer de la interdisciplinariedad, una forma
de conectar con producciones provenientes, como se dijo antes, de ambitos
extrafos a ella, la literatura, con la poesia, la pinturas, la musica, con las artes en
general, donde se extraerian intuiciones, presentimientos, puntos de referencia
para la resolucion de problemas que la ciencia normal por si sola, le llevaria
mucho tiempo encontrar, y como lo sefiala Anthony Giddens (2001) las ciencias
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no son los unicos campos de investigacion, que pueden comprender la conducta
humana, lo hace también la literatura y las artes:

“esto nos muestra cuan intimas conexiones existen entre las
artes y las ciencias sociales: basicamente son de dos especies. Primero,
unas y otras recurren al acervo del saber mutuo para desarrollar un
dialogo por el cual la comprension de si, del lector se pueda ahondar
merced a comprensiones nuevas de los otros. Segundo, tanto las artes
como las ciencias sociales, por necesidad participan profundamente en
una mediacion creativa de formas de vida”. (Giddens, 2001, p. 179)

Hay que sefalar de una vez, que el conocimiento cientifico, logré su
plena independencia y desarrollo, cuando hizo de la interdisciplinariedad un
arma de combate, contra las exigencias metddicas y doctrinales del positivismo
decimonodnico, con el célebre enunciado que pretendié subordinar la razén y
la imaginacion, a la observacion de los hechos, bajo el cual declar6 el fin de
la historia, con el triunfo de la ciencia sobre la teologia y la metafisica. Algo
parecido ocurridé en el pensamiento moderno, cuando surge “del fracaso de la
representacion, de las pérdidas de las identidades y del descubrimiento de todas
las fuerzas que actdan bajo la representacion de lo idéntico. EI mundo moderno
es de los simulacros”. (Deleuze, 2012, p. 15)

Aunque entre uno y otro, entre el conocimiento y el pensamiento, existen
diferencias insoslayables, hay que tener en cuenta que el conocimiento cientifico
se vio inmediatamente confrontado por el pensamiento de la diferencia, y la critica
que realizd, la que dejo sin piso su soberania, es que entre el conocimiento y el
mundo a conocer no hay ninguna relacion de afinidad, como lo plante6 Nietzsche
segun Foucault (2011) “Solo puede haber una relaciéon de violencia, dominacion,
poder, fuerza, una relacion de violacion. El conocimiento solo puede ser una
violacion de las cosas a conocer y no percepcion, reconocimiento, identificacion
de o con ellas”. (p.23)

Ello implica, que a la hora de asumir una posicion frente al conocimiento
cientifico, se debe ser cauto sobre que piso se esta sosteniendo y si se quiere llevar
la interdisciplinariedad a un conjunto de relaciones que buscan desestructurar la
realidad social de la sujecion y violencia, que le impuso el positivismo al reducirla
a mero dato experiencial, o frente a cualquier tipo de dogma o doctrina, que se
le quiera imputar al conocer, debe ante todo, preguntarse hacia dénde es que
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esta virando el conocimiento, a que relaciones de lucha, poder, dominacién lleva
acabo cuando hace cruzar multiples saberes.

Solo de esta manera, la interdisciplinariedad deja de ser un mecanismo
austero, una mera herramienta metodolégica de produccion de conocimientos
que existen sobre tal realidad, para asumir una posicion politica frente a los
efectos que produce el conocimiento que maneja, y es en este sentido que la
interdisciplinariedad tiene que revelar como por ejemplo, desde las practicas
sociales (el examen, la indagacion, la vigilancia, el control, el castigo, etc.) como
se logran producir “dominios de saber que no solo hacen que aparezcan nuevos
objetos, conceptos y técnicas, sino que hacen nacer ademas formas totalmente
nuevas de sujetos y sujetos de conocimientos”. (Foucault, 2011, p.12)

Es en ese contexto de saber poder, donde la interdisciplinariedad,
en su empefo de correlacionar campos de saber disimiles, debe revelar los
sujetos de conocimiento que se han conformado, producto de ese cruzamiento
de saberes, los efectos que surte, por ejemplo para adecuacion de las fuerzas de
los sujetos, a maquinas de produccion, que saberes se ofrecen para ese ejercicio
calculado vy preciso que implica el dominio de esa fuerzas, que dispositivos se
ponen a funcionar no solo para readecuar esas fuerzas sino para controlar las
dimensiones sociales que pueden adquirir ya no en los individuos sino en un
espacio mas amplio de la poblacion.

La interdisciplinariedad no puede entonces dedicarse solo a pedir
la integracion de saberes desde multiples enfoques disciplinarios, sin que
su funciéon no se lleve mas alla de una administracion de conocimientos, y
como tal por el hecho de ser interdisciplinaria, le es inmanente, la condicién
de sentar una posicién sobre los efectos del conocimiento que acoge, en la
produccion de sujetos o sus consecuencias que deviene en un campo social;
si realmente es capaz de integrar diferentes saberes, si valora la importancia
de promocionar distintas perspectivas y puntos de vista, buscar la pluralidad de
saberes, la unificacion de estos, o tiende a recuperar una unidad perdida del
conocimiento, por ello mismo, tiene que ser capaz de plantarse politicamente,
y comenzar a promover rupturas, que posibilite introducir fisuras en la relacién
que se ha construido entre sujeto cognoscente y mundo a conocer, denunciar el
magquiavelismo de esa relacién, de ese privilegio del saber, como falso y violenta,
«Lo que se cuestiona es la forma en que el conocimiento circula y funciona,
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sus relaciones con el poder. En pocas palabras el “régime du savoir”. (Foucault,
2011, p. 245)

Eso no quiere decir que tenga que mantener a toda costa la relacion
sujeto objeto, porque sin ella, la ciencia estaria perdida, ni tampoco optar por
disolver el sujeto en el objeto, para darle razén a las posturas subjetivistas que
hoy permean las ciencias sociales, o reducir “el mundo del espiritu objetivo a la
conducta de los individuos” (Schuitz, 1993, p.36), como un articulo de fe para una
fenomenologia de lo social, su razén de ser interdisciplinaria, su funcionabilidad,
esta mas situado en lo estratégico, que en una reflexion epistémica, menos de
filosofia de las ciencias, y mas en lo politico, si con ello se entiende desentrafiar
las relaciones de poder, en la manera en que las cosas se oponen entre si, en la
manera en que se odian entre si los hombres, luchan, procuran dominarse unos
a otros, quieren establecer relaciones de poder unos sobre otros, comprendemos
en que consiste el conocimiento. (Foucault, 2011, p. 28)

Si lo interdisciplinario, busca correlacionar diferentes areas del
conocimiento, por la complejidad propia del mundo, de las cosas y de la realidad,
debe también y se ha dicho, captar los efectos de ese entrecruzamiento de
saberes, sobre las cosas a conocer, y sefialar como ese conocimiento del cual
se vale, no es una facultad, ni es una predisposiciéon natural en el hombre, ni
tampoco, es una esencia universal, o una pasion, deseo, anclado en lo mas
profundo del hombre, sino que hay en todo ello una agonistica, efecto de una
batalla, una fabricacién, resultado del choque entre instintos que nada tiene que
ver con el conocimiento.

Es claro que una politica de la interdisciplinariedad, ocurre en todos los
niveles en el socioldgico, en el trabajo social, en la economia, en la historia, etc.,
y para dar un ejemplo en la medicina.

Un periodista afirma: “Usted representa una comunidad médica pero
veo que su inspiracion va mas alla de lo médico”, la entrevistada una médica
responde: “el manejo de la pandemia no es un problema exclusivamente médico,
fundamentalmente es un problema de politicas publicas, los médicos deben
pensar como salubristas, la medicina es insuficiente para entender la pandemia,
estan los determinante sociales de la salud, ya que la pandemia no es un hecho
individual, es un hecho colectivo, por eso algunos sectores nos quieren descalificar
la postura de los médicos salubristas porque somos interdisciplinarios (porque)
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se quiere entender el fendmeno desde otras disciplinas, pero en lugar de ser
criticado, debe ser una fortaleza, no se puede entender una pandemia sino se
entienden las politicas publicas para proteger la ciudadania”. *

Se puede ver en este breve, pero resonante texto, varias conclusiones:

Primero, una ruptura de las determinantes cientifico-médicas, para
tratar un problema colectivo como la pandemia, y la necesidad de que lo
interdisciplinario asuma una funcién biopolitica, como ejercicio de poder, que
introduzca el fenémeno, en el espacio de la poblaciéon para que pueda ser no
solo inteligible sino tratable.

Segundo, la dinamica del contagio, amenaza con multiplicar los casos,
por tanto la tarea consiste en evitar que se llegue a un punto en que es imposible
detenerlos, a menos que intervenga disciplinas, con tecnologias de biocontrol,
cuya materia no seria la anulacion fisica de la enfermedad, ni actuar cerrando
el contacto entre sujetos contagiados con sanos, por otro lado, mediante el
calculo de la estadistica, conocer el comportamiento del fenémeno en términos
de mortalidad y morbilidad, y poder llegar con la gestiéon de otras disciplinas que
la entrevistada llama salubristas (trabajo social, psicologia, economia, medicina,
etc.), a un punto en que la mortalidad y morbilidad se puedan mantener dentro
de unos rangos normales en la poblacion. Una curva normal, mantendria el
fendmeno reducido a una media poblacional mas alla de lo cual no podria pasar.

Tercero, considerar el texto de la entrevista, un discurso, hacerlo que
gire en su materialidad, de cosa dicha, y escrita, de cosa destinada a tener una
existencia efimera, a cosa olvidada; considerarlo atravesado por poderes y
asechanzas que las palabras no hacer sino actualizar. El control es uno, el otro,
el procedimiento de la exclusion, no porque el discurso de la médica sea falso o
verdadero, sino por los peligros que esta efectia como resistencia a los poderes
dominantes de los medios de comunicacion, conjurar, en conjunto esquivar,
diluir, excluir, componen los procedimientos que la amenazan.

Cuarto, la interdisciplinariedad arma de combate contra los efectos del
conocimiento, hace de la resistencia un poder que se vuelve contra el poder
dominante, el del médico sobre el cuerpo de la poblacion, de la administracion y

4 Entrevista La W radio, marzo 2021
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el calculo sobre la vida y la muerte, el de la intervencion en trabajo social sobre
la normalizacion de cuerpos, en caso, grupo, comunidad.

Transdisciplinariedad

Se quiere indagar sobre la transdisciplinariedad, a partir de las
preguntas ¢ qué es?, y s qué constituye?, teniendo como punto de su formulacion,
la disimilitud de objetos de conocimiento de las ciencias sociales, que, por su
dinamismo y complejidad, permiten preguntar hacia qué otros niveles de realidad
estan apuntando fuera de lo general y factico que allegan; con ello, de una vez
se apunta a la cuestion del qué: “La transdisciplinariedad concreta el enfoque
disciplinario, aparte del didlogo entre disciplinas, ella produce nuevos resultados
y nuevas interacciones entre ellas”. (Gededn y Garcia, 2009, p. 60)

Quien realiz6 estas maniobras exigido por los enfoques tedricos de las
disciplinas cientificas que abstrajo, para transversalizar sus contenidos, al estudio
de la accién social, fue el ya citado sociélogo norteamericano Talcott Parsons
(1902-1979), aunque no fue el Unico tedrico dentro de las ciencias sociales, cada
pensador social logra fransitar a campos de conocimiento con nuevas visiones
de realidad, muchas veces para ellos inconsciente, pero requiere de otros para
hacer visible los nuevos mundos que producen.

Con esto, no pretendemos exponer la teoria del sistema social, tal
como Talcott Parsons la formulo, ya que desborda ampliamente el objeto de este
texto, ni tampoco dar con ello un ejemplo de transdisciplinariedad, en su lugar
traemos a colacion, otros rasgos generales de esta teoria del sistema social, solo
para dar una respuesta al qué es y qué constituye la transdisciplinariedad.

En la formulacion de una teoria del sistema social, Talcott Parsons,
parte de cuatros componentes que son como las piedras angulares de toda su
teoria: lo cognitivo, lo catético, la interaccién, el organismo conductual, desde
los cuales pude estructurar la accién social, en ella se hacen explicitas, cuatro
ciencias: antropologia, psicologia, sociologia, biologia. Esta forma de cruzar
saberes de diferente procedencia y disimilitud de objeto de estudio, lleva en si
un sello interdisciplinario: estudiar la accién humana desde vertientes de muy
distinta consistencia tedrica, pero lo imperativo que lleva a cabo, es que esta
exigencia interdisciplinar, la lleva a cabo en cada concepto que va descubriendo,
como lo expreso en la ya clasica concepcion de sistema social:
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“Un sistema social -reducido a los términos mas simples--
consiste, pues, en una pluralidad de actores individuales que interactian
entre si, en una situacion que tiene, al menos, un aspecto fisico o de medio
ambiente, actores motivados por una tendencia a «obtener un éptimo de
gratificaciéon» y cuyas relaciones con sus situaciones --incluyendo a los
demas actores-. estan mediadas y definidas por un sistema de simbolos
culturalmente estructurados y compartidos”. (Parsons. 1951, p. 5-6)

Pero Parsons no se queda solamente en esta simbiosis disciplinar,
cada vez quiere mas y cada vez quiere incorporar otras disciplinas, porque sabe
que una tercera revolucién esta a la vuelta de la esquina, y ya su teoria no puede
descansar en un solo pivote, sino asimila el producto de esa revolucion cientifica,
que trae como envuelto algo que para la tradicion cientifica era inconcebible:
los flujos de informacion que van a transitar por los sistemas operando nuevas
realidades y nuevos descubrimientos. La cibernética es esa gran adquisicion que
le da actualidad a su macro teoria del sistema social. Bajo estos parametros,
de ahora en adelante puede darle forma de sistema a la estructura de la accién
social, jerarquizando los cuatro sistemas bajo el criterio de control y direccién
que son como los indices cibernéticos de primer grado que caracterizan esta
revolucion informatica, y de esta manera puede decir con absoluta seguridad
que el control y direccion de un sistema, se logra si este concentra quantums de
informacion que hace fluir hacia los otros sistemas, creando en consecuencia
dos niveles de accion, uno superior y jerarquicamente dominante por el flujo de
informacion que produce y traslada a los otros sistemas y uno inferior que solo
aporta a los otros sistemas que estan sobre él, energia fisica. No estaba lejos
Parsons de lo que hoy todo el mundo llama Software y Hardware.

Resultado de las operaciones sistémicas: la transdisciplinariedad se
sitia como aquello “que esta, a la vez, entre las disciplinas, a través de las
diferentes disciplinas y mas alla de toda disciplina. Su finalidad es la comprensién
del mundo presente, y uno de sus imperativos es la unidad del conocimiento”.
(Morin, 1996, p. 37)

En este sentido, lo transdisciplinario, va mas alla de la realidad dada
por el ejercicio de las ciencias empiricas, implicadas en la conducta humana,
creando niveles de realidad de una duracion distinta a la nuestra, que en Parsons
emergen de lo cibernético, que facilita como el piso virtual sobre el cual se
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actualizan, una realidad ultima, que tiene, como Jackson Toby sugiere un tono
metafisico (Ritzer, 1993), aunque también afirma este autor que Parsons “no se
refiere tanto a lo sobrenatural como a la tendencia universal de las sociedades
a abordar simbdlicamente la inseguridad, las preocupaciones de la existencia
humana que desafian el sentido de la organizacion social”. (Ritzer, 1993, p. 118)

En este sentido lo transdisciplinario, supera la fragmentaciéon de los
distintos saberes cientificos, ocasionada por la disimilitud de sus objetos de
estudio; destraba la pretension positivista de forzar una unidad de las disciplinas
que venia ejerciendo funciones de policia epistemoldgica que determinaba qué
supuestos podian pasar por cientificos; descarta aquellos que no soportaban la
prueba de los hechos, como no fundados, y bajo ese poder solo podia emerger
un solo nivel de realidad, el de lo facto, de los hechos, segmentando toda
trascendencia, tal como lo impuso Comte, en su ya conocida formulacién donde:

“el espiritu humano renuncia desde ahora a las investigaciones
absolutas que no convenian mas que a su infancia, y circunscribe sus
esfuerzos al dominio, desde entonces rapidamente progresivo, de
la verdadera observacién, unica base posible de los conocimientos
accesibles en verdad, adaptados sensatamente a nuestras necesidades
reales”. (Comte, 1999, p. 7).

Hablar de transdisciplinariedad implica, como se ha dicho, la apertura a
multiples niveles de realidad: Se interesa por la dinamica generada por la accion
de varios niveles de Realidad a la vez. El descubrimiento de esta dinamica
tiene que pasar por el conocimiento disciplinar. La transdisciplinariedad, sin ser
una nueva disciplina o una nueva hiperdisciplina, se nutre de la investigacion
disciplinaria que, a su vez, se explica de una manera nueva y fecunda por
medio del conocimiento transdisciplinar. En este sentido, los investigadores
disciplinarios y transdisciplinarios no son antagénicos sino complementarios.
(Morin, 1996, p. 38)

En sintesis, la transdisciplinariedad, constituye un metaconocimiento,
que va mas alla de la produccion social de conocimientos cientificos, dado por
la complejidad creciente del mundo moderno, y la exigencia de solucién ante
los nuevos problemas que van surgiendo. Los paradigmas de las ciencias se
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muestran obsoletos, por lo menos insuficientes para comprenderlos aun con la
integracion disciplinaria.

Urge, la necesidad de crear una nueva filosofia, que medie entre
los campos del conocimiento, para que superen los obstaculos epistémicos, y
puedan acceder hacia un nuevo saber, ya no de adquisicion, ya no de dominio,
ya no de violencia, sino de uno nuevo, que libere las fuerzas que atan la vida y
no la dejan emerger, la de los hombres, la de los animales, la de la naturaleza.
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EL BUEN VIVIR DE LA MUJER INDIGENA AMAZONICA

Diana Rocio Rojas Florez >

Irene Ariza Moreno *

Luis Eduardo Rivera Martin *

Introduccion

El presente capitulo se propone la reflexiéon en torno a los saberes y la
comprensioén sobre diferentes maneras de promover el buen vivir, asi como una
vida libre de violencias para las mujeres indigenas de la Amazonia colombiana
en el ambito publico, comunitario y privado.

El concepto del buen vivir, vida plena o vida en plenitud para los pueblos
indigenas de la Amazonia es un pensamiento ancestral que organiza la vida de
las comunidades y se basa en la idea del equilibrio, la armonia y la reciprocidad
con la naturaleza, los seres naturales, sobrenaturales, con los otros y consigo
mismo.®

Es por esto que resulta relevante conceptualizar el buen vivir desde el
pensamiento propio yla practica cotidiana, desde lo individual hasta lo comunitario
y social, asi como examinarescenarios de reconocimiento y auto reconocimiento
de la mujer indigena amazonica que permitan comprender que el primer territorio
es su cuerpo Yy, por tanto, conocerlo y cuidarlo le permite habitar y proteger el
territorio en un sentido mas amplio.

1 Este articulo se elabor6 a raiz de la consultoria para la elaboracioén de un Médulo de for-
macién sobre violencias basadas en género para las mujeres indigenas de la Amazonia colombiana
que se desarroll6 durante los meses de mayo a septiembre de 2023 para la Organizacion Nacional
de los Pueblos Indigenas de la Amazonia Colombiana — OPIAC, en el contexto del Programa Jun-
tanza Etnica patrocinado por ACDI VOCA.

2 Diana Rocio Rojas Florez. Administradora Publica - ESAP, Antropdloga social de la Uni-
versidad Nacional de Colombia especialista en Derechos Humanos de la ESAP. Coordinadora del
componente Género — Programa Juntanza Etnica, OPIAC.

3 Irene Ariza Moreno. Antropdloga social de la Universidad Externado de Colombia. Con-
sultora del componente Género — Programa Juntanza Etnica, OPIAC

4 Luis Eduardo Rivera Martin. Ingeniero Forestal de la Universidad Distrital Francisco José
de Caldas. Consultor del componente Género — Programa Juntanza Etnica, OPIAC

5 Ministerio de Educaciéon Nacional. 2018. Orientaciones pedagdgicas para la educacion
inicial de nifas y nifiospertenecientes a comunidades de grupos étnicos. Bogota, D.C. Colombia, p.



DISCAPACIDAD, CRITICA ACADEMICA Y NARRATIVIDAD DE LAS ESTRUCTURAS DEL SENTIR

Alo largo del presente escrito se desarrolla la perspectiva del buen vivir
bajo el entendido que el bienestar y una vida libre de violencias para la mujer
indigena amazonica es la garantia del buen vivir para toda la poblacién indigena
de la Amazonia colombiana y para la pervivencia de sus culturas, tradiciones
y entorno vital. En este sentido, con esta reflexion se pretende motivar la
generacion de estrategias de fortalecimiento y mejoramiento de la calidad de
vida de lasmujeres indigenas amazonicas, sobre la idea fundamental de que el
buen vivir de la comunidad y de la mujer se nutren mutuamente, porque la mujer
juega un rol central en el fortalecimiento de ese buen vivir, en tanto:

® es mujer fecunda que procrea al pueblo y la cultura y siembra semillas
de vida y diversidad;

@ es mujer de abundancia que alimenta los lazos de tejido vital, es
solidaria, comparte el alimento, la alegria y asume como suyo el
sufrimiento de su familia y de su comunidad;

@ es cuidadora de la familia, la comunidad y el territorio;

@ es sabedora que protege, escucha, comprende y aconseja a sus hijos,
nietos, hermanos, compafieros, parientes, amigos y vecinos;

@ es lider, capaz de armonizar, ser resiliente y proponer soluciones a las
problematicasy conflictos desde su sentipensar;

@ es capaz de generar las transformaciones necesarias para el futuro
del planeta tierra, siguiendo la consigna de los pueblos amazonicos:
‘Amazonia viva, humanidad segura’.

En esta via se desarrollan a continuacién, como lineas tematicas:
el significado y practica del buen vivir en las comunidades indigenas de
la Amazonia colombiana; el papel de la mujer indigena amazdénica como
transmisora de la cultura y generadora de buen vivir para la familia y la
comunidad; el reconocimiento del rol de la mujer indigena amazénica en el
cuidado delterritorio y conservacion de la biodiversidad y, el reconocimiento de
la dimensién e importancia de la condicion de la mujer indigena amazodnica en
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su capacidad de toma de decisiones, participacion y liderazgo en los diferentes
ambitos comunitarios, sociales y politicos, para la conservacion del territorio y la
biodiversidad, el cuidado de la familia y la defensa de los derechos humanos y
colectivos de sus pueblos.

1. Concepto y practica del buen vivir en los pueblos indigenas
amazonicos

Para comprender el concepto y contenido filoséfico, asi como la
manera en que se construye este tejido relacional del buen vivir para los pueblos
indigenas amazonicos, entendidos como sociedades en constante transformacion,
es fundamental tener en cuentaalgunas de sus particularidades:

En primer lugar, la regién de la Amazonia colombiana se encuentra
integrada por seis departamentos: Amazonas, Caqueta, Putumayo, Guainia,
Vaupés y Guaviare. De acuerdo con situaciones historicas de caracter geopolitico
y de orden econdmico, administrativo y social, se distinguen dos sectores:

® La Amazonia Occidental integrada por los departamentos de
Caqueta, Putumayo,Guaviare.

® La Amazonia Oriental integrada por los departamentos de Guainia,
Vaupés,Amazonas, mas la parte oriental del departamento del Caqueta.

En segundo lugar, el 53,6% del area total de la region amazonica
(27°128.600 ha) esta ocupada por territorios indigenas caracterizados por
una enorme diversidad biolégica y cultural. Alli habitan 64 pueblos indigenas
organizados en 248 resguardos.
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NDOQUE
DESANDGAHAPANA QUILLASINGA CARIJON
PIRATAPUYOTANIMUKA

Fuente: https://www.opiac.org.co/quienes-somos/.

Este panorama evidencia una profunda diversidad linglistica vy
sociocultural que, sin embargo, presenta fuertes conexiones y rasgos comunes
entre pueblos y comunidades en torno a la cosmovision y nocion del Buen Vivir
asociada a la cultura de la selva tropical: la habitacion en Maloca, la economia
de roza y quema itinerante, el manejo de la chagra o conuco, la caza, pesca y
recoleccion de frutos.

En este sentido, es importante resaltar que los pueblos indigenas
amazonicos han desarrollado modelos ecolégicos, segun los cuales, existe una
relacion estrecha entre cuerpo-naturaleza-territorio. Se trata de una relacion
cultural y ancestral con el entorno que los rodea, la cual fomenta la proteccién de la
diversidad biolégica y social de los grupos humanos, desarrollando mecanismos
de diferenciacién cultural compatibles con la naturaleza del ecosistema.

El territorio de vida se concibe como un tejido de relaciones con la
naturaleza, en el que ademas del mundo fisico se integra el mundo espiritual;
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en el que el buen vivir se comprende como la estrecha relacion entre seres
humanos y no humanos (animales, plantas, agua, montafas, rayos, etc.). Esto
significa que no existe una division marcada entre naturaleza, sociedad y cultura,
por lo tanto, la coexistencia en el Buen Vivir dependera de la salud del territorio,
dada a partir de una adecuada sociabilidad entre los seres o sujetos.

Es asi como del estar bien o vivir bien hacen parte esencial los estados
de salud-enfermedad del “Cuerpo-Territorio”, que se entretejen a través del
trabajo, la alimentacion, el cuidado, la ritualidad, las curaciones y la ingesta de
plantas de poder. Vivir bien y estar saludable implica mantener una ética del
cuidado orientada por los principios de Reciprocidad y Responsabilidad, a fin de
regular la convivencia entre los seres humanos y no humanos.

El consejo o palabra de consejo sobre cémo vivir bien proviene
en buena parte de los valores y principios de la Ley de Vida constituida por
el conjunto de narraciones e historias de origen, que ensefian el bienestar
individual, social y espiritual, asi como los peligros de su desobediencia o de
conductas inadecuadas. Si bien es cierto, el buen vivir se refiere a una armonia
con la naturaleza, con los seres humanos y con los otros seres del cosmos, hay
elementos que generan desarmonia o enfermedad al interior de las familias o la
comunidad como por ejemplo la mala palabra, la maldad, la envidia y el chisme.

El buen vivir se ha visto afectado por la situaciéon actual de las
comunidades indigenas en relacion con la estrecha interaccion con la sociedad
mestiza (colonizacion e intervencion de religiones) y la economia capitalista
(modelos econdmicos foraneos como el extractivismo), la cual es generadora
de altas tasas de migracién de la ruralidad hacia los centros urbanos y su
desplazamiento fuera de los territorios.

2. Mujer indigena y ética del cuidado

La ética del cuidado la cual se basa en la comprension del mundo como
una red de relacionesen la que se siente inmerso el ser humano, y de donde
surge un reconocimiento de la responsabilidad hacia los otros. Para desarrollar
esta ética del cuidado el compromiso hacialos demas se entiende como una
accion solidaria.
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Etica del cuidado en el pensamiento indigena amazénico

En el pensamiento amazonico la ética del cuidado involucra al conjunto
de concepciones y practicas individuales y colectivas que propenden por
garantizar el bienestar material y espiritual de todos los seres humanos y no
humanos en los distintos niveles de manejo territorial, desde la vivienda unifamiliar
o maloca hasta el cosmos, reconociendo las diferencias y potencialidades de
cada uno. Segun esta vision, todas las personas, de acuerdocon su género, edad
y especializacion, tienen conocimientos y participan en las practicas rituales para
recibir curaciones en el alimento, en practicar dietas, oraciones individuales o
colectivas de proteccion, en cuidar la salud de los parientes y en respetar los sitios
sagradosde acuerdo con sus sistemas de conocimiento propios.

Es necesario resaltar, como eje central del reconocimiento de la mujer
indigena amazonica,su rol y contribucion al buen vivir de su familia y comunidad
y al cuidado del territorio. Asi mismo, se trata de considerarla como garante de
su cultura, de la conservacioén de la biodiversidad y en valorar su participacion y
liderazgo en los procesos de defensa de los derechos de los pueblos indigenas
y de la mujer.

Las mujeres indigenas de la Amazonia colombiana son mujeres de la
abundancia, mujeres fecundas. Desde la vision de los pueblos amazénicos, el
planeta tierra simboliza a la mujer,de ahi viene la nocién y practica del cuidado
de la madre tierra, lo que se ve referenciado en los cantos tradicionales y en las
letanias de origen. Ser una mujer verdadera demanda una serie de virtudes que
se adquieren a lo largo de su vida, en el trabajo en la chagra: valor,tenacidad y
fortaleza en una filosofia basada en el cuidado, en la preparacion del alimentoy
en la vida en familia.
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¢Quién es la mujer indigena que habita la region de la Amazonia?

“..yo arreglo, yo vengo quemdandolo todo en la candelo, toda la mugre, todo el fastidio, toda la confusion

MUJER MUJER
SABEDORA FECUNDA

MUJER MUIJER DE
CUIDADORA ABUNDANCIA

Fuente diagrama: Elaboracion propia. Imagen izq. Francy Silva.

En el trabajo de la chagra se acostumbra y transforma el cuerpo, se
saca el alimento y se recibe la palabra de consejo de las abuelas o las madres.
En la chagra la mujer aprende y ensefa a trabajar pues la relacion que tiene
una mujer con su chagra es similar a la que tiene con sus parientes; asi, el
ser femenino se asocia con la capacidad de engendrar y criar hijos, procesar
alimentos y cuidar del cuerpo.

“Todas las enfermedades del cuerpo, enfermedades de la mente,
vicios, la rabia, todos esosmales se depositan en la chagra para destruirlos
con candela, para luego con la ceniza, convertirlos en cosas buenas:
alegria, alimento, salud y en buenas relaciones tanto con el hombre como
con la naturaleza, etc. La chagra es la representacion de una sociedad
sana. En la chagra se siembran diferentes especies y variedades de plantas
para diferentes usos; hay unas espinosas, otras amargas, otras rasquifiosas,
otras venenosas, pero todas convivenen un solo lugar sin ningan tipo de
problema; ellas, por el contrario, ofrecen muchos beneficios: alimento,
medicina, bienestar, etc. La chagra es curacion para la humanidad”.

Tomado de encuentros de conocedores (SINCHI, 2012).
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La chagra o conuco tiene un contexto muy amplio y significativo que va
mas alla de un areacultivada con fines alimentarios. Comprende instancias de la
vida como la educacion, la salud, la espiritualidad y la estabilidad social y natural,
entre otros. Se concibe como un espacio para proveer la alimentacion, la vida y
realizar intercambios espirituales con los seres no humanos.

Las mujeres indigenas, ademas del uso de la chagra para cultivos
transitorios, también cultivan especies perennes, principalmente arboles frutales
y algunas palmas. Una vez quela chagra, se abandona se inicia el proceso de
regeneracion natural en el cual se integran todas aquellas especies que fueron
introducidas por las mujeres. Mediante este tipo de manejo, las mujeres mejoran
las condiciones ecolégicas del bosque puesto que muchos deestos frutales con
que fue enriquecido el bosque serviran de alimento, no solo para la familia y
comunidad en el mediano y largo plazo, sino que serviran de alimento para la
faunasilvestre. Existen varias evidencias de bosques que han sido mejorados
por las mujeres y que incluso por mas de cien afios aun permanecen mezclados
en el bosque, sitios que durante su desarrollo son frecuentemente utilizados por
los hombres para realizar faenas de caceria.

La mujer amazonica, es una mujer formada en la complementariedad
con el hombre y, porlo tanto, definida por la vida en familia. Cuando una mujery un
hombre se consideran adultos y deciden tener familia, compartiran mutuamente
el trabajo y la producciéon de comida y de gente. Es asi que al reflexionar sobre
la mujer indigena de la Amazonia colombiana se busca situarla en cuanto a si
misma en su cuerpo - territorio, como tambiénen su rol de pareja, eje de la familia
y parte esencial de la comunidad.

La representacion del cuerpo femenino

En las cosmovisiones indigenas amazodnicas el cuerpo es mucho mas
que un conjunto de partes que forman un ser vivo: el cuerpo trasciende lo
biolégico y se entiende desde sus habitos: aquello que comen y cémo lo hacen,
cémo se enferman y cdmo se curan, sus actividades diarias, la manera en que se
mueven y como procrean. El cuerpo reune la naturaleza y la cultura porque esta
definido desde la manera de percibir, habitar y transformar el mundo, esto es, el
cuerpo - territorio y el territorio - tierra de la mujer que menstrua, se alimenta, se
reproduce, cultiva y cuida.
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El primer lugar de toda criatura es el vientre materno y como tal, el
cuerpo de la mujer y latierra son campos fértiles para hacer posible la vida. Ello
se revela en las metaforas que lasrelacionan como creadoras y criadoras de
los seres humanos y de las plantas. Entonces la mujer indigena en su territorio
genera y ensefa ciertas técnicas de cuidado como las dietasy las curaciones,
puesto que su cuerpo procrea hijos, da continuidad a la vida en la selvay a la
cultura de sus pueblos.

La construccién de la persona femenina y el papel social de la mujer
amazonica giran en torno al cuidado de la menstruacién y la gestacion. El
cuidado del cuerpo femenino requiereentonces de una serie de preparaciones y
curaciones en el momento de su ciclo menstrual,periodo en el que la mujer debe
estar apartada, no debe cocinar y debe guardar dieta. Ahorabien, la construccién
de la persona femenina también gira en torno al uso y cuidado de las palabras
apropiadas, la prevencion del chisme y de la envidia, en tanto es un tejido
relacional de corresponsabilidad con los otros cuerpos humanos y no humanos,
con las sustancias que circulan (la coca, el tabaco, el yopo, la yuca, etc.).

La mujer y lo femenino/el hombre y lo masculino: la complementariedad

ON\\,LEMENTARIEDAD
C

Complementariedad. Fuente: Elaboracién propia
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En el pensamiento de los pueblos indigenas de la Amazonia, hombre
y mujer son un complemento en cuanto al cuidado de la vida, la alimentacién y el
trabajo en la chagra; en esta, por ejemplo, existe un referente de humanizacién
de las plantas, las cuales son representadas de acuerdo con el género como
hombres y mujeres. En este sentido, se conforman las relaciones sociales y la
continuidad de la vida en la selva en donde existe unadimensién simbdlica que
regula la oralidad, acompafa la palabra de consejo, da pautas parael consumo
del alimento, las dietas y las curaciones:

® La coca es considerada como femenina para el consumo masculino.

@ La yuca es considerada femenina y es procesada por las mujeres.

® La chagra es vista como un espacio femenino y materno que
provee el alimento y esproducto del trabajo complementario
entre lo masculino y lo femenino.

De acuerdo con las historias de origen, la comida cultivada nace a
partir del cuerpo de unamujer llamada Yawira quien es esposa de Yeba. Yawira,
Diosa de los peces, hija de la anaconda pez, hizo aparecer el casabe siendo
el origen de la yuca en este mundo. Ella toméel dedo de la mano izquierda de
su mama, que se convirtié en la semilla de yuca y luego lasclases de semillas
de yuca aumentaron y fueron repartidas y cultivadas en diferentes lugaresde la
Amazonia.

En la historia de Yeba y Yawira la yuca fue entregada a las mujeres y la
coca a los hombres,lo que los convierte en elementos esenciales para sostener
una maloca y la vida en pareja.Es tal la cercania entre estos elementos, que se
cree que el cuerpo del hombre es de coca yel de la mujer es de almidén de yuca
y sin ambos elementos la reproduccion es imposible. Este es el significado de la
agricultura y de la alianza matrimonial en la que la yuca y la cocarepresentan la
reproduccién humana y de la naturaleza.
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3. Mujer indigena y conservacion de la biodiversidad

Conservar los ecosistemas de la Amazonia es un asunto crucial ante
el cambio climatico y la proteccion de la biodiversidad; de mayor relevancia
resulta su conservacion para la pervivencia de los pueblos indigenas que la han
habitado, manejado y conservado milenariamente. La existencia de un vinculo
directo y reciproco entre practicas tradicionalesindigenas y conservacion de la
biodiversidad, hace que cualquier afectacién a los ecosistemas repercuta en el
buen vivir de estos pueblos, lo que condiciona la estabilidad ambiental y climatica
del planeta.

Si se reconoce que desde tiempos ancestrales han sido las mujeres
indigenas, las que han tenido una relacion especial con la naturaleza,
contribuyendo al bienestar y buen vivir de sus comunidades, asi como al
mantenimiento de los ecosistemas y de la biodiversidad, es posible establecer
que:

® Las mujeres indigenas son mas vulnerables a la pérdida de la
biodiversidad por cuanto son las encargadas de materializar practicas de manejo
qgue soportan la alimentacion y la salud de la familia y comunidades.

@ Las mujeres indigenas enfrentarian los efectos sociales y econdémicos
que puedan generarse por la desestabilizacion o pérdida de los medios de vida
tradicionales, quedando mas expuestas a sufrir preocupaciones y a distintos
tipos de violencia.

@ Las mujeres indigenas son las mas vulnerables a los impactos del
cambio climatico global por la afectacién a la biodiversidad y medios de vida,
ademas del riesgo a desastres naturales y nuevas enfermedades.

Conforme a lo anterior, es necesario fortalecer la comprension sobre
la importancia de la conservacion de la biodiversidad para la pervivencia de los
pueblos indigenas de la Amazonia y que sdlo a partir de ese equilibrio del buen
vivir, podran generarse los efectos demandados por la actual crisis ambiental
del planeta. En este sentido se resalta la funciénvital que cumplen las mujeres
indigenas en el cuidado de la vida y de la biodiversidad y en consecuencia del
buen vivir.
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Territorios indigenas, biodiversidad y conservaciéon

Los territorios indigenas se han constituido como las principales
salvaguardas de los bosques naturales del pais al albergar el 51,5% de los
bosques, mientras que las areas de parques nacionales y demas areas del
Sistema Nacional de Areas Protegidas - SINAP, solamente contienen el 17,5%.
El 24% restante de bosques se localizan principalmente enlas areas de reserva
forestal de la Amazonia y areas de sustraccion donde se presenta el 81% de
toda la deforestacion. ©

Las culturas indigenas amazédnicas incluyen extensas areas de bosques
naturales como parte de su territorio. Algunos de los ecosistemas reconocidos
estan asociados con la chagra, los alrededores de la vivienda, las huertas,
los rastrojos, los bosques maduros, los bosques inundables, cananguchales,
pantanos, sabanas, salados, rios, lagos, quebradas.

A nivel de pérdida de la biodiversidad, en los territorios indigenas se
presenta la siguiente situacion:

® Una de cadatres (3) hectareas de bosque amazonico que es
Degradada se produceen los territorios indigenas.

@ Una de cada cinco (5) hectareas de bosque amazédnico
que es D eforestada seproduce en los territorios indigenas.

® Una de cada ocho (8) hectareas de bosque amazodnico que
es Praderizada paraganaderia se produce en los territorios indigenas.”

Concepciodn, espiritualidad y biodiversidad

El manejo del territorio y sus recursos desde el punto de vista cultural
es responsabilidad principal de los ancianos y ancianas conocedores, quienes
mediante la oralidad dan las indicaciones necesarias para que su uso sea racional

6 Red Amazénica de Informacion Socioambiental Georreferenciada-RAISG. (2022). Defo-
restacion en la Amazonia al 2025 bajo un enfoque de accesibilidad al bosque: Pasado y futuro de la
deforestacion en la Amazonia pérdida de bosque ocurrida entre 2001-2020 y escenarios predictivos
al afio 2025. https://infoamazonia.org/wp-content/uploads/2023/03/DEFORESTACION-AMAZO-
NIA-2025_21032023.pdf

7 Ibid.
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y en beneficio de la poblacion. Esa palabra de vida establecié que se deberian
seguir reglas para el uso de los recursos, que, deno cumplirse, la comunidad
se expone a enfermedades, escasez de alimentos, malostiempos o incluso la
muerte.

La mujer indigena es la encargada de hacer amanecer esa palabra,
llevando a cabo la materializacion de los saberes; haciendo uso de rituales
relacionados con la curacion proveniente de los bailes tradicionales, las dietas,
los conjuros y las oraciones para que la abundancia se manifieste durante todo el
afo y se vayan los males o las enfermedades. Esde este modo que las mujeres
desde su espiritualidad transmiten alimento y consejo, sembrando pensamiento,
conocimiento y vida.

“Como dicen, la tierra esta en la madre, en la mujer es donde
él lo puso todo, o sea la tierra es comouna mujer. El nos dejé todo para
servicio, pero toca pedir permiso (espiritual) explicando a los animales
que solo se quita un pedazo, lo suficiente a lo que alcanza la fuerza del
hombre y la mujer. El debe advertir a ellos (animales) que saquen lo suyo,
porque vamos a trabajar para mi gente. Por eso se tumba lo necesario, a
voluntad suya, porque si tumbo mucho y no alcanzé a trabajar, usted se
enoja, porque si no lo siembro todo, seguro lo dejaré enmontar”.

Fragmento adaptado de Avelino Kuiru Pueblo Uitoto (Henao 1989).

Las narraciones e historias de origen expresan un profundo
conocimiento sobre ladiversidad de procesos ecoldgicos en que se asocian
especies de plantas y animales condeterminadas condiciones fisicas de los
ecosistemas, sobre las maneras en que han llegadolos demas cultivos y plantas
silvestres utilizadas, asi como su uso, organizacién y manejo. Con el uso integral
de la biodiversidad todos aquellos saberes y practicas tradicionales se ven
reflejados en complejos procesos de domesticacion de plantas liderados por
lasmujeres: La seleccion de frutas comestibles, el tratamiento de semillas para
la siembra, losintercambios de semillas, entre otros, han sido posibles gracias
a las mujeres que los hanrecibido de madres y abuelas principalmente con la
responsabilidad de conservarlos paralas generaciones futuras.

Las chagras tradicionales de las mujeres, por lo general pueden
tener una extension de %2 a1 ha. y pueden superar las 40 especies de plantas
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domesticadas, consideradas como propias. Poseer una elevada diversidad
de plantas es materia de orgullo y muestra la competencia de la mujer en el
trabajo y su valor como mujer de abundancia, al tener la capacidad para
producir y compartir alimentos con los demas. El arraigo cultural y tradicional
de una comunidad o familia puede examinarse en la diversidad de especies y/o
variedades que posea.

Mujeres restauradoras por naturaleza: devolver a los duefios espirituales
del monte

Para los pueblos indigenas la palabra restaurar esta asociada a dejarlo
todo como estaba antes. Es altamente probable que muchos de los sitios que
hoy se consideran bosques naturales (pristinos o intocados) pudieron haber sido
areas de cultivo y manejo por parte de los ancestros. De aqui surge una definicién
mas apropiada para los ecosistemas boscososen los territorios indigenas como
Bosques Ancestrales que corresponden a todas aquellas areas de selva
amazonica tradicionalmente ocupadas, usadas y manejadas, segunel principio
de reciprocidad en que, asi como se pide permiso a los duefos espirituales del
bosque para la apertura de chagras y se obtienen todos los beneficios de ellas,
se adquiereel compromiso de devolverlas en las mejores condiciones.

Vulnerabilidad de la mujer frente a la pérdida de biodiversidad y al cambio
climatico

Existen problematicas asociadas a la pérdida y degradacion de los
ecosistemas que afectandirectamente los medios de vida de las comunidades
indigenas, a lo que se suman los impactos del cambio climatico global. Algunas
de las percepciones de las mujeres de la Amazonia colombiana sobre los
impactos del cambio climatico fueron expresadas por ellas asi: ¢

® Aumento de malezas en las chagras y demas sistemas productivos.
® Pérdida de la diversidad de plantas cultivadas.

@ Disminucion de fuentes de agua potable.

8 Kuiru C. M. & Rivera L. E. (2022). Bosques Ancestrales Amazoénicos: Entrelazando Sa-
beres, Ecosistemas y Cultivos Restauramos Nuestros Bosques, Conservamos la Biodiversidad y
luchamos contra el Cambio Climatico. La Chorrera, Colombia. Documento técnico sin publicar.
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@ Degradacion por fragmentacion del paisaje.
® Degradacion de los ecosistemas por extraccion selectiva.
@ Desinterés de la juventud por lo tradicional y por el territorio.

Ante el hecho de que los territorios colectivos albergan una enorme
diversidad, el papel dela mujer en la gestidon de la salud e integridad de estos
ecosistemas cobra mayor relevancia.Reforzar el respeto de los derechos de las
mujeres indigenas, elevar su importancia e incorporar su visiéon y conocimiento

sobre el cuidado de la naturaleza sera determinante para sostener el buen vivir y
alcanzar las metas climaticas, de desarrollo y conservacion.

4, Toma de decisiones, participacion y liderazgo de la mujer
indigena para el buenvivir

En el pensamiento indigena la comunidad es un todo dinamico que
funciona arménicamente gracias al trabajo de sus integrantes. Dentro de esta,
hombres y mujeres son percibidos como dos caras de la misma moneda,
esenciales para el buen viviry la convivencia solidaria, sobre la base de relaciones
entre hombres y mujeres en términos dediferencias y similitudes, que permiten
una convergencia entre individuos y entorno en losespacios cotidianos, rituales
y organizativos y asi construir de manera colaborativa una gobernanza integral.
La toma de decisiones

el dia y la noche,
el sol y la luna,
el aire y la tierra

lo fisico y lo espiritual,

el hombre y la mujer

(Pensamiento Indigena Amazoénico)

Las fuerzas femeninas y masculinas asi relacionadas se encargan del
cuidado y la preservacion tanto de la familia, de la comunidad y del territorio como
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del conocimiento heredado para salvaguardar el equilibrio del cosmos, siendo
que el buen manejo del mundodepende de que hombres y mujeres cumplan
a cabalidad sus roles en un trabajo mancomunado y solidario, fortaleciendo
escenarios en donde se forjan los valores que sonla base de la convivencia y de
la identidad colectiva.

Para las mujeres indigenas, su capacidad de toma de decisiones se ha
desplegado esencialmente a nivel doméstico y cultural. Su actividad cotidiana
se ha orientado a la gestiéon comunitaria y al cuidado de la vida social; siendo
entonces la mujer considerada y valorada como agente clave en el proceso de
produccion, reproduccion y transmision de losvalores y principios de vida propios.
Sin embargo, en la actualidad se le presentan diversosretos ante la necesidad
de adoptar decisiones en el contexto de las relaciones con la sociedad mestiza
y con el Estado.

La participacion

Aunque a través de la historia, la participacion social y politica, asi
como la autoridad tradicional o moderna, con poder de organizacién, gobierno,
representacion, gestion y control social, ha sido ejercida en su mayoria por
los hombres de cada comunidad; actualmente las mujeres han emprendido
acciones y formas de organizacion y participaciénpara involucrarse en procesos
comunitarios, institucionales, de caracter étnico o social conel objetivo de lograr
representacion e influencia en el ambito sociopolitico local, regional, nacional e
internacional.

Por si mismas, han promovido formas de accién colectivay han buscado
diferentes espacios (educativos, econdémicos, etc.) para participar activamente
dentro de sus territorios; con locual, los lugares que actualmente ocupan dentro
de sus familias y comunidades se han transformado, posibilitando su aporte al
buen vivir desde escenarios alternos que han pasado a conformar su cotidianidad
y que surgen a partir del contacto con el mundo no indigena. En este sentido, se
pueden identificar los siguientes roles o escenarios en que participan e inciden:

® Dadoras de vida y cuidadoras de la familia, lo que se manifiesta
en la crianza de los hijos, en la labor de la chagra y en el mantenimiento de los
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fogones comunitarios; espacios que representan la fertilidad, la unién familiar y
la preponderancia de sus saberes ancestrales.

@ Transmisoras intergeneracionales de sus tradiciones espirituales, de
la historia de sus pueblos, su filosofia y defensa de la tierra, del territorio y de los
recursos naturales, lo cual consolida su identidad femenina y cultural. Dentro de
ello se destacan las funciones curativas que desarrollan algunas de las mujeres,
las cuales comparten con los hombres de sus comunidades y son el reflejo de
largos procesosde aprendizaje y de adquisicion de saberes transmitidos de una
generacion a otra.

® Tejedoras de indumentarias y utensilios (bolsos, ornamentos,
artesanias y prendas de vestir) que se emplean parala proteccién de los cuerpos o
como apoyo espiritual.El tejido resulta ser un ejercicio de reconciliacién ancestral
en el que cada pieza es unica, se construye desde la profundidad espiritual y
permite la armonizacion del sujeto en relacién con la naturaleza y con su misma
comunidad.

® Participantes activas en procesos de planeacion y formulacion de
programas y proyectos en sus territorios. En particular en el ambito de la salud
(integracion de saberes tradicionales y practicas de la salud occidental) y de la
educacion (transmisién del conocimiento ancestral, incidencia en la escuela en
tanto espacio generador de dialogos interculturales).

® Ejercicio de la ciudadania en defensa de los derechos civiles y
politicos en representacion tanto de las mujeres, como de los nifios, nifas
y adolescentes, comode los pueblos a los que pertenecen para la defensa del
territorio y la reconstrucciondel tejido social de sus comunidades.

@ Participantes e impulsoras de organizaciones sociales, grupos y redes
de alcance local, nacional e internacional. Conformacién de grupos y espacios de
reflexion en torno a problematicas socioeconémicas, proteccion del territorio y de
recursos naturales, implicaciones del conflicto armado, seguimiento a politicas
publicas estatales y temas asociados a la discriminacion y VBG.
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El liderazgo

La participacion social y politica de las mujeres indigenas no sélo
se fundamenta en su papelde liderazgo para el fortalecimiento de la cultura y
conservacion de la vida, sino desde distintos escenarios de resistencias historicas
que han vivido las comunidades en su relacidoncon la institucionalidad del Estado,
con agentes externos (individuales o colectivos) y con lasociedad mayoritaria.
Durante la historia del movimiento indigena las mujeres han venido promoviendo
formas de accion colectiva, buscando y encontrando diferentes espacios para
participar activamente dentro y fuera de sus territorios.

Es asi como el liderazgo de la mujer indigena amazdnica:

® Se encuentra asociado a la defensa y proteccion de la tierra,
del territorio y de los recursos naturales.

® Se realiza de manera connatural en el ambito social y cultural
en tanto mujer dadorade vida y cuidadora de la vida.

@ Se ha tenido que desarrollar en el ambito econémico, dados
los escenarios de conflicto en los que se encuentran sumidos los pueblos
indigenas de la Amazonia colombiana: conflicto armado, narcotréfico,
colonizacion, economias extractivistas, politicas de integracion de
territorios.

® Se viene fortaleciendo en el plano politico con la participacion
en gobiernos propiosy en escenarios de defensa de los derechos de los
pueblos indigenas, pero también d&egrupos poblacionales como: género,
nifios, nifas y adolescentes, entre otros.

® El fortalecimiento de la comunidad indigena en la actualidad
para una vida plena, implica el empoderamiento de la mujer y por tanto el
replanteamiento o la reflexiénintercultural de principios como la igualdad
0 equidad, en un ambito histéricamente marcado por problemas de
maltrato, practicas autoritarias y machistas.
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® Han venido liderando procesos organizativos que en su
mayor parte tienen como objetivo crear alternativas econdmicas, a través
de la generacién de actividades de caracter productivo para promover su
bienestar y el de su familia 0 comunidad.

Escenarios de liderazgo, desafios y oportunidades

Un ambito importante de ejercicio del liderazgo para la mujer indigena
amazoénica, que ha tomado fuerza en los ultimos afios, es la generacion
de instancias de Coordinacion de Mujer dentro de los gobiernos propios y
organizaciones zonales y regionales. Dichas instancias seorientan a visibilizar
la contribucion de la mujer indigena en los procesos de defensa de derechos
de los pueblos indigenas, de la familia y la nifiez, al tiempo que se ocupan de
diferenciar temas relativos a necesidades y problematicas especificas de las
mujeres indigenas amazdnicas.

Con estos procesos se ha venido adquiriendo mayor autonomia y
actuacion politica, planteando demandas propias, interpretando los escenarios
de injusticia, emprendiendo procesos de resignificacion desde sus cosmovisiones
y filosofias para verse a ellas mismas yllevar a cabo repertorios de accion desde
sus sistemas de conocimiento propios.

Ha sido esencial el desarrollo de este camino organizativo y de
liderazgo para el fortalecimiento de conversaciones, pensamientos y ritualidades
que conllevan nuevaslecturas, revision de lenguajes y analisis propios en relaciéon
a las violencias ejercidas contralas mujeres indigenas, desde donde estructuran
sus demandas de derechos; en estos procesos, hablan por ejemplo, de violencia
espiritual, violencia en nombre de la tradicién oviolencia ecoldgica, ademas de
las otras formas de VBG de las que han sido victimas a travésde la historia, tanto
dentro como fuera de sus comunidades de origen.
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DIALOGO DE SABERES, INTERDISCIPLINARIEDAD Y
TRANSDISCIPLINARIEDAD EN LAS CIENCIAS SOCIALES

Estefan Baleta Lopez *
Amanda Sofia Polanco 2

Gilberto Betancourt Zarate *
Introduccioén

En toda la historia de la humanidad, el intercambio, conservacion
o donacién de saberes, ha estado rodeado por una serie de circunstancias
sociales especificas que a su vez han generado una serie de consecuencias o
efectos similares que merecen ser revisados aun cuando sea de forma breve.
El secretismo ha sido el principal recurso utilizado milenariamente por los proto
estados o por las distintas civilizaciones, si se me permite usar este polémico
término, cuando han obtenido algun tipo de conocimiento que les representa o
puede representar alguna ventaja potencial sobre los demas estados. Con el
secretismo milenario, de forma inmediata y aparejado a él apareceria la también
milenaria practica de intentar saber lo que los otros sabian. El espionaje en la
investigacion cientifica social y, hay que decirlo, con mayor intensidad en las
investigaciones adelantadas, por el saber producido en las disciplinas de las
ciencias naturales, no es un asunto de ahora ni tampoco de peliculas de ficcion.

Como tampoco son imaginarias las consecuencias que tales
actividades han supuesto a lo largo de la historia, incluyendo el mundo mitico
en el que aquellos dioses que se atrevian a compartir saberes con los humanos
eran sometidos a castigos eternos. Y acaso que la serpiente se arrastre sobre su
vientre, que a las mujeres se les multiplicaran los dolores en el parto, y que los
hombres tuviesen que comer el pan con el sudor de su frente, por haber comido

1 Sociélogo, magister en Ciencia Politica. Profesor Universidad Colegio Mayor de Cundli-
namarca. Correo: ebaleta@unicolmayor.edu.co

2 Trabajadora Social, magistra en Politica Social, Especialista en Intervencién sistémica de
la familia. Docente Universitaria. Correo: amandasofiapolanco@gmail.com

3 Estudiante Doctorado en Teoria Critica. Magister en Sociologia. Especialista en Episte-
mologias del Sur. Administracién de empresas con Estudios de Profundizacién en Historia (Historia
econémica y empresarial). Profesor Universidad Colegio Mayor de Cundinamarca. Correo: gbetan-
courtz@unicolmayor.edu.co
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del arbol de la ciencia, no constituye uno de los canones mas difundidos por la
tradicion judeocristiana. La expulsion del paraiso terrenal de Adan y Eva, en esta
interpretacion para evitar, ademas, que habiendo comido del arbol de la ciencia
(y aprendido a distinguir el bien del mal), pudiesen comer también del arbol de la
vida (resguardado desde entonces por querubines y una espada flamigera que
se revuelve por todos lados) y comieran y vivieran para siempre.

En cualquiera de los niveles en que podemos recrear de manera
significativa el acceso a [nuevos] saberes y su apropiacion-reproduccion-
utilizacion, podemos comprobar que obedecen a una serie de circunstancias
especificas y que han tenido también consecuencias especificas, pero todas
las circunstancias y consecuencias con sus especificidades y diversidades
obedecen o expresan el hecho de que el acceso o intercambio de saberes es en
primer y ultimo lugar un intercambio y una relacién de poder.

Saber es poder

La enorme potencia revolucionaria de los enciclopedistas en el Siglo
de las Luces al intentar recoger todo el conocimiento cientifico, producido hasta
el momento, en unos enormes volumenes y ponerlos a disposicion de todo el
mundo, consiste ademas del hecho de su intencién universalizante, en que rompe
la matriz de poder que implica el monopolio de todo saber o conocimiento. Pero
con el impulso de los enciclopedistas y de la universalizacion del conocimiento,
empezo6 también la cada vez mas creciente necesidad de delimitar campos y
disciplinas, sobre todo en las ciencias sociales, pues en cierta forma tal proceso
de decantamiento disciplinar ya se habia producido, o eso parecia, en el campo
de las ciencias naturales.

De esta manera, en el siglo XIX'y quiz4 principios del XX, en el mundo
de las ciencias sociales se vivié un intenso frenesi por definir verdaderamente, de
manera precisa, el objeto, campo y método de estudio, entre otros, no sélo para
obtener el reconocimiento formal de la comunidad cientifica como una disciplina
en si de las ciencias sociales sino ademas para exponer sus rasgos especificos
que la hacian diferente y por tanto, Unica, entre las demas disciplinas, que a su
vez se veian obligadas a estatuir o reafirmar esta especie de tridium.
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El resultado de todo este ejercicio disciplinar, es que al parecer habian
quedado por fin y de manera definitiva esclarecido los limites y demas aparejos,
entre las distintas disciplinas de las ciencias sociales, entre mi disciplina y las
otras. Wallerstein, (2006) en el lucido informe conocido como Abrir las ciencias
sociales, aclara cdmo entonces, la sociologia, la antropologia, la ciencia politica
y demas disciplinas de las ciencias sociales, en el XIX habian resuelto sus
problemas de linderos en los que era comun que algunos acusasen a los otros y
viceversa de intromisiones, husmeos y hasta apropiaciones en y de su “terreno”.

No fue necesario que transcurriese mucho tiempo, si nos atenemos a
la I6gica de los ciclos de larga duracién propuestos por Braudel, (1970) para que
ya en el siglo veinte se empezara a escuchar cada vez mas alto, que la idea
de establecer muros entre las disciplinas y repartir a cada una un pedazo de
la torta de la realidad social como su campo de estudio y métodos especificos
que de alguna forma resultaban de uso exclusivo de una disciplina en particular,
conducia a una especie de falseamiento de la realidad social al pretender
fragmentarla en unos campos, asignar un enfoque determinado para observarla
y unas herramientas exclusivas. El modelo disciplinar, empezaba a ser criticado
con mayor aceptacion, como incapaz de ofrecer una comprension holistica del
mundo social y del mundo natural, si se tiene en cuenta que esta discusion
también fue vivida por disciplinas como la fisica, que produjo la aparicién de la
fisica cuantica.

Tal como advierte Kuhn (2004), si un paradigma cientifico se torna o se
considera insuficiente para explicar fenédmenos de la realidad que investiga, es
apenas natural que sea necesario la construccién o irrupcién de uno nuevo que
incorpore entre sus capacidades la posibilidad de explicar precisamente aquello
que no podia ser explicado con el anterior.

Es justamente en las tablas del naufragio de la perspectiva disciplinar
cuando aparece, no como un imponente navio sino mas bien como una ligera
goleta, pero al fin y al cabo, salvifica, la propuesta de la interdisciplinariedad, en
un principio, para evolucionar después, bajo la amplisima y en consecuencia
cada vez mas borrosa férmula de lo polisémico, en multi, diver disciplinariedad,
transdisciplinariedad, y otras derivaciones de distinta coloratura.
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Ya hace tiempo, Morin (1996) sefialaba las dos caras de la
interdisciplinariedad. Por un lado decia que podia resultar como esas asambleas
de naciones unidas enlas que cada pais terminareafirmandose enlo que considera
sus derechos, o bien por el otro lado podia resultar en un ejercicio organico de
cooperacion e intercambio. En la actualidad se puede ver que el camino de la
interdisciplinariedad ha contado con numerosos baches que lo hacen dificil de
transitar y que los ejemplos exitosos aunque ejemplares no son tan frecuentes.
Pero ademas, aquella idea de que con la interdisciplinariedad se esperaba que
con la cooperacion entre las distintas disciplinas se lograria examinar a la vez
distintos aspectos del problema y desde distintas perspectivas, y alcanzar en
consecuencia, el anhelado, mayor grado de objetividad, y la eliminacién de los
distintos sesgos de aproximacion de cada una de las disciplinas sociales en
particular, se fue desdibujando en la medida que se desarrollaba y en su lugar
lo que fue quedando claro es que con la interdisciplinariedad, no se lograba una
super vision holistica integral sino que a lo sumo se estaba produciendo una
vision particular, novedosa, pero particular.

Como ni la disciplinariedad ni la interdisciplinariedad habian resultado
satisfactorias, se empezé a hablar entonces de la transdisciplinariedad que
por supuesto se proponia ir mas alla que las dos anteriores. No se trataba ya
de estudiar el objeto de una disciplina por muchas otras disciplinas a la vez,
ni de trocar los métodos de una disciplina a otra, ni de establecer didlogos
generalizantes y eternos porque al intentar ahondar en las discusiones, las
diferencias se convertian en insalvables, ya no se trataba de lo que las disciplinas
podian conversar inter ellas, sino de hacerlo trans, es decir, a través de ellas.
Pero si aun habiendo muchas mas claridades en lo que se ha denominado
interdisciplinariedad, siguen persistiendo varias dudas, en lo que ha surgido
como la transdisciplinariedad existen mayores, comenzando por aquella de qué
significa mirar a través de una disciplina, y si cada disciplina puede mirar a su
través como se efectua el dialogo de esos traveses, solo se puede mirar a través
de las disciplina a la que se pertenece o esa dotacion es universal para mirar a
través de cualquier disciplina, se pertenezca o no a ella.

Es muy cierto aquello de que no basta enunciar o denunciar las
falencias de una edificacion, para que éstas sean corregidas o remplazadas.
Con la disciplinariedad parece ocurrir algo similar, desde distintos angulos se le
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ha sefalado sus desnudeces, pero las soluciones que se han propuesto desde la
inter y la transdisciplinariedad no parecen superar en mucho las resquebraduras
del desvencijado armazoén de la disciplinariedad, que denuncian.

Saberes disciplinares y disciplinados

Hasta ahora, de manera deliberada, s6lo hemos planteado la discusién
en el terreno estrictamente epistemolégico. El asunto de la construccion del
conocimiento y sus formas de intercambio e interaccion resultan de primer orden
en este tipo de discusiones. Pero precisamente por ello, debemos recordar que
el modelo disciplinar, inter disciplinar, transdisciplinar, o cualquiera que este sea,
hace parte y se inscribe, en un plano mas general, en un sistema social y en
consecuencia en la dinamica de la divisién social del trabajo, que tal sistema
ostente. Desde este punto de vista, es que por ejemplo, Wallerstein (1979)
termina negando la anhelada neutralidad valorativa weberiana, puesto que la
asignacion del lugar y el papel que juega la actividad cientifica y la produccién
de conocimiento en ese sistema social, lo inscribe de manera inmediata y directa
en el sistema de valores que tal sistema social atribuye a esta actividad. Es decir,
en relaciones e interacciones de poder.

Pero tales relaciones por su necesidad operativa requieren y
responden de altos grados de organizacion y de burocracia, aqui si en el sentido
racional/eficiente que atribuye Weber (1964) a este término como forma de
administracion. De manera que a la delimitacion epistemolégica tan claramente
establecida entre las disciplinas de las ciencias sociales y naturales en el XIX, le
correspondiera en sana légica, dotacion y espacios para operativizar su actividad.
A esto responde que en las universidades, como centros por excelencia de la
produccion del conocimiento cientifico, desde entonces en un esfuerzo visible
que no ha cesado hasta el momento, se hayan dado al fortalecimiento de las
facultades y departamentos (disciplinas).

En la mayoria de los estados nacionales del mundo, a través de sus
departamentos o ministerios para la ciencia y la educacion, se suele orientar las
divisiones entre las distintas disciplinas y asignarlas a campos determinados de
la actividad cientifica. Colombia se encuentra en esta mayoria, que por demas
responde a clasificaciones de organismos internacionales y supranacionales,
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como es para este caso la Organizacién de las Naciones Unidas para la
Educacién, la Ciencia y la Cultura, UNESCO. En consecuencia, el modelo
organizativo, que sigue primando en la gran mayoria de las universidades del
mundo es el de la divisién macro entre ciencias naturales y sociales, y en cada
uno de estos dos grandes campos la subdivision por facultades que a su vez
contienen los departamentos o programas de su patio disciplinar. Facultad de
Ciencias Sociales, con sus respectivas disciplinas; Facultad de Ciencias de la
Salud, con sus respectivas disciplinas; Facultad de Artes, con sus respectivas
disciplinas, etc. No olvidemos, que, en este esquema organizativo, cada
departamento o programa y cada facultad ha de competir por los recursos de que
dispone la Universidad, y en un plano mas general por los recursos de los que
dispone el estado para la actividad de produccion del conocimiento cientifico.
Esta delimitacion por facultades y disciplinas y este modelo de competicion por
los recursos, interfiere la idea y el discurso de la inter y la transdisciplinariedad,
o por lo menos exige un mayor grado de claridad y precision en lo que se quiere
de manera verdadera cuando se acude a ellos.

Sialapardelainsistenciaenlaintery la transdisciplinariedad, el modelo
organizativo de las universidades sigue fundamentado en la division por campos
y disciplinas, es decir bajo una logica disciplinar, ademas de contradictorio, o
precisamente por contradictorio, tendriamos que deducir entonces que en este
esquema organizativo se ha confundido o no se ha sabido diferenciar entre el
dialogo de saberes, que desde la antigiedad ha encontrado su terreno mas
productivo en el debate, y la organizacién social/funcional/operacional de dichos
saberes, en este caso saberes académicos.

El didlogo de saberes disciplinares no sélo es deseable, sino necesario.
Sin embargo, como sucede en este tiempo liquido, para decirlo con Bauman
(2002), en el ejercicio de la inter y la transdisciplinariedad, el “estar juntos” o
el “trabajar juntos”, “en torno a”, nunca fue ni sera una garantia infalible de
abordar las realidades sociales por medio de un hipermétodo, con la capacidad
de observar todo en todas las dimensiones y de un solo golpe de vista. Por el
contrario, en las multiples y diversas interpretaciones que se les ha dado, se ha
concluido que mas bien que un meta-método, que un ojo que todo lo ve, la inter y
la transdisciplinariedad finalmente han resultado en una propuesta metodolégica
mas, de las muchas que abundan en el terreno florecido de las ciencias sociales.
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Tener esta claridad es importante para no asumir, como quiza se asume
todavia por parte de algunos investigadores, que la inter y la transdisciplinariedad
son la panacea para resolver todas y cada una de las cuestiones de la realidad
social que estudiamos, pero también revalorizando el didlogo de saberes
académicos como principal forma de crecimiento e interaccién en una universidad.
Ahora bien, tal dialogo de saberes, que repetimos, ademas de tener ya una larga
tradiciéon, es absolutamente necesario, se produce principalmente a través de
la produccién académica de cada una de las disciplinas y sus profesores. Si
bien es cierto, que en la actualidad se ha ampliado la productividad académica
a elementos audiovisuales etc., los trabajos escritos en sus diferentes versiones
(articulos, ensayos, capitulos de libro, libro etc.) siguen teniendo el primer lugar
tanto en las mediciones y rankings que son comunes ahora, como en la todavia
tradiciéon de respetabilidad que en la academia se otorga a la expresion escrita.

La produccion cientifica honrada, aquella que busca honestamente
acercarse cuestionando a la verdad, requiere estar siempre libre de cualquier
atadura o condicionamiento. Honradez y honestidad seran, eso si, sus dos
principios rectores por antonomasia. Y los cientificos sociales y naturales,
se supone, en un orden légico deben ser los primeros en cumplirlos. Pero
precisamente como cientificos sociales no podemos olvidar nunca, que también
los cientificos son(mos) humanos.

El dilema ha ganado en estatura en Colombia a raiz de la aprobacién
de la Ley 30 de 1992 y el decreto 1279 de 2002. En una reivindicacién del
movimiento profesoral, encabezado por la Asociacion Sindical de Profesores
Universitarios, ASPU, como reconocimiento al trabajo invertido por los profesores
en sus investigaciones y que no era remunerado, se aprobé el otorgamiento de
puntos salariales o de bonificacion a la producciéon académica de los profesores.
Alalarga, este justo reconocimiento se ha convertido en una especie de incentivo
perverso que se ha traducido en dos cosas: la abundancia de publicacién de
articulos de baja calidad, mas pensados en los puntos que en las pautas, y la
caricaturizacion del dialogo de saberes, de la inter y la transdisciplinariedad. No
es raro entonces, encontrarse con que entre el 2004 y el 2011 en los paises
de la Comunidad Europea, EEUU, Brasil, Canada, y Japén, la mitad de las
publicaciones se realizaron bajo la modalidad de pago de los mismos autores.
(Lépez -Torres, 2015)
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Uno de los inconvenientes centrales de este método de pagar por
publicar, sefialado por el mismo Loépez-Torres, es que “podrian plantearse
procesos editoriales poco éticos por parte de algunas revistas”. Como tampoco
es raro encontrarse, con investigaciones tan inter y trans disciplinares que
necesariamente uno de caracter sensible no puede dejar de preguntarse si en
estos tiempos aciagos estamos asistiendo a la esperanzadora fortuna de tener
entre nosotros, no uno maximo como en el Renacimiento, sino muchos dotados
con la inteligencia superior de Leonardo, que ora publican o copublican sobre
puentes, ora sobre cultivos hidropénicos, ora sobre comportamientos humanos
y en fin, ora la pluma como la espada, nos encontramos con la inter y la trans
disciplinariedad reducidas y deformadas a una especie de juego de roles en las
que me visto 0 mas bien me disfrazo para cada ocasion.

De una manera similar, en el plano organizativo administrativo de
algunas universidades, tal deformacion de la interpretacion del dialogo de
saberes cientificos, disciplinares, académicos, condujo en algunos casos a la
intencion de convertir o transformar facultades en lo que no eran y en no ser lo
que realmente eran. Una facultad de ingenieria no puede intentar convertirse en
una facultad de medicina, como una de medicina no puede intentar convertirse
en una de ciencias sociales y viceversa. Lo correspondiente para el dialogo de
saberes inter y trans disciplinarmente, no es luego deformar las facultades sino
precisamente propiciar el intercambio entre las distintas facultades y programas
de las universidades sin que cada una de ella pierda sus rasgos particulares. El
experimento de transformismos de las facultades puede conducir a la creacién
de una especie de Frankenstein en la que no se logra ser ni disciplinar, ni
interdisciplinar ni transdisciplinar.

Es bueno también alejarse de aquel entendimiento de que lo
transdisciplinar consiste en dialogar e intercambiar saberes con disciplinas de
otros campos del conocimiento cientifico, pero a la vez cerrar y trancar todo
intercambio con las demas disciplinas de mi propio campo. La sociologia,
por ejemplo, ha establecido didlogos con distintas disciplinas de las ciencias
naturales, pero no ha dejado en ningiin momento de tenerlos con la antropologia,
la ciencia politica, el trabajo social y las otras disciplinas de las ciencias sociales.
Es necesario reforzar tales intercambios entre las disciplinas del propio campo.
En términos practicos, esa es quiza la mayor falencia de la reforma curricular del
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programa de Trabajo Social de la Universidad Colegio Mayor de Cundinamarca
UCMC, en el ano 2012. Con la eliminacion de cursos de economia, historia,
sociologia, antropologia, se redujo o se clausurd la interlocucion o la intensidad/
frecuencia de interlocucion con las demas disciplinas de las ciencias sociales,
en favor de otras interlocuciones y practicas. Algo similar ha ocurrido en otros
programas de Trabajo Social del pais, asi como en algunos otros programas
propios de las Ciencias Humanas y Sociales. Quiza esta situacion hace parte de
todo el engranaje internacional que refleja apenas una de las modalidades de
debilitamiento adrede de las disciplinas de las ciencias sociales.

El momento actual que vive la Facultad de Ciencias Sociales, con una
nueva reforma curricular en proceso, quiza sea propicio para reformular los énfasis
y mirar desde otra perspectiva el significado de lo inter y lo transdisciplinar. Para
el caso del Trabajo Social, en todas las universidades publicas y privadas, no se
debe olvidar que el fantasma de la reclasificacion que el Ministerio de Educacién
hizo en el 2018, ubicando el Trabajo Social en el campo de la Salud y Servicios
Sociales, y no en el de las Ciencias Sociales como justamente se reclamé y
se logro el reposicionamiento, sigue estando presente en la clasificacion de la
UNESCO (2013). Desde este punto de vista, lo que esté en juego en la reforma
curriculary en la reacreditacion es de suma importancia no desde una perspectiva
coyuntural, sino estratégica para el Programa y la Facultad.
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LA INTERCULTURALIDAD EN LA POLITICA PUBLICA. UNA
REVISION A LA FUNDAMENTACION CONCEPTUAL DE LAS
POLITICAS DE DIVERSIDAD ETNICA DE BOGOTA

Diego Andrés Varela Tangarife *

La forma en que la estatalidad aborda la diversidad cultural constituye
uno de los principales puntos de estudio en el tema del multiculturalismo, ya que,
sin desconocer la importancia de otros aspectos a estudiar relacionados con
la diversidad cultural, la relacion entre la estatalidad y los grupos reconocidos
formalmente (e incluso, no reconocidos) por el Estado determina en gran medida
la pervivencia de las diferentes expresiones de la diversidad de las personas que
conviven en un territorio.

Las estrategias o los caminos que cada Estado-nacién decide recorrer
estan mediados por su particular forma de diversidad que los constituye,
es dificil encontrar situaciones iguales entre los Estados mientras que las
soluciones traducidas en politicas son menos amplias y diversas. Bogota D. C.
presenta caracteristicas interesantes para realizar un estudio sobre las politicas
relacionadas con el abordaje de la diversidad cultural en relacién con grupos
étnicos.

Este capitulo tiene como hilo conductor el abordaje de una serie de
elementos que surgen de la reflexiéon por la idea de ciudades interculturales que
estan presentes en discursos institucionales. Asi pues, se pretende identificar
las caracteristicas de las politicas relacionadas con grupos étnicos en Bogota y
estudiar como emergen los discursos relacionados con el multiculturalismo y la

1 Este capitulo es producto de la investigacioén titulada “Dialogo intercultural, Multiculturalis-
mo, ciudadania y politica cultural en Bogota”. Desarrollada en el Doctorado en Ciencias Humanas y
Sociales de la Universidad Nacional de Colombia. La misma fue financiada por la convocatoria 757
de 2016 Doctorados Nacionales del Ministerio de Ciencia, Tecnologia e Innovacion y registrada con
el cédigo 46621 en el Sistema Hermes de la Universidad Nacional de Colombia y por la Universidad
del Tolima.

2 Profesor de la Universidad del Tolima. Doctor en Ciencias Humanas y Sociales, magister
en Sociologia y sociélogo de la Universidad Nacional de Colombia. Investigador del Grupo Cultura
y Nacién de la Universidad Nacional de Colombia y del Grupo de Estudios sobre el Territorio de la
Universidad del Tolima. Correo electrénico: davarelat@ut.edu.co - orcid: https://orcid.org/0009-0005-
6804-1137
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interculturalidad en las politicas publicas, es decir que, se abordan las politicas
publicas que se relacionan con la diversidad étnica en Bogota.

Se plantea como objetivo reflexionar acerca del ciclo de las politicas
publicas dirigidas a los grupos étnicos en Bogota, para esto se tienen en
cuenta como fuentes de informacion, a) los planes de desarrollo, b) las politicas
culturales, c) las politicas particulares a cada uno de los grupos étnicos. Para
llevar a cabo el analisis de los documentos institucionales se proponen las
siguientes preguntas: ,Como ha sido el desarrollo de las politicas relacionadas
con los grupos étnicos? ;,Cuando surgié el discurso de la interculturalidad en los
planes de desarrollo de Bogota? ;Desde cuando se puede hablar de programas
dirigidos a los grupos étnicos? ¢ Cudles son los fundamentos conceptuales de
las politicas publicas? Se busca un analisis de los principales conceptos y
orientaciones tedricas que fundamentan estas diferentes lineas de politica de
diversidad étnica; en este sentido, se pretende indagar desde cuando aparece
el discurso de la interculturalidad en las politicas publicas de Bogotéd, y ademas
se busca dar cuenta de las politicas publicas que se han formulado para la
proteccion y garantia de los derechos a los grupos étnicos en Bogota.

El presente capitulo busca analizar la fundamentacion conceptual
de las politicas relacionadas con la diversidad cultural en Bogota en el periodo
2004-2019, entre estas los planes de desarrollo, la politica cultural, las politicas
relacionadas con los grupos étnicos y los discursos en torno a la interculturalidad
como politica publica. En ese sentido, la principal técnica es el analisis documental;
® se busca identificar y seleccionar datos que se presentan en forma de
documentos escritos, que por sus caracteristicas en términos de contenido y de
procedencia son pertinentes para abordar el objeto de investigacion relacionado
con los discursos y la fundamentacion conceptual de las politicas culturales y
politicas dirigidas a grupos étnicos.

3 Para proceder a dicho andlisis con la técnica del analisis documental, se identifican unas
categorias para analizar los documentos de politica publica, se elaboran matrices para cada eje, se
elaboran cuadros comparativos para profundizar y a partir de alli se presentan los resultados. Estos
documentos se constituyen en datos (fuentes secundarias) para ser analizados a partir de una cate-
gorizacion idénea al objeto de estudio, mediante la identificacion de categorias claves como multicul-
turalidad, interculturalidad, diversidad cultural, ciudadania, practicas culturales, derechos culturales,
identidad y grupos étnicos (indigenas, afrodescendientes, rom, raizal, palenqueros), para conocer
los planteamientos que existen en torno a estas categorias en los documentos de politica publica
referenciados.
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Los elementos que se presentan llevan a afirmar que en Bogota si
hay una intencionalidad politica por el reconocimiento de la diversidad; ahora
bien, la forma en que se ha dado resulta interesante para estudiar la relacion
entre las entidades de la Alcaldia y los grupos étnicos en términos de discursos
y practicas, de ahi el interés por el plano discursivo. En términos generales,
dentro de la fundamentaciéon conceptual de la politica publica relacionada con
diversidad cultural en Bogota, se encontraron las siguientes caracteristicas,
que denotan problemas conceptuales: a) En los planes de desarrollo hay dos
grandes grupos de enfoque: la cultura ciudadana y el multiculturalismo. b) En los
documentos de politica cultural se encontré una confluencia de dos enfoques: el
sistémico —relacionado con el Sistema Distrital de Arte, Cultura y Patrimonio—y
el relacionado con la nocién de campo y subcampos: el campo de la cultura, y
los subcampos de las artes, practicas culturales y patrimonio cultural, asi como
la denominacién de agentes. c) El enfoque poblacional diferencial, que implica
una denominacién que eclipso la idea de ciudadania reemplazandola por la idea
de grupos poblacionales, y la nocion de acciones afirmativas como propuesta de
politica publica.

Una de las complejidades para abordar el tema del multiculturalismo
es la diversidad conceptual o las multiples nociones para definir qué es
multiculturalidad, multiculturalismo e interculturalidad. Hall (2010) plantea que
entonces es mas complejo identificar cual es el enfoque que tienen las politicas
que tratan estos temas, ya que se hace mencién o uso indistinto de estos
términos. Sin desconocer el marco de referencia que constituyen los debates
en torno a la identidad nacional y la diversidad cultural, se busca contribuir
académicamente en la perspectiva de realizar estudios a propésito de ciudades
como escenarios de interculturalidad, teniendo presente que la interculturalidad
puede ser asimétrica y no simplemente una relacion horizontal y armoniosa.

Multiculturalismo e interculturalismo

Actualmente en la investigacién en ciencias sociales no es viable
asociar un concepto o una tematica con una sola disciplina. Los procesos
sociales se deben estudiar mediante herramientas que superen las barreras del
pensamiento disciplinar y que permitan abordarlos a partir de su especificidad
y contingencia. En este orden de ideas, los conceptos: multiculturalidad,
multiculturalismo, interculturalidad e interculturalismo estan presentes en varias
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discusiones contemporaneas ya que aluden a caracterizar el tipo de relaciones
que se dan entre grupos culturales y a su vez entre estos y el Estado. Sin
embargo, el uso que se hace de ellos no es unanime por parte de los diferentes
autores que los abordan, ya que su interpretacion esta mediada por el contexto
especifico en que se utilizan.

A pesar de los avances en la discusién en torno a la diversidad cultural
aun existen posturas que consideran la interculturalidad como una amenaza, y
otras que la ven como una oportunidad para profundizar la democracia; en este
sentido, la interculturalidad tiene interpretaciones contradictorias, sin embargo,
parece infructuoso el esfuerzo por parte de los detractores de negar laimportancia
de estudiar la forma en que este discurso se inserta en la institucionalidad del
Estado. Frente a esta situacién, Cruz (2013) sefiala que,

los diversos enfoques pueden clasificarse en tres
posiciones: a) una posicion que enfatiza el contenido prescriptivo de
ambos términos, otorgandole a la interculturalidad una perspectiva
progresista frente al caracter funcional del multiculturalismo; b) la
subestimacion del problema por considerar que se trata de una
diferencia retdrica; c) la defensa de la validez del multiculturalismo
y su supremacia en distintos sentidos sobre el concepto de
interculturalidad. (p.17)

Cruz es critico al sefialar que se ha optado por una vision anglocéntrica
de la discusion que no tiene en cuenta lo que ocurre en América Latina, ni como
referencia empirica ni en relacion con la produccion académica. No se puede
determinar un solo modelo de multiculturalismo que se aplique a las diferentes
experiencias en cada uno de los paises lo que hace confuso determinar con
claridad las caracteristicas diferenciales entre cada una de estas tipologias.

Esta multiplicidad de definiciones constituye un reto para estudiar las
politicas de diversidad étnica y entender qué sentido contienen; se busca analizar
las politicas dirigidas a los grupos étnicos en Bogota tomando como referencia
los debates entre las diferencias entre multiculturalismo e interculturalismo
Meer, N, Modood T, Zapata-Barbero R. (2016), White, (2019), Tubino, (2003,
2004, 2005, 2007), Arocena (2007), Walsh, (2005, 2005a y 2009, 2010), es decir
no solo considerar las variables del multiculturalismo sino también la posible
distincion entre un enfoque denominado interculturalismo. Se plantea relacionar
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a este debate académico el analisis de las politicas para los grupos étnicos, ya
que permite hacer distinciones del enfoque que tienen las politicas.

Para el presente planteamiento se entiende la multiculturalidad como un
hecho social que expresa la diversidad cultural como caracteristica de la mayoria
de los paises, y el multiculturalismo como las normas, politicas e iniciativas
del Estado que buscan abordar la diversidad cultural pero no cuestionan la
hegemonia que reproduce las diferencias. La interculturalidad como un proyecto
ético-politico reflexiona sobre las relaciones entre diferentes horizontes de
sentido, entre grupos con diferencias culturales, y entre estos y el Estado. Y por
interculturalismo entendemos las normas, politicas e iniciativas del Estado que
abordan la diversidad, pero asociadas con los valores de la interculturalidad y
que se desmarcan de los principios del multiculturalismo.

La mayoria de los Estados presentan la caracteristica de ser diversos
culturalmente en términos de su poblacion y de sus practicas culturales;
en términos de diversidad cultural esta realidad de los Estados se denomina
multicultural; las politicas que emanan de la estatalidad y que buscan abordar
la diversidad cultural se denomina multiculturalismo, y la interculturalidad se
entiende como el didlogo entre los diferentes grupos poblacionales que habitan
un territorio culturalmente diverso para acordar nuevos consensos en torno a
temas de confrontacion, teniendo en cuenta que este dialogo no necesariamente
€s armonioso, simétrico y horizontal.

Desde la perspectiva académica —en especial Kymlicka (1996,
2003. 2009)- se concibe el multiculturalismo como una propuesta que busca
reconocer y acomodar la diversidad cultural en el contexto del liberalismo; sin
embargo, como lo plantean Miller (1997, p.161), Restrepo (2004, p.277) y Hall
(2010, p.583), el término multiculturalismo no tiene una unica definicion, y se
pueden encontrar diferentes formas de multiculturalismo . Hall (2010) propone
una tipologia de multiculturalismo sobre la base de la afirmacién de que los dos
términos no se pueden desligar pues, “asi como existen diferentes sociedades

4 Existen varios y hasta inconmensurables concepciones y materializaciones de este. Apo-
yado en Hall, Restrepo (2004) enumera una tipologia, asi: el conservador, el liberal, el neoliberal y el
comunitarista, y concluye que en la realidad lo que se da es una combinacion de los diferentes tipos
de multiculturalismo; incluso si se proclama oficialmente un tipo de multiculturalismo, en la practica
se puede dar otro.
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multiculturales, también existen muy diferentes “multiculturalismos” (p.584), lo
que justifica indagar por las caracteristicas del multiculturalismo en Bogota.

Hall (2010) plantea ademas que “el término multiculturalismo se utiliza
ahora universalmente, sin embargo, esta proliferacion no ha estabilizado ni ha
aclarado su sentido” (p.583). Para él es clave establecer una diferenciacion entre
multicultural y multiculturalismo, ya que cada uno denota procesos diferentes; el
término multicultural se toma como un adjetivo que “describe las caracteristicas
sociales y los problemas de gobernabilidad que confronta toda sociedad en la
que coexisten comunidades culturales diferentes intentando desarrollar una vida
en comuny a la vez conservar algo de su identidad original” (Hall, 2010, p. 584).
Mientras que el multiculturalismo lo toma como un sustantivo que “se refiere a
las estrategias y politicas adoptadas para gobernar o administrar los problemas
de la diversidad y la multiplicidad en los que se ven envueltas las sociedades
multiculturales” (Hall, 2010, p.584). Aunque se reconoce la intenciéon de Hall de
abordar criticamente el multiculturalismo a partir de estas multiples tipologias, las
referencias a la interculturalidad como referente en el analisis no son explicitas.

Otra mirada a esta posible distincion es la de White (2019), quien
distingue entre interculturalismo y multiculturalismo, y es importante anotar que
su propuesta plantea enfocarse en el estudio de las ciudades como escenarios
de relaciones interculturales. Frente al debate en torno a la definicion de estos
términos, en el analisis de White (2019) se distingue entre un multiculturalismo
en Canada y el interculturalismo en Quebec:

lointercultural es el encuentro entre personas de horizontes
culturales diferentes, pero es también una postura ética, o una
manera de vida. No se puede reducir la perspectiva intercultural
a la comprensién mutua ni a la armonia entre los pueblos, ni al
dialogo. La perspectiva intercultural empieza por situaciones de
tension o de mala comprensioén, que son el resultado de diferentes
representaciones o percepciones del mundo. (White 2019, p.20)

En su analisis White insiste en el hecho de que la mayoria de las
instituciones publicas han sido estructuradas como monoétnicas, “es decir,
dominadas por la cultura del grupo mayoritario. Esa realidad explica por qué las
instituciones publicas tienen tanta dificultad para adaptarse a las necesidades
de poblaciones diversificadas”. (White 2019, p.20) La gran critica que se le
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hace al multiculturalismo es que es una categoria que incorpora la idea de que
el liberalismo es la doctrina filosofica y politica que debe servir como referente
para la evaluacion de las culturas. En este sentido es necesario contar con
otro referente de andlisis que permita analizar las politicas y entender otras
estrategias que se implementan en la politica publica y que no encajan dentro de
la perspectiva liberal.

Para entender qué enfoque tienen las politicas en Bogota se
considerara importante distinguir entre multiculturalismo e interculturalismo para
analizar las caracteristicas de las politicas implementadas en el reconocimiento
y la promocion de la diversidad étnica. Se propone no abordar la discusién
en términos antagdnicos entre multiculturalismo e interculturalismo, ya que
plantear el problema en estos términos puede generar confusiones a la hora de
analizar contextos particulares; por el contrario, se opta por considerar la idea de
transiciones entre uno y otro no necesariamente en un sentido lineal ni mucho
menos como etapas secuenciales.

Ante la multiplicidad de orientaciones sobre estos términos es
importante plantear esta distincion para el analisis empirico de dichas
politicas; asi, el multiculturalismo lo entendemos como “el conjunto de normas,
arreglos institucionales y politicas que tienen el enfoque multicultural”, y por
interculturalismo entendemos el “conjunto de normas arreglos institucionales y
politicas que tienen el enfoque intercultural”.

Para catalogar las politicas como multiculturales se tendra en cuenta
que el multiculturalismo considera los grupos como minorias y se enfoca en
los grupos diferentes a los cuales les reconocen, especialmente, tres tipos
de derechos (aunque casi nunca los tres juntos): derechos de autogobierno,
derechos de representacion, y derechos para preservar su cultura a través
de su principal mecanismo que son las acciones afirmativas y las politicas
asistencialistas. Desde este enfoque se plantea una vision objetiva y fragmentada
de la identidad en la cual los grupos deben demostrar su particularidad cultural
(desconociendo los procesos de aculturacion en algunos grupos a los que se
les dificulta demostrar esto); su marco de enunciacion es la compatibilidad de
las diferencias con el modelo liberal, plantea la tolerancia a expresiones de
justicia, pero impone los derechos humanos liberales (evidenciando un caracter
etnocéntrico) como criterio de valoracion de las culturas.
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Y para asociarlas con el interculturalismo se considera que, en este
enfoque, se tiene en cuenta la diferencia pero también busca incidir en toda la
sociedad en general, es decir que, mas alla de reconocer las diferencias de los
grupos denominados diferentes y asociados con criterios como la vulnerabilidad,
la marginalidad o la exclusion, que sirven de soporte para la focalizacion, este
enfoque también considera importante incidir en los grupos hegemonicos, y sobre
todo en la sociedad en general. En sus politicas se considera importante integrar
diferentes dimensiones, como la redistribucion econémica y la participaciéon
politica, no solo los factores culturales, sino que también involucra a todos los
sectores del Estado (educacion salud, gobierno, etc.). Promueve el pluralismo
juridico como un mecanismo para sentar las bases de un derecho plural que
pueda sustentar una concepcioén diferente de los derechos humanos en la cual
el punto de vista hegemonico no sea el criterio liberal. En sus politicas integra
discursivamente la interculturalidad; mas alla del asistencialismo promueve la
participacion activa de la ciudadania y la formacion de ciudadanos en principios
interculturales, considerando importante la adecuacion institucional en términos
de transformaciones institucionales creando escenarios de dialogo entre la
estatalidad y la formacién de funcionarios que deben apropiarse de los valores
interculturales.

Desde el multiculturalismo se propone que son las minorias nacionales
y los grupos étnicos los grupos a los cuales les deben ser reconocidos derechos
en funcion de grupo a través de acciones afirmativas; para el interculturalismo se
deben reconocer derechos diferenciados, pero los valores de la interculturalidad
deben ser extendidos a toda la sociedad para lograr una ciudadania que vaya
mas alla de la ciudadania liberal y de las acciones afirmativas.

Los Planes de Desarrollo

Este acapite busca dar cuenta de la forma en que los discursos sobre
la multiculturalidad y la interculturalidad han figurado en los planes de desarrollo
de Bogota con el objetivo de identificar las lineas de politicas que emanan de
ellos como documento principal que contiene las estrategias y los programas que
se ejecutan durante cada periodo de gobierno. Ya que los planes de desarrollo
contienen las directrices de las politicas que se implementaran en cada periodo
de gobierno y los programas de intervencion dirigidos a los grupos étnicos, se
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considera importante analizarlos, ya que se conoceran los enfoques que tienen
las politicas en Bogota en términos de multiculturalismo o interculturalismo.

Tabla 1. Planes de Desarrollo Bogota

Aino Nombre del Plan Alcalde
1995-1998 Formar ciudad Antanas Mockus/ Paul
Bromberg
1998-2001 Por la Bogotda que |Enrique Pefalosa
queremos
2001-2004 Bogotéa para vivir todos del | Antanas Mockus
mismo lado
2004-2007 Bogota sin indiferencia Luis Eduardo Garzon
2008-2011 Bogota positiva Samuel Moreno/Clara Lépez
2012-2015 Bogota humana Gustavo Petro
2016-2019 Bogota mejor para todos Enrique PeRalosa

Fuente: elaboracion propia.

En el analisis de los Planes de Desarrollo se encontraron dos enfoques
para gestionar la cultura y la diversidad en relacion con la fundamentacion
conceptual: la cultura ciudadana, por un lado, y el multiculturalismo por el otro.
En unintento de periodizar estas lineas de politica tenemos que el primer enfoque
(la cultura ciudadana) se encuentra desde 1995 y que durante tres periodos de
gobierno se le hace mucho énfasis a esta perspectiva hasta 2004, cuando es
claro que, sin desaparecer del todo el enfoque de cultura ciudadana, se le da
otra mirada a la cultura y a la multiculturalidad de la ciudad; en este sentido, el
segundo enfoque (el multiculturalismo) se encuentra desde 2004.

En los planes de desarrollo las politicas relacionadas con el concepto
de cultura ciudadana se caracterizan por:

e El acatamiento y la interiorizacion de normas de comportamiento
civico.

e EIl ejercicio ciudadano por medio de la articulaciéon con la fuerza
publica.
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e El distanciamiento respecto al reconocimiento de la diversidad.

En los planes de desarrollo las politicas relacionadas con el
multiculturalismo se caracterizan por:

e Elreconocimiento de los derechos culturales asociados con los demas
tipos de derechos y con los derechos humanos.

e EIl reconocimiento de las multiples identidades que conviven en la
ciudad.

e |acreacién de espacios de interlocucién con los grupos.
e La clasificaciéon de la poblacion.
e La perspectiva de acciones afirmativas.

Comparando los periodos de gobierno de 2004 a 2019 se encontré una
linea de continuidad que presenta diferentes grados de desarrollo de las politicas
relacionadas con la diversidad cultural en Bogota.

El Plan de Desarrollo 2004-2008 presenta dos caracteristicas
importantes para resaltar: por un lado, esta asociado con la idea de garantia
de derechos, y por el otro, desde 2004 la categoria interculturalidad aparece en
los planes de desarrollo. Lo mas importante de este Plan de Desarrollo para
el reconocimiento de la diversidad étnica y cultural es la reforma administrativa
que reorganizo la administracion publica a través del Decreto 257 de 2006, lo
cual posibilité la creacion de entidades con responsabilidades directas con los
grupos étnicos y la creacion de espacios de participacion, y generd un proceso
de interaccion constante y en espacios institucionales entre los grupos étnicos
y las entidades, que posteriormente tuvo como resultado la formulacién de los
lineamientos de politica y se formulan las politicas culturales distritales 2004-
2016 que proponen la interculturalidad como horizonte politico.

El Plan de Desarrollo 2008-2012 tiene un principio de interculturalidad
expresado explicitamente en su objetivo general; este documento es claro al
manifestar que para su propuesta de gobierno tiene en cuenta criterios como
la diversidad y la interculturalidad (Alcaldia Mayor de Bogota, 2008, p.1). Los
aspectos mas importantes de este periodo de gobierno es el uso discursivo de la
interculturalidad en la politica publica; la formulacion de las politicas publicas para
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cada uno de los cuatro grupos étnicos, que contienen los lineamientos, principios
y ejes, pero aun sin acciones concretas, la formulacién del Plan Decenal de
Cultura 2011-2021, la creacion de los consejos de cultura para cada uno de los
grupos étnicos para que se articularan al Sistema Distrital de Cultura.

En el Plan de Desarrollo 2012-2016, hay un reconocimiento a la
diversidad en un sentido amplio: cuando se hace referencia a la diversidad se
les da fuerza a otros grupos que no son exclusivamente étnicos. Sin embargo,
a diferencia de los dos planes anteriores, donde encontramos programas
especificos dirigidos a los grupos étnicos, en el de 2012 encontramos una
retérica que hace cuestionar si el reconocimiento esta dado por la mencion
que se hace de estos grupos, ya que se hace un uso continuo de la expresién
“raizales, indigenas, afro, rom, mujeres, habitante de la calle, LGBT, victimas”.
Es decir que la diversidad a la que hace referencia este Plan no solo es étnica,
sino que también incluye otras expresiones como la sexual, y a condiciones
como situaciones de vulnerabilidad, lo cual conduce a la pregunta: ;con qué
criterios se realiza esta clasificacion, qué grupos estan reconocidos y cuales no?
Lo mas sobresaliente en este periodo de gobierno es la creacion de los Consejos
Consultivos de Concertacion para Pueblos Indigenas y para las Comunidades
Negras, Afrodescendientes, Raizales y Palenqueras, lo que constituye un giro
radical en los procesos de participacion ciudadana de los grupos étnicos.

El periodo 2016-2020 se caracteriza por retomar la idea de cultura
ciudadana como principal enfoque no solo en las politicas culturales sino como
un eje central del Plan de gobierno que retoma exactamente la idea de cultura
ciudadana anterior al 2004. Para los grupos étnicos se pueden identificar
aspectos positivos y negativos en este periodo de gobierno; entre los primeros
estan: a) laimplementacion de las acciones afirmativas, b) la creacion del Consejo
Consultivo y de Concertacion Rom, c) la descentralizacion de la participacion de
los grupos en las localidades. Y como aspectos negativos o polémicos estan a)
las reformas a los espacios de participacion en el sector cultura que resultaron
regresivas para los raizales, b) la no creacién de la Secretaria de Asuntos étnicos.

Antes de 2004 en los planes de desarrollo distritales el referente
conceptual que se encuentra es la denominada “cultura ciudadana”. En los
planes de desarrollo anteriores a 2004 no se habla de diversidad ni de grupos
étnicos, y es después de 2004 cuando aparece en la agenda publica el tema
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de los derechos colectivos de poblaciones culturalmente diferenciadas, en este
caso reconocidas por la Constitucién de 1991, es decir 13 anos después de su
promulgacion. En conclusion, es notable que desde el afio 2004 se da un cambio
de enfoque o de orientacion entre modelos o propuestas de cultura ciudadana
asociadas con el acatamiento voluntario de normas, y otra perspectiva que
asocia la cultura y su relacion con los derechos humanos, al reconocimiento de la
diversidad y a la expresion de ciudadanias diferenciadas. Complementariamente
a los planes de desarrollo, la politica cultural ha sido el principal medio por el cual
se ha articulado la interculturalidad en la politica publica en Bogota (por lo menos
discursivamente). En razén de esto, a continuacion, se presenta un analisis a los
principales documentos de politica cultural en Bogota.

La Politica cultural en Bogota

La importancia de la politica cultural en este analisis radica en que es
el medio por el cual se integra la perspectiva de la interculturalidad a la Agenda
de la politica publica y con ello la apertura a la diversidad étnica. La politica
cultural constituye un campo amplio ya que abarca areas tan diversas como
la conservaciéon patrimonial, las artes y manifestaciones estético-expresivas,
la diversidad cultural, etc., por esta razon, en su andlisis confluyen diferentes
disciplinas; sin embargo, es un campo poco desarrollado ya que su inicio se
relaciona con la institucionalizacion de politicas culturales agenciada por la
UNESCO desde finales de la década de los 60. Aunque la politica cultural trata de
la intervencion del Estado en estos aspectos, su analisis da cuenta de relaciones
de poder entre diferentes actores que intervienen en las diversas etapas de su
proceso. Asi mismo, se considera como una dinamica de relaciones de poder
entre actores que no poseen el mismo nivel de influencia, agencia y decision,
sino que estan compuestas por los organismos nacionales e internacionales,
los actores publicos que intervienen en la regulacion social de la cultura, las
instituciones y los actores privados, organizaciones sociales de los grupos
étnicos y académicos.

Miller y Yudice (2004), Gray (2016), Rodriguez (2012) y Rey (2010)
coinciden en que no hay una unica definicion de politica cultural, sino que, por
el contrario, hay diferentes concepciones y métodos para abordarla. Teniendo
en cuenta este planteamiento, como producto de un balance académico de la
cuestion realizado por Gray (2016), se considera importante definir los criterios
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de analisis de las politicas culturales partiendo de sus caracteristicas en términos
de contexto, especificidades, objetivos, etc., es decir que no es lo mismo analizar
la politica de arte dramatico, a la politica de patrimonio o a la politica de diversidad
étnica; en este sentido, no es viable tener un modelo preestablecido que pueda
servir para el analisis de todas las politicas culturales en todos los contextos.

De ahi que en este caso no se adopte un modelo prestablecido, sino
que se parte de las condiciones materiales en que se encuentra el estado
de formulacién y ejecucion de las politicas en Bogota, por lo que hay que
reconocer que las politicas asociadas con la diversidad étnica no tienen muchos
antecedentes ni en el contexto nacional ni en Bogotd, y por esto se indagara
por el surgimiento de este tipo de politicas en Bogota, para analizar como se ha
venido posicionando como un tema en la agenda publica de la ciudad. Ademas,
todos los contextos presentan caracteristicas diferentes de diversidad étnica, lo
que constituye un gran reto en el analisis de dichas politicas.

Los trabajos de Vargas (1997, 2004) y Roth (2006) proponen que
una politica publica designa la accion del Estado en una situacion que se
considera problematica o mejorable, la existencia de un conjunto de objetivos
considerados necesarios o deseables que son tratados por instituciones u
organizaciones gubernamentales con la finalidad de orientar el comportamiento
de actores individuales o colectivos para modificar una situacién percibida como
insatisfactoria o problematica (Roth, 2006, p.27). Y en torno a las politicas
culturales, Bruner (1988), Gray (2016), Rodriguez (2012) y Miller y Yudice (2004)
han desarrollado diferentes perspectivas en un nivel académico, evidenciando
que existen multiples formas de entender este tipo de politicas, no se puede
encontrar una sola definicion (Rey, 2010, p.28-29), las diferentes concepciones
de politicas culturales estan permeadas por el caracter polisémico de la nocién
de cultura. Rey (2010) concluye que en las diferentes concepciones de politicas
culturales se pueden encontrar elementos comunes, asi: a) las politicas
culturales son enunciados o definiciones que buscan la movilizacién del Estado
y la sociedad para obtener determinados fines de caracter cultural, b) deben
ser el resultado de un amplio proceso de concertacion y participacion en que
se involucran, en una interaccion efectiva y creativa, tanto el Estado como
las organizaciones de la sociedad civil, la empresa privada, los movimientos
socioculturales, los creadores, las organizaciones gremiales, entre otros actores,
c) las politicas culturales buscan responder a los requerimientos, demandas y



DISCAPACIDAD, CRITICA ACADEMICA Y NARRATIVIDAD DE LAS ESTRUCTURAS DEL SENTIR

expectativas culturales de la sociedad, d) las politicas culturales buscan obtener
el consenso para producir cambios, transformaciones socioculturales (Rey,
2010); esta postura se complementa con la propuesta de Alvarez, Escobar y
Dagnino (1998):

Interpretamos la politica cultural como el proceso generado
cuando diferentes conjuntos de actores politicos, marcados por, y
encarnando practicas y significados culturales diferentes, entran
en conflicto. Esta definicion de politica cultural asume que las
practicas y los significados —particularmente aquellos teorizados
como marginales, opositivos, minoritarios, residuales, emergentes,
alternativos y disidentes, entre otros, todos estos concebidos en
relacién con un orden cultural dominante— pueden ser la fuente de
procesos que deben ser aceptados como politicos. (p.22)

Las politicas culturales tienen la caracteristica de abarcar diferentes
campos y ambitos de la cultura, siendo de interés resaltar aquellas referidas a los
grupos étnicos en Bogotd, ya que la identidad y el reconocimiento desempefan
un papel central. Las politicas culturales en Bogota se han desarrollado en
diferentes sentidos abarcando temas como la cultura ciudadana, las artes, el
patrimonio, la diversidad cultural y los derechos culturales, por esta razén se
aborda la politica cultural en Bogotd, ya que, a través de esta se ha desarrollado
una linea de politica orientada a los grupos étnicos y la diversidad cultural. Las
politicas dirigidas a la diversidad étnica en Bogota se han dividido especialmente
en dos sectores: cultura y gobierno, y un componente importante de la politica
cultural ha hecho referencia a los grupos étnicos como expresion de la diversidad
cultural. En un contexto donde el modelo de Estado de bienestar nunca se dio,
se puede considerar que diferentes grupos ven en estas politicas de diversidad
étnica un camino para tratar de obtener condiciones que favorezcan su calidad
de vida.

El desarrollo de la politica cultural de Bogota ha estado marcado por una
serie de documentos que contienen objetivos, ejes y lineas de accién que llevan
implicitas visiones de la cultura. Para el analisis se consideran las siguientes
politicas culturales: Politica Cultural para Santa Fe de Bogota 1998-2001; Bogota
en Accion Cultural 2001-2004; Politicas Culturales 2004-2016, y Plan Decenal de
Cultura de Bogota 2012-2021. La cultura, como un sector de la administracién
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publica de la ciudad mediante la politica publica, es instrumentalizada, es decir,
operacionaliza un concepto polisémico para poder llevar a cabo acciones que
construyen escenarios en los cuales los actores y las instituciones interactuan en
el marco de unas relaciones de poder que, en el caso concreto que se investiga,
determinan aspectos relacionados con el reconocimiento, no reconocimiento y
falso reconocimiento (Taylor, 1992) de la identidad de los grupos étnicos.

La importancia de la politica cultural en este analisis radica en que es
el medio por el cual se integra la perspectiva de la interculturalidad y con ello
la apertura a la diversidad étnica en la politica publica en Bogota; por medio de
ella ingresan los asuntos étnicos en la agenda publica para luego desarrollarla
en diferentes sectores al cultural. El discurso de la multiculturalidad y la
interculturalidad se ha integrado en la politica publica desde la politica cultural,
proceso que ha tenido repercusiones en otros sectores propiciando la formulacion
de politicas dirigidas a grupos sociales especificos. Este desarrollo de politicas
culturales ha permitido el reconocimiento de las identidades colectivas desde la
politica publica mediante el enfoque poblacional diferencial.

El analisis de la politica cultural permite reafirmar la idea planteada
en el analisis de los planes de desarrollo, relacionada con la coexistencia de
dos lineas de politica publica, una asociada con la ciudadania por medio de la
politica de cultura ciudadana, y la otra con las politicas de reconocimiento de la
diversidad, es decir que en la politica cultural se refleja la tension entre cultura
ciudadana y multiculturalismo identificada en los planes de desarrollo, con lo que
se reafirma la idea que estos han sido los dos enfoques de politica cultural en el
periodo estudiado.

Las politicas de diversidad étnica

A partir de la Constitucién Politica de 1991, el Estado colombiano
se reconoce como multicultural y pluriétnico, cambio que ha propiciado las
condiciones para que se formulen politicas publicas que buscan materializar
estos principios constitucionales en los diferentes niveles del ordenamiento
territorial: nacional, departamental y municipal, sin embargo, su implementacién
no se ha dado de la misma forma en estos niveles, ya que en la creacién de
normas que materialicen los principios constitucionales se ha privilegiado el nivel
nacional, siendo muy recientes las experiencias en los niveles departamental y
municipal.
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En Bogota, tanto en los planes de desarrollo como en las politicas
culturales, y posteriormente en las politicas poblacionales, se ha planteado la
interculturalidad como un horizonte politico. Este analisis no trata de establecer
unanimemente si las politicas implementadas en Bogota durante los ultimos
20 afios son multiculturales o interculturales, ya que proceder de esta forma
constituiria un error metodolégico; por el contrario, considerando que estos
modelos constituyen tipos ideales, se puede afirmar que en un contexto
determinado como Bogoté se dan materializaciones de los diferentes modelos y
que la coexistencia de estos no se debe entender de forma antagonica.

Ante lo novedoso y reciente del proceso de reconocimiento de la
diversidad por la via de la politica publica en Bogota resulta pertinente analizar
las caracteristicas de dichas politicas a la luz de las tensiones entre estos
dos enfoques (multiculturalismo- interculturalismo). Tomando como referencia
el 2004, Bogota ha vivido un proceso de reconocimiento de la diversidad en
las politicas publicas que implica cuestionar: ;como se asumen los principios
constitucionales y se intenta materializar el enfoque poblacional diferencial
mediante la generaciéon de un conjunto de politicas que buscan responder a
esta diversidad? Como sujetos de politica publica se reconocen cuatro grupos
étnicos: indigenas, afrodescendientes, raizales y rom (y recientemente se da
un proceso de diferenciacién por parte de las y los palenqueros para tener una
politica publica especifica), con los cuales la administracion distrital ha venido
construyendo canales de comunicacion en los ultimos afos; producto de esta
dinamica de didlogo y de la incidencia de los grupos, se han formulado politicas
publicas dirigidas especificamente a cada uno de ellos. Estas politicas se han
desarrollado en dos niveles: primero, en la formulacion de principios, ejes y
estrategias determinando los lineamientos de politica que contienen los principios
y permiten entender los enfoques inmersos en cada una de estas politicas entre
el 2008 y el 2011, y segundo, los planes de acciones afirmativas (PAA) en 2017
que buscan materializar estos ejes de politica y que permitiran comprender
cuales han sido las acciones especificas que se han implementado durante los
ultimos tres anos. Estas acciones constituyen el nivel mas concreto al que se ha
llegado en la politica asociada a la diversidad étnica en Bogota que, como se ha
sefialado, estan fundamentadas en el enfoque poblacional diferencial y en las
acciones afirmativas.
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Tabla 2. Politicas formuladas para cada grupo étnico.

Grupo Ano politica  Ano plan acciones
publica afirmativas
Poblacion indigena 2009 2017
Poblacion afrocolombiana 2008 2017
Poblacion raizal 2011 2017
Poblacion rom 2011 2017

Fuente: elaboracion propia.

La formulacién y aprobacion de este conjunto de politicas no se han
dado de manera paralela sino en diferentes momentos, ya que son el resultado
de los procesos de reivindicacion por parte de los grupos étnicos y no solo
producto de la iniciativa del Estado. Los representantes de las organizaciones
de los grupos étnicos han sido protagonistas en el desarrollo de estas politicas,
y por eso el proceso de politica publica implementado en Bogota representa
una lucha de mas de 20 afios de las organizaciones de los grupos étnicos por el
reconocimiento de sus culturas en la ciudad.

Estas dinamicas respaldan la idea de que la accién colectiva de cada
uno de los grupos ha incidido en las dinamicas del reconocimiento, es decir que
no es una iniciativa del Estado sino una respuesta de este frente a las demandas
de los grupos étnicos, una respuesta que se convierte en politica y se ha venido
institucionalizando y legitimando durante los ultimos 20 afios, en un proceso de
estatalizacion de la diversidad étnica. En este contexto se evidencia que, ante
demandas interculturales por parte de los grupos étnicos, el Estado responde
con medidas multiculturales.

Los PAA permiten ver como se ha materializado el multiculturalismo en
Bogota, ya que son las acciones concretas que se propusieron como metas del
ultimo cuatrienio (2017-2020). Los PAA constituyen la materializacion de todo un
camino de politica publica que se ha dado en Bogota y que se ha registrado y
analizado a lo largo de esta investigacion. Se ha mostrado como surge el tema
étnico en la agenda publica de Bogota, registrando en cada uno de los planes
de desarrollo su importancia, la inclusion del enfoque poblacional diferencial,
las diferentes reformas institucionales, la aprobacion de las politicas para cada
grupo étnico, y por ultimo los PAA. En este sentido, es importante aclarar que
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este conjunto de acciones no se puede entender desligado de los documentos de
politica publica de cada grupo, de los planes de desarrollo y de la transformacion
institucional.

Una de las principales caracteristicas del multiculturalismo en Bogota
y de la fundamentacion conceptual de las politicas para grupos étnicos es el
enfoque que le imprimen las denominadas “acciones afirmativas” que —en el
contexto de Bogota— aparecen tanto en los Planes de Desarrollo como en las
politicas dirigidas directamente a los grupos. El hecho mas significativo en cuanto
a acciones afirmativas lo constituye la aprobacion en 2017 de los PAA (Decretos
504, 505, 506 y 507 de 2017), con la caracteristica de ser multisectorial, pero no
interseccional, es decir que combina acciones en los diferentes sectores de la
administracion publica de Bogota —como educacion, salud, mujer, participacion,
etc.—, pero concibe la identidad de forma fragmentada bajo la I6gica del enfoque
poblacional diferencial. En este contexto surge la pregunta: ; estos PAA tratan de
forma homogénea a los cuatro grupos étnicos o reconocen la particularidad de
cada uno e incluso la diversidad en su interior?

Aunque las acciones afirmativas se pueden relacionar con el modelo
del multiculturalismo liberal, no tienen una definicion unica y universal, sino
que estan mediadas por las caracteristicas del contexto especifico en donde
se implementan, como por ejemplo las llevadas a cabo en Estados Unidos
para la poblacion afroamericana, o medidas para las personas en condiciones
de discapacidad o para las mujeres en casos de acceso a cargos publicos; sin
embargo, lo que tienen en comun es que buscan focalizar acciones para grupos
especificos que por diferentes razones han estado excluidos de una serie de
derechos y oportunidades frente a otros grupos.

Entendemos las acciones afirmativas como acciones
publicas estatales que buscan un tratamiento preferencial que tiene
por meta reparar los efectos de la exclusion racista o sexista. Cuando
la discriminacion es antigua, esto es, anclada de manera profunda
en las estructuras sociales, politicas, mentales y simbdlicas, los
mecanismos de exclusion son percibidos como naturales, por
tanto, no actuar desde la accion publica estatal conduce a reforzar
la exclusion y las desigualdades. (Keslassy, 2004, p.9, 36, en
Mosquera 2009, p. II)
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En la mayoria de los casos surgen de la administracion estatal (en
sus diferentes niveles: nacional, departamental, municipal y distrital), que a
partir de preceptos constitucionales, tratados, convenios, acuerdos o decretos
busca igualar las condiciones materiales de grupos marginados y cerrar brechas,
ademas de romper barreras que obstaculizan el derecho a la igualdad, y en
este sentido constituyen acciones que pretenden adelantar politicas orientadas
a un determinado grupo social (en este caso grupos étnicos) que ha estado
marginado, con el objetivo de mejorar aspectos centrales para su calidad de
vida.
La expresion accion afirmativa se pone en circulacion a
comienzos de los afios sesenta del siglo pasado en Estados Unidos
para definir un conjunto de politicas publicas centradas en la
poblaciéon negra, con la finalidad de acelerar el proceso de combate
a las desigualdades raciales provocadas por siglos de esclavitud.
Desde entonces el término viene siendo usado internacionalmente
para definir politicas especificas, compensatorias y de inclusion
étnica y racial en general. A la practica de la accién afirmativa se la
denomina en muchas ocasiones discriminacion positiva. (Barafiano,
2007, p.1)

El debate sobre la pertinencia y efectividad de las acciones afirmativas
o la discriminacidén positiva sigue abierto, defensores y detractores siguen
generando argumentos en pro y en contra de estas medidas.

Algunas de las criticas que se le pueden hacer a las acciones
afirmativas en este contexto de investigacion estan asociadas con: a) atentan
contra el principio de igualdad universal, b) atentan contra el principio de mérito,
c) refuerzan los estereotipos tanto en las poblaciones como frente a la sociedad
en general, en donde los imaginarios no se transforman sino que se reproducen,
d) son concebidas como una especie de asistencialismo por parte del Estado, e)
algunas de las medidas para las grupos étnicos no se pueden sostener mediante
acciones afirmativas, como por ejemplo el pluralismo juridico en términos de una
jurisdiccion especial, sino que necesitan reformas estructurales.

Apesarde estas criticas, en el contexto colombiano del multiculturalismo
las acciones afirmativas constituyen una de las principales herramientas de las
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instituciones estatales para direccionar recursos focalizandolos en ciertos grupos.
En términos jurisprudenciales, la Corte Constitucional de Colombia, mediante la
Sentencia C-293/10, manifiesta que las acciones afirmativas son

[...]todas aquellas medidas, politicas o decisiones publicas
a través de las cuales se establece un trato ventajoso, y en cuanto
tal formalmente desigual, que favorece a determinadas personas o
grupos humanos tradicionalmente marginados o discriminados, con
el unico propdsito de avanzar hacia la igualdad sustancial de todo
el conglomerado social. Las acciones de discriminacion positiva
tienen lugar en un contexto de distribucion y provision de bienes
publicos escasos, tales como puestos de trabajo, cargos publicos
de alto nivel, cupos educativos o incluso, seleccion de contratistas
del Estado. En todos los casos la implementacion de una accion
afirmativa conlleva costos o cargas, que deben ser razonables, y
que frecuentemente se diseminan y son asumidos por la sociedad
como conjunto. En Colombia, si bien existen normas anteriores a
1991 que podrian ser entendidas como acciones afirmativas, este
concepto gana especial notoriedad sobre todo a partir de la entrada
en vigencia de la nueva Constitucién Politica, cuyo articulo 13
resalta el deber del Estado de promover las condiciones para que la
igualdad sea real y efectiva y adoptar medidas a favor de los grupos
discriminados o marginados. (Sentencia C-293/10)

A partir de este pronunciamiento se brinda un marco constitucional
por medio del cual se formulan este tipo de iniciativas de politica publica para
asegurar que (en este caso) los grupos étnicos en Bogota obtengan un tratamiento
especial, es decir, que esta jurisprudencia se articula con los lineamientos de
politica expuestos en esta investigacion y se disefian los PAA para cada uno de
los cuatro grupos étnicos en Bogota.

Reflexiones finales

Sepuedenidentificar las siguientes caracteristicas enlafundamentacion
conceptual de las politicas para grupos étnicos en Bogota:

Trece afios después de la promulgacion de la Constitucion Politica de
1991 se inicia el reconocimiento de la diversidad étnica de Bogota a través de la
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inclusion de la variable étnica en los planes de desarrollo desde el 2004. Desde
este afo no ha cesado la dinamica de reconocimiento de los grupos étnicos
por parte del Estado en Bogota, que se expresa en la continua formulacién de
politicas, la constante adecuacion institucional y el empoderamiento que han
logrado los grupos étnicos en la ciudad.

Las politicas para los grupos étnicos en Bogotd corresponden a
la categoria de derechos poliétnicos planteada por Kymlicka (1996), no se
reconocen derechos de autogobierno ni de representacion en érganos legislativos
locales. Es asi como las acciones afirmativas se formulan con base en esta
diferenciacion, es decir que ninguna de las acciones afirmativas esta asociada
con derechos de representacion como la Ley de Cuotas en el poder legislativo o
de autogobierno.

La principal politica para el reconocimiento de la diversidad cultural
es el enfoque poblacional diferencial, sin embargo, a pesar de los avances que
significa que las politicas publicas adopten este enfoque, estd fundamentado
en una vision fragmentada de la identidad. Incluye a unos grupos y excluye a
otros (como sucedia con el concepto de ciudadania en la época clasica), de
la posibilidad acceder a este reconocimiento y beneficios institucionales por su
condicién de identidad colectiva diferencial.

La categoria de la interseccionalidad esta ausente de la fundamentacion
conceptual de las politicas publicas, se reconoce esta como una de las
principales falencias del modelo de reconocimiento de derechos de Bogota que
resulta extensiva en el contexto latinoamericano. Es importante su articulacion
para darle un enfoque diferente al poblacional diferencial, y en general a la
politica publica relacionada con la diversidad cultural, ya que, como lo muestra
el andlisis a las politicas, se trata de forma homogénea a los grupos étnicos y se
invisibilizan aspectos particulares de cada grupo. Es importante resaltar que la
perspectiva de la interseccionalidad brinda elementos de analisis para abordar
tanto la esencializacion de lo étnico como la vision fragmentada de dividir y
clasificar las poblaciones segun criterios que superponen e invisibilizan aspectos
de su identidad.

A partir de estos elementos se puede plantear que en Bogota se dan
expresiones de los dos modelos, es decir que en sus politicas se presentan
tanto caracteristicas del multiculturalismo como del interculturalismo. Ahora bien,



DISCAPACIDAD, CRITICA ACADEMICA Y NARRATIVIDAD DE LAS ESTRUCTURAS DEL SENTIR

desde los planteamientos tedricos se advirtid6 que es dificil determinar un solo
tipo de multiculturalismo, en este sentido, es dificil llegar a determinar el grado
de proporcionalidad de uno y otro. Sin embargo, el analisis realizado revela que
antes del 2004 no existian politicas para los grupos étnicos en Bogota, y que
paulatinamente se ha dado un avance significativo en el reconocimiento de sus
derechos.

En este sentido, teniendo en cuenta los elementos tedricos planteados
por Tubino (2005b, 2007, 2009, 2015) Walsh (2005, 2005a, 2009) y Cruz
(2012, 2013a, 2013b, 2013c y 2014), se puede afirmar que en Bogota se
dan unas expresiones de interculturalidad funcional. Mientras para Tubino el
multiculturalismo es una especie de interculturalismo funcional, para Walsh la
interculturalidad funcional no permite cambiar las condiciones y reproduce el
modelo colonial, y para Cruz, la integracion de la interculturalidad en el Estado
constituye una oportunidad para transformar aspectos de Estado siendo un
indicador de la importancia de este concepto.

En la misma linea de Tubino, no se considera que sean antagénicas
sino complementarias las acciones afirmativas y las politicas interculturales, no
se recomienda ver el multiculturalismo como una fase anterior al interculturalismo
en términos de secuencia, es decir que uno va después del otro, pensar de esta
forma puede incitar a errores en la investigacion. Cruz (2005) sostiene que “las
acciones afirmativas son necesarias pero insuficientes para conseguir los ideales
del interculturalismo, el dialogo, el respeto, la convivencia y el aprendizaje mutuo
entre culturas en condiciones de igualdad, y se requieren politicas interculturales
que promuevan estos valores”. (p.110)

Las distinciones en el nivel tedrico son utiles para observar hacia
donde se dirigen las politicas, ya que se considera que este tipo de dinamicas
puede tener un caracter regresivo, sostener las condiciones o encaminarse
hacia cambios sustantivos en la sociedad. En esta misma linea se evidencia
que los dos modelos no son excluyentes ya que en la practica se combinan
retroalimentandose mutuamente.

Mas que determinar que existan politicas interculturales se resaltan
medidas cercanas a este enfoque, como por ejemplo la adecuacion institucional,
la vinculacién de funcionarios perteneciente a los grupos étnicos, y el apoyo al
fortalecimiento organizacional de los grupos. Lo que se quiere rescatar es que

135



136

DISCAPACIDAD, CRITICA ACADEMICA Y NARRATIVIDAD DE LAS ESTRUCTURAS DEL SENTIR

se da un proceso que avanza hacia dinamicas interculturales, es decir que, entre
2004 y 2019 se ha robustecido la normatividad, las politicas, las organizaciones
étnicas, que ha repercutido en mejorar las condiciones de relacionamiento entre
los grupos y la estatalidad, sin embargo, aun no se dan fuertes cambios en las
condiciones de vida de estos grupos.

Las politicas interculturales se conciben como alternativas a las politicas
universales y a las politicas diferenciadas, en especial a las acciones afirmativas,
en este sentido, se entiende la critica a los modelos clasicos; sin embargo, se
plantea que estos enfoques deben ser complementarios para la consolidacion
de una sociedad democratica. La constitucién de una democracia intercultural
debe ir mas alla de la eliminacion de cualquier forma de discriminacién; desde
esta investigacion no se entiende este debate como opciones opuestas, por el
contrario, se considera que la constitucion de una democracia intercultural debe
integrar las diferentes formas.

Se considera que en el proceso de consolidaciéon de una sociedad
intercultural los dos modelos son necesarios y pueden coexistir, es decir que
no se consideran nocivas las iniciativas en nombre del multiculturalismo, sino
complementarias. Teniendo en cuenta que el racismo es un fendmeno social
extendido y generalizado, aunado por una légica de ethocentrismo que hace que
este proceso se reproduzca en diferentes escalas de la vida social, es alli donde
deberian intervenir las politicas publicas interculturales ya que las acciones
afirmativas pueden servir para el ingreso a la educaciéon o atencion en salud,
pero no cambian las condiciones de vida y las caracteristicas de las relaciones
sociales.

Aunque se reconoce la oferta que se ha generado en Bogota en
los ultimos 20 afios para los grupos étnicos, este conjunto de lineamiento de
politicas, planes de acciones afirmativas, espacios de atencion diferenciada,
conmemoraciones y demas actividades de promocion de la diversidad, se deben
revisar con cuidado ya que pueden estar asociadas con el falso reconocimiento,
pues aunque promocionan la diversidad no son suficientes para cambiar las
condiciones de vida de algunos grupos ni para erradicar las practicas asociadas
con el racismo y la discriminacion.

Es importante conocer la fundamentacion conceptual de las politicas
publicas relacionadas con la gestion de la diversidad ya que se puede correr el
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riesgo de generalizar aspectos particulares de cada contexto bajo la rdbrica de
la diversidad, es decir, que en los discursos de politica publica se puede caer
en una retérica vacia, en una especie de ideologia de la diversidad que solo se
queda en el plano discursivo.
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Introduccion.

La democracia en México ha presentado cambios durante los ultimos
veinte afios, sin embargo, la encrucijada de la consolidacion democratica
ha atravesado enormes dificultades que le han impedido alcanzar un firme
establecimiento. En México, como en el mundo, la democracia se ha ido
fortaleciendo con el paso del tiempo, pero no ha alcanzado su consolidacion;
incluso en la ciencia politica ya no se habla de la consolidacion, sino de la calidad
de la democracia.

Laidea de la consolidacion se ha desmoronado, en tanto los estudiosos
del tema han observado que aun aquellas democracias que se pensaban sdlidas,
pueden demolerse en cualquier momento. Esto es asi, porque la sociedad vive
en un constante cambio; de manera que las exigencias hacia los derechos de
libertad e igualdad de hace veinte afios, no son las mismas que hoy en dia.

Vivir en democracia, es conquista permanente de ciudadania, es decir,
de hombres y mujeres que cada vez son mas artifices de su destino. De manera
que cualquier decisién que no emane de la propia sociedad, basada en sus
necesidades y expectativas, de sus valores y posturas, sera ilegitima. En suma,
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vivir en democracia es hacer democracia, reinventarla dia a dia en los espacios
publicos. En esta idea, el pais mantiene avances en la llamada democracia
electoral, y pausas o retrocesos en otras areas sustantivas de la democracia,
de ahi el interés por analizar los procesos y programas de inclusién electoral
que otorga el organo electoral nacional, a través de acciones afirmativas
propuestas y dirigidos hacia grupos vulnerados, en especial a aquellos que
presentan discapacidad. Estas acciones han generado que, para las proximas
elecciones del 2 de junio 2024, poco mas de 10 mil personas con discapacidad
puedan acceder al voto anticipado, asi como la obligatoriedad de postulacién de
férmulas de representacién de personas con discapacidad. De esa manera se
podra evaluar el nivel de inclusién/exclusion politica que procedimentalmente
tienen las personas con discapacidad en México. Aca se plantea el supuesto
que, la democracia corre riesgo latente de una deslegitimacién debido a
la persistencia de la exclusion, sobre todo porque la inclusién politica no se
genera espontaneamente, para ello es necesario promoverla y exigirla desde
los 6rganos electorales. Para que una democracia sea incluyente, es preciso
que se reconozca como heterogénea, que valore la riqueza de la diversidad,
que busque desentrafar las complejidades de una sociedad que dista mucho
de ser uniforme y que tenga como guia la aplicacion de la inclusion y la igualdad
sustantiva.

Democracia de Calidad.

Las discusiones acerca de las Democracias de Calidad (CD) han
revivido un debate tedrico y practico del tema, sobre todo en aquellos paises
donde la democracia busca generarse como una forma de vida, mas alla de sélo
un ejercicio electoral. Las transiciones hacia gobiernos democraticos, llevaron
a un gran numero de paises a una aparente estabilidad, sin embargo, las
experiencias han ensefiado que la consolidacion de las democracias del mundo,
son un acto vacilante; en ese sentido, la preocupacion de la ciencia politica, se
centra en conocer la estabilidad que proporciona la democracia a los paises, asi
como el tipo de calidad de las mismas.

No obstante, los aportes tedricos en ese sentido, aun no esta claro
qué constituye una democracia de alta calidad, aunque se diga reconocer una
cuando la vemos, no existe un consenso acerca de como definirla y cémo, una
vez medida con distintos indicadores, puede funcionar como este concepto. La
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CD es un término muy recurrente en libros y articulos, pero no fue sino hasta un
par de décadas que, se analiza a profundidad; es un concepto que necesita ser
tejido firmemente a su raiz tedrica conceptual que es la democracia.

Hacia la primera década del siglo actual, ha habido tentativas de
presentar perspectivas fundamentales de la CD como una teoria, concepto o
programas para investigaciones empiricas, por autores como, Gémez Fortes
et al (2010), Roberts (2010), O’'Donnell (2006, 2004), Vargas Cullell (2004;
2008), Diamond and Morlino (2005), Morlino (2007), entre otros; para algunos
de ellos, la parte medular de una democracia de calidad, se refleja en el buen
funcionamiento de procesos con los que la sociedad pueda ejercer control sobre
sus gobiernos, y no asi, en la eficacia del gobierno sobre la solucién de los
problemas del pais. (Levine y Molina,2007; Botero et al, 2009)

Sin embargo, los acoplamientos conceptuales entre la democracia y
la calidad de la democracia, asi como entre este ultimo y la democratizacion,
necesitan ser especificados cuidadosamente. Se debe poder comparar la calidad
(o calidades) de clases politicas democraticas segun un sistema de parametros
anclado firmemente en teorias comparativas de la democracia.

La Calidad. -

En el andlisis de la construccién tedrico conceptual de la CD, quiza
sea prudente sefialar de forma previa lo que aqui se entiende por calidad, sobre
todo si la cognicion de este concepto guiara la forma como aqui se pretende
entender, el qué tan buena es una democracia; por ello se debe establecer una
nocion clara de calidad, en tanto que la definicion de democracia es vista desde
la teorizacion de Robert Dahl (1971). Si bien es cierto que la mayoria de los
paises latinoamericanos reunen los requisitos para considerarseles regimenes
democraticos, aun es necesario realizar todavia un analisis empirico profundo
para detectar el grado en que han conseguido los dos principales objetivos de
una democracia ideal: la libertad y la igualdad. Dicho sea de paso, objetivos
primordiales que se busca proteger en los Derechos Humanos.

Como se ha dicho, la evaluacién de la democracia requiere una clara
definicién de “calidad”; de ahi que Morlino, en Diamond y Morlino (2005, p. xi) y
en Cansino (2007, p. 28-29), sefale que el uso del término “calidad”, se puede
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encontrar con mayor frecuencia en los sectores industriales y mercantiles, los
cuales sugieren tres significados diferentes:

1. La calidad es definida por los aspectos procedimentales establecidos
asociados a cada producto; un producto de “calidad” es resultado
de un proceso exacto y controlado llevado a cabo de acuerdo con
métodos y tiempos precisos; aqui el énfasis esta en el procesamiento
o procedimiento.

2. Lacalidad consiste en las caracteristicas estructurales de un producto,
su disefo, los materiales, la funcionalidad del bien u otros detalles que
lo caracterizan; aqui el énfasis se encuentra en el contenido.

3. La calidad de un producto o servicio se deriva indirectamente de la
satisfaccion expresada por el cliente, por la demanda del mismo en
mas de una ocasion, independientemente de la forma en que fue
elaborado o de sus contenidos actuales; este significado de calidad se
basa simplemente en el resultado.

Es necesario que se adopte una cosmovisién analitica multidimensional,
justificando lo anterior por la posibilidad de aceptar una nocion pluralista de
calidad. Esto es, el contenido, el procedimiento y los resultados (el orden de la
mencién no altera el analisis), que a su vez corresponden a tres concepciones
de calidad. Y cada una de estas nociones tiene su propio origen en términos
de valores e ideales. En otras palabras, si la distincion de CD necesita de las
tres nociones de calidad, entonces irremisiblemente, debera ser capturada
empiricamente desde una perspectiva multidimensional.

Democracia de Calidad. -

Tanto la democracia representativa mexicana, como la colombiana,
estan en un punto intermedio entre la liberalizacion y la democratizacion, sin
embargo, se les perciben rasgos “delegativos*”, es decir una democracia

4 Para leer mas acerca de la Democracia Delegativa, remitase a: O Donnell, Guillermo.
(1994): “Delegative Democracy”, Journal of Democracy, Vol. 5, No.1, January, Pp- 55-69. National
Endowment for Democracy and The Johns Hopkins University Press.
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enrumbada a la nada, por ausencia hasta ahora, de una reforma normativa e
institucional integral que dé rumbo y certidumbre a la transicion.

Ante esta situacion, pareciese que la CD permite la posibilidad de saber
en qué punto del desarrollo institucional y societal se encuentran los paises; de
manera que, a través de la evaluacién de la CD se puede observar, proponer y
optimizar cambios integrales a los regimenes politicos existentes en la actual
reorganizacion de la moderna democracia representativa, vigorizandolas con
nuevos atributos y derechos.

De esta manera, Leonardo Morlino acuia el concepto de Calidad de
la Democracia, que desde luego ofrece la capacidad de realizar escrutinios
empiricos de qué tan buena es una democracia al sefialarnos que, “democracia
de calidad es aquella que presenta una estructura institucional estable que hace
posible la libertad e igualdad de los ciudadanos, mediante el funcionamiento
legitimo y correcto de sus instituciones y mecanismos”. (Morlino 2005a, p. 38)

Es decir, para que una democracia de calidad sea una “buena”
democracia, implica reconocer lo que se entiende por el adjetivo o el plus de
calidad, que posee una democracia considerada como “buena”. Asi entonces,
Morlino sugiere considerar una buena democracia o bien una democracia de
calidad como aquel ordenamiento institucional estable que mediante instituciones
y mecanismos que funcionan correctamente realiza la libertad y la igualdad de
los ciudadanos” (Morlino, 2005b, p. 2). Por supuesto que, es posible encontrarse
con diversos grados de calidad y no sélo con formas diversas. En ambos casos
sélo la investigacién empirica permite indicar formas y grados prevalecientes.

De igual forma para César Cansino, en su definicién de CD se refleja
mucho la acepcion alternativa de democracia que propone Schmittery Karl (1991),
en la que proponen que “la democracia es un régimen o sistema de gobierno
en el que las acciones de los gobernantes son vigiladas por los ciudadanos
que actuan indirectamente a través de la competencia y la cooperacion de sus
representantes” (Cfr. Cansino, 2010, p. 86). Es decir, qué tanto una democracia
respeta, promueve y asegura los derechos de los ciudadanos en relacion con
sus gobernantes. Asi entre mayor posibilidad de eleccién, sancion, vigilancia y
control, dote una democracia a los ciudadanos, y que ademas les permita exigir a
sus gobernantes que, tomen decisiones acordes a sus necesidades y demandas,
entonces dicha democracia sera de mayor calidad y viceversa (Cansino, 2010, p.
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86). En ese camino, Jorge Vargas Cullell apunta que, “por calidad de democracia
se entiende el grado en que, dentro de un régimen democratico, una convivencia
politica se acerca a las aspiraciones democraticas de su ciudadania”. (Vargas,
2004, p. 96)

Ahora bien, pareciese que los analisis de calidad sélo pueden aplicarse
a aquellas sociedades que han asumido un minimo grado de democratizacion,
esto es, aquellas que cumplen los requisitos elementales de una democracia.
Empero, O'Donnell sefiala que, la CD también se mide por la existencia de un
sistema legal que hace efectivos los derechos politicos, las libertades civiles y
los mecanismos de rendicion de cuentas. Sin un vigoroso Estado de Derecho,
defendido por un poder judicial independiente; la igualdad y la dignidad de los
ciudadanos estan en riesgo. (O’'Donnell, 2001; 2004)

De esta manera, se presupone la existencia de derechos asociados
a las actividades que implica el ejercicio de la democracia; estos derechos son
considerados como parte integral del area de democracia que protegen. La
ventaja de tratar el tema de los derechos de esta forma, y no como una dimensién
separada (Diamond y Morlino, 2004) permite que sélo se incluyen en el analisis
los derechos que estan directamente vinculados a la calidad de la democracia.

Cuando en el analisis de CD se incluye el respeto a los derechos
civiles en general, como una dimensién separada, entonces se corre el riesgo de
desviarse de un analisis de la democracia como proceso y entrar en la evaluacion
de las politicas publicas del gobierno, en la evaluacion de la eficacia del gobierno
en areas, por ejemplo, como la lucha contra la criminalidad, algo que va mas alla
de consideraciones sobre la propia CD.

Continuando de alguna manera la linea trazada y de conformidad
con la mayoria de los autores; en un esfuerzo por analizar las distinciones de
CD, en el presente trabajo se considera que la calidad de la democracia enlaza
los principios normativos del Estado de derecho democratico -perspectivas
estatales- y los de la ciudadania democratica, con los criterios procedimentales
establecidos contemporaneamente por el desarrollo y el derecho humano.

Los Términos en la Calidad de la Democracia. -

Como ya se dijo, debido a la inexistencia de una conceptualizacion
de calidad propia de las ciencias politicas, Morlino retoma el término de los
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sectores industriales y mercantiles, y sugiere entonces tres acepciones de este:
la primera de ellas es definida por los aspectos procedimentales establecidos
relacionados con los productos, de modo que la calidad dependera de un proceso
exacto y controlado, bajo métodos y tiempos precisos, el énfasis se hace en el
procesamiento; la segunda concepcion del término consiste en las caracteristicas
estructurales de un producto, su disefio, los materiales, la funcionalidad, la
presentacion final del producto, es decir el contenido; y una ultima definicion de
calidad retomada por Morlino, es la relacionada indirectamente con la satisfaccién
expresada por el cliente, por la capacidad de que el consumidor regrese o bien
adquiera nuevamente el producto, convirtiéndolo en un cliente asiduo, este
significado de calidad se basa simplemente en el resultado. (Diamond and
Morlino, 2005, p. xi)

Retomando estas ideas, Diamond y Morlino consideran que la CD debe
proveer alos ciudadanos de altos grados de libertad, igualdad politica, y un control
popular sobre las politicas publicas y los gobernantes, con un funcionamiento
de instituciones legitimas y estables. Antes que nada, una buena democracia
sostiene un régimen ampliamente legitimado que satisfaga expectativas de
gobierno del ciudadano -calidad en términos de resultados-; luego, una buena
democracia permite a sus ciudadanos, asociaciones y a la comunidad en general
encontrar una extensa libertad e igualdad politica  -calidad en términos de
contenido-; finalmente, en una buena democracia los mismos ciudadano tiene
la autoridad de evaluar si el gobierno proporciona libertad e igualdad segun
el Estado de Derecho (Diamond y Morlino, 2005:xi-xii). Luego entonces, los
ciudadanos deben supervisar la eficiencia y la imparcialidad del uso de la ley,
la eficacia de la decision del gobierno, y la responsabilidad y la sensibilidad
politicas de cargos electos. Las instituciones gubernamentales también son
responsables de la aplicacion de la ley y de la constitucion —calidad en términos
de procedimiento-. (Diamond y Morlino, 2005, p. xi-xii, traduccién nuestra)

Ello implica que la CD se dé en los tres términos ya mencionados,
a saber, el término de resultados, de contenido o sustantiva y calidad en
término de procedimiento. De hecho, las tres se complementan para generar
diferentes tipos de CD (Morlino en Cansino, 2007, p. 48). Las dimensiones ®

5 Cuando Diamond y Morlino se refieren a los parametros de calidad, hacen énfasis en los
términos de la calidad los cuales son: procedimentales, de contenido y de resultados. No obstante,
cada uno de estos términos esta compuesto por una serie de dimensiones que se veran mas ade-
lante. Por lo tanto, cuando aqui se refiere a alguna de las dimensiones, se esta dirigiendo la atencién
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procedimentales estan principalmente sustentadas en la aplicacion eficiente del
sistema legal, mientras que las dimensiones de resultados, estéa relacionada con
la reciprocidad o satisfaccion percibida de manera amplia por la sociedad civil,
y finalmente las dimensiones sustantivas tienen que ver con el grado en que
esta extendida la implementacién de la libertad y la igualdad. Por lo tanto, la CD,
puede variar de acuerdo con la mayor o a la menor realizacién de cada una de
las dimensiones. (Morlino en Cansino, 2007, p. 48-49)

Es decir, las variaciones de las dimensiones y sus multiples
combinaciones, determinan el grado de CD, incluso la variacién de un régimen a
otro. De qué depende la posible variacidon de una dimension, aunque la respuesta
suene muy simplista no lo es tanto, ya que la variacién que pueda sufrir una
dimension, depende del grado de valor que se le dé. Por lo tanto, los lideres y
ciudadanos de acuerdo con sus valores, pueden entender de manera distinta el
significado de cada dimension y dicho entendimiento puede variar en el tiempo.

De manera frugal, Morlino logra establecer dos modelos diferentes de
CD, tomando en consideracion a la democracia efectiva y la democracia con
reciprocidad; las dos visiones diferentes de democracia permiten que, en el caso
de la primera el gobierno de la ley y la rendicién de cuentas sean garantias <a
priori> de la calidad; mientras que, en la segunda, los ciudadanos son capaces
de evaluar, con base a los resultados, como funcionan los regimenes. Y continla
sefialando que en la democracia efectiva —participativas-, los aspectos centrales
estan en las reglas y en la posibilidad de que esas reglas sean capaces de hacer
responsables de sus acciones a los lideres gobernantes; esta es una visién
desde arriba de la calidad democratica; mientras que en la democracia con
reciprocidad -representativas-, la evaluacién de los ciudadanos es la que cuenta;
es una visién desde abajo de la CD. (Cfr. Morlino en Cansino, 2007, p. 49)

Los términos de CD son las bases de una serie de dimensiones que
a su vez se vuelven indicadores de calidad. Leonardo Morlino identifica ocho
dimensiones, sobre las cuales la CD puede moverse. Las primeras cinco
pertenecen al término o dimension procedimental: el gobierno de leyes, la
participacion, la competencia y la rendicion de cuentas-vertical y horizontal-; es
importante destacar que estas dimensiones hacen referencia principalmente a
las reglas y a las practicas. Las siguientes dos dimensiones son de naturaleza

hacia los componentes mismos de los tres términos de calidad de la democracia mencionados.
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sustantiva o (términos de contenido), se refiere al respeto pleno a las libertades
civiles y politicas, asi como a una mayor igualdad (social y econémica). Y la
ultima dimensidén que se destaca, pertenece al término de resultados, nos
permite observar la reciprocidad. (Morlino, 2005, p. xii)

Cada una de las dimensiones puede variar de acuerdo con su expresion
institucional en su grado de desarrollo. Por lo tanto, explicar la variacion de cada
una de las dimensiones requiere de indicadores, los cuales ayudan a revelar
cuales son los grados de dimension de los diferentes paises y de los diferentes
modelos de una buena democracia.

Sin embargo, dos afios después el mismo Morlino hace un ajuste a
su tipologia de dimensiones, indicando por tanto cinco dimensiones posibles,
dejando las dos primeras de tipo procedimental: la primera de ellas hace referencia
al gobierno de leyes (rule of law), la segunda es la de rendicion de cuantas
(accountability); la tercera de tipo contenido: es la dimensién que concierne a
la reciprocidad (responsiveness), y las ultimas dos dimensiones de naturaleza
sustantivas o de resultados: hace gala al “respeto pleno de los derechos que se
extienden al logro de un espectro de libertades; mientras que la segunda es la
implementacion progresiva de mayor igualdad politica, social y econémica’. °
(Morlino cfr. Cansino, 2007, p. 30)

Derechos Humanos. -

Sin intensién de caer en narraciones historicas, ya que existe toda
una corriente académica sobre historia juridica 7, si es preciso recordar la lucha
constante por erradicar la degradacion del ser humano a manos de otros humanos,
que por desgracia ha marcado la historia del hombre en la tierra; pareciese que
las sociedades estan en un estado ciclico de nacimiento, progreso, destruccion
y casi desaparicion, para volver a renacer, y asi sucesivamente; al grado que
el reconocimiento de los derechos humanos nace, apenas luego superada la
modernidad.

Al dia de hoy, es posible sefalar que existe un consenso mas o
menos unificado sobre la interpretacion de “Los Derechos Humanos”, segun

6 En este trabajo agregamos el cuarto pilar de desarrollo propuesto por la Unesco: El
Cultural.
7 Para conocer mas sobre el tema, revisar a Garrido Martin Joaquin en “Ciencia del Dere-

cho en la Escuela Histérica y la Jurisprudencia de conceptos”, en Derechos y Libertades, 37 (junio
2017), p. 212.
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algunos expertos en México se ve precisamente delineada por la Suprema
Corte de Justicia de la Nacion. De acuerdo con esta perspectiva, la definicion
mas especifica se desprende de las declaraciones y postulados emanados por
dicho 6rgano judicial. “Los Derechos Humanos es un conjunto de Facultades,
Libertades y Pretensiones de caracter civil, politico, econémico, social y cultural,
incluidos los recursos y mecanismos de garantia de todas ellas que se reconocen
al ser humano considerado individual y colectivamente”. (Lopez, 2017, p. 55)

En ese sentido, podemos encontrar la propuesta de la Comision
Nacional de los Derechos Humanos en México (CNDH México), que a la letra
dice:

Los Derechos Humanos son el conjunto de
prerrogativas sustentadas en la dignidad humana, cuya
realizacion efectiva resulta indispensable para el desarrollo
integral de la persona...Los derechos humanos son derechos
inherentes a todos los seres humanos, sin distincién alguna
de nacionalidad, lugar de residencia, sexo, origen nacional
0 étnico, color, religion, lengua, o cualquier otra condicion.
Todos tenemos los mismos derechos humanos, sin
discriminacion alguna. Estos derechos son interrelacionados,
interdependientes e indivisibles. (Recuperado de https://www.
cndh.org.mx)

En el contexto mexicano, este conjunto de derechos esta establecido
dentro del marco juridico nacional. Segun el articulo 1° de la Constitucién Politica
de los Estados Unidos Mexicanos, se establece que todas las personas tendran
acceso a los derechos humanos reconocidos en dicha Constitucién y en los
tratados internacionales ratificados por el Estado Mexicano.

De este modo, los derechos humanos universales son frecuentemente
incorporados en la legislacion y respaldados por ella mediante tratados, el
derecho internacional consuetudinario, principios generales y otras fuentes del
derecho internacional, segun lo sefiala la Comision Nacional de los Derechos
Humanos de México (CNDH México).

Los tratados internacionales de derechos humanos, segun la
doctrina, aspiran a establecer un sistema destinado a preservar la dignidad
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humana. Estos comprenden derechos y obligaciones que poseen vigencia en la
comunidad juridica internacional, debiendo ser considerados como elementos
fundamentales del orden publico. Esta concepcion se fundamenta en la nocion
de igualdad entre los seres humanos, quienes comparten igualdad en dignidad
y proteccion, extendiéndose incluso mas alla de las fronteras nacionales.

No obstante, es crucial resaltar que la mera enunciacion de un derecho
0 su elevacién a nivel constitucional no es suficiente; se requiere equipar al
Estado con los recursos adecuados para asegurar su cumplimiento y la efectiva
realizacion de los derechos humanos. Sin embargo, posiblemente la amenaza
mas significativa radica en la excesiva trivializacion, que surge de la relativizacion
del propio concepto de la dignidad humana.

Los individuos, ademas de garantes de derechos y tratados humanos
globales, es responsable de deberes y obligaciones internacionales, en una
clara exigencia internacional y nacional. Es decir, “el respeto por la dignidad de la
persona humana, que trasvasa jurisdicciones y somete al conjunto del Derecho y
define el contenido y alcances de los derechos”. (Aguiar, 2018, p.139)

Clasificacion de las generaciones de los Derechos Humanos. -

Frente a la urgencia de examinar los derechos humanos en un contexto
global, es pertinente y simplemente como un recordatorio, tener en cuenta que
algunos derechos humanos han sido reconocidos en distintos momentos. Por
este motivo, la doctrina los categoriza en generaciones, organizandolos de la
siguiente manera @:

Primera generacién:

Reconocimiento de los Derechos civiles y politicos. Estos fueron los
primeros que se registraron y garantizaron en textos legales.

* Todos los individuos gozan de derechos y libertades fundamentales
sin importar su raza, color, idioma, posicion social o econémica.

» Cada persona tiene el derecho a la vida, la libertad y la seguridad
juridica.

8 Consultados en https://www.cndh.org.mx/derechos-humanos/cuales-son-los-dere-
chos-humanos
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* Hombres y mujeres disfrutan de derechos iguales.
 Ningun individuo estara sujeto a esclavitud o servidumbre.

* Nadie sera objeto de torturas, penas crueles, inhumanas o
degradantes, y no se le infligira dafo fisico, psiquico o moral.

* Ninguna persona puede ser molestada arbitrariamente en su vida
privada, familiar, domicilio o correspondencia, ni sufrir ataques a su honra o
reputacion.

Segunda generacion:

Estos derechos se reflejan en el reconocimiento de los derechos
economicos, sociales y culturales. En lineas generales, estos derechos buscan
atender las necesidades materiales mas basicas de la persona humana, y su
disfrute efectivo debe ser garantizado por el Estado, que tiene la responsabilidad
de promover y asegurar el bienestar econémico y social.

+ Cada individuo tiene el derecho a la seguridad social y a obtener la
realizacion de los derechos economicos, sociales y culturales.

* Todo individuo tiene derecho al empleo en condiciones justas y
satisfactorias.

» Cada persona tiene derecho a formar sindicatos para la proteccion
de sus intereses.

* Todo individuo tiene derecho a la salud fisica y mental.
Tercera generacion:

Estos derechos son mas claros, ya que se busca con estos, Promover
el avance social y mejorar el nivel de vida de todas las comunidades dentro de un
contexto de respeto y cooperacién entre las diversas naciones en la comunidad
internacional.

* El derecho a la autodeterminacion.
» La autonomia econdmica y politica.

* La preservacion de la identidad nacional y cultural.
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* La promocién de la paz.

* La convivencia pacifica.

* El establecimiento de la justicia a nivel internacional.

* La proteccion del medio ambiente.

* La salvaguarda del patrimonio compartido de la humanidad.

Es importante sefalar que la categorizacion de los derechos humanos
por generaciones no implica una jerarquia de importancia, ya que todos tienen
su origen y propdsito en la dignidad humana. Como se evidencia, la primera
generacion abarca los derechos civiles y politicos, la segunda engloba los
derechos econdmicos, sociales y culturales, y la tercera comprende aquellos
asociados a grupos o colectividades con intereses compartidos (Ibid.). Sin
embargo, en la actualidad, es mas comunmente aceptado clasificar los derechos
humanos en las categorias de civiles, econémicos, sociales, culturales y
ambientales.

Es posible que la teoria actual de los derechos humanos reconozca que
las generaciones de derechos evolucionan en respuesta a la inevitabilidad de la
globalizacion de los problemas sociales y juridicos que afectan al mundo. De
esa manera, como sefala Aguiar (2018), “cuando la doctrina distingue entre los
derechos humanos de primera generacién de los de segunda y los de tercera, lo
hace para puntualizar que unos dentro de tales derechos han sido proclamados
y reconocidos antes que otros”. (p. 141-142)

En otras palabras, en el conjunto de derechos humanos no hay grados
ni jerarquias, ya que todos poseen una importancia fundamental para el Estado.
Deben abordarse de manera integral, equitativa y justa, persiguiendo una
distribucion igualitaria de la justicia, asignando a todas las personas un valor y
peso iguales.

Ademas, ya es momento de admitir que el surgimiento de la era digital,
la internet y las redes sociales ha generado no s6lo un mayor reconocimiento,
sino también una presencia significativa de los derechos humanos a nivel
internacional. Este fendmeno, sin duda, es el resultado de vivir en un mundo
globalizado.
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Calidad de la Democracia y Derechos Humanos. -

Como se menciond previamente, la democracia representativa
comparte caracteristicas con la democracia directa, aunque con una estructura
institucional diferente. Aunque ha ampliado su alcance, ha perdido intensidad.
Las condiciones del sistema representativo han sido establecidas por la
poliarquia. En contraste, para los modelos participativos, la democracia no se
limita al ambito estatal, sino que abarca cualquier situacién donde se produzcan
interacciones sociales. Por lo tanto, esto influye en la deliberacién y la toma de
decisiones, ya que la participacion se considera un estimulo para la autonomia
y el desarrollo personal.

La democracia participativa tiene como objetivo que los ciudadanos
mejoren su ejercicio de soberania y supervision de sus representantes. En este
enfoque, se destaca la necesidad de que las autoridades de gobierno cuenten con
ciudadanos conscientes y responsables de sus obligaciones y derechos, ademas
de tener la capacidad de participar activamente en la competencia politica. Este
tipo de democracia busca la participacion ciudadana mediante un compromiso
activo, reconociendo el valor y la capacidad reflexiva de la poblacion. Subraya
que el poder no debe estar exclusivamente en manos de un grupo seleccionado
y sostiene que todos los conocimientos son valiosos para abordar los asuntos
publicos. Se fundamenta en la participacion a través del dialogo. (Peris, et al,
2007 en Calabuig 2008, p. 97 en http://www.upv.es).

Desde esta postura, El desarrollo sostenible aboga por la idea de que
la resolucion de los problemas colectivos sea una responsabilidad compartida
entre los ciudadanos.; ahora bien, interpretando la sostenibilidad desde la teoria
de la democracia, puede asociarsele a la idea de democracia participativa, que
es precisamente donde se inscribe a la representacion del desarrollo de politicas
publicas, que siempre se concreten con los derechos humanos, encaminandose
hacia una CD mas sustantiva.

Desde este paradigma se representan los derechos humanos vy las
libertades fundamentales de las personas, permitiéndoles vivir con dignidad,
admitiendo que las personas tengan no sélo voto, sino también Participacién
activa en las decisiones que impactan en sus vidas; los ciudadanos tienen la
capacidad de hacer que quienes toman decisiones rindan cuentas; también
busca que las reglas, instituciones y practicas sean equitativas e inclusivas, que
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gobiernen las interacciones sociales, procura férreamente la paridad en todos
sus sentidos, la igualdad, las libertades, el respeto para que las generaciones
futuras se reflejen en las politicas actuales, etcétera (PENUD, www.pnud.org).

Esta vision democratica permite una gobernanza en donde se
logra, como diria Amartya Sen (1999), Constituye un valor fundamental para
el desarrollo humano, ya que la participacién social y politica posee un valor
intrinseco y contribuye al progreso humano. En este contexto, los ciudadanos
tienen la capacidad de comunicar sus demandas a los gobernantes, quienes
estan obligados a rendir cuentas. Ademas, esta participacion puede tener un
valor constructivo al no solo permitir la respuesta a las demandas sociales, sino
también al ser fundamental para su definicion, mediante el debate abierto entre
los ciudadanos. (Gonzalez 2007, p. 14, en Calabuig 2008, p. 99 en http://www.
upv.es).

Para el Programa de las Naciones Unidas para el Desarrollo (PNUD),
este tipo de democracia representa el punto de convergencia entre la democracia
y la gobernanza. Se trata de una accion que abarca tanto la sustancia como la
forma, ya que no solo se enfoca en la eficacia y los resultados, sino también en
procesos justos (www.pnud.org). Esta definicion refleja la dimensién de la calidad
democratica propuesta por Diamond y Morlino (2005), que incluye aspectos
procesales, sustantivos y resultados. En este sentido, la busqueda de una
gobernanza democratica necesariamente mejorara la calidad de la democracia,
especialmente en términos de resultados. La gobernanza se percibe como mas
que simplemente instituciones y reglas efectivas; aborda la proteccion de los
derechos humanos, fomenta la participacion amplia en las instituciones y reglas
que afectan la vida de las personas, y logra resultados sociales.

Rumbo a la inclusién democratica: acciones afirmativas en favor a la
Discapacidad.

Vivir en democracia, es conquista permanente de ciudadania, es
decir, de hombres y mujeres que cada vez son mas artifices de su destino. De
manera que cualquier decisidon que no emane de la propia sociedad, basada en
sus necesidades y expectativas, de sus valores y posturas, sera ilegitima. En
suma, vivir en democracia es hacer democracia, reinventarla dia a dia en los
espacios publicos, en el encuentro cotidiano con los otros; es corroborar que los
ciudadanos son los verdaderos sujetos de la politica a condicion de participar en
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los asuntos publicos, de debatir, de opinar. Es, como diria Cansino (2010), “un
reclamo permanente de ciudadania contra todos aquellos que nos la expropian
arbitrariamente, es una suerte de revuelta silenciosa”. (p. 22)

Referirse actualmente a la democracia implica abordar la moderna
cuestion social. Es sabido que una democracia propone dos principios basicos
para su existencia, la libertad y la igualdad. Los viejos debates sobre estos dos
valores, sefialan que la libertad genera igualdad por afadidura; infortunadamente
hoy se sabe que esto no es precisamente asi. El valor o principio de la igualdad
es uno de los cimientos del modelo democratico. No obstante, sus multiples
posibilidades de formulacién teérica y plasmacion politica, la idea de igualdad
nos remite siempre a la exigencia de eliminacién de distinciones inaceptables o
de asimetrias perniciosas.

Junto con la libertad, el valor de la igualdad proporciona sentido y
orientacion a los sistemas democraticos contemporaneos. Aunque con frecuencia
los derechos propios de un sistema democratico se entienden fundamentalmente
como libertades o atribuciones de accion del ciudadano (libertad de elegir,
libertad de asociarse para fines politicos, posibilidad no vetada de competir por
un cargo politico), y esto no es incorrecto, estos derechos sélo pueden juzgarse
como democraticos si su distribucion es igualitaria y la estructura politica de la
sociedad los pone a disposicion de practicamente cualquier persona sin hacer
excepciones arbitrarias. (Rodriguez, 2011, p. 18)

En ese sentido, Rodriguez sefiala que:

Ninguna democracia puede mantenerse vigente, si
no se reducen en ellas las desigualdades que fragmentan el
tejido social, incentivan el antagonismo entre las clases sociales
y la violencia entre los grupos. Tampoco podria concebirse un
sistema democratico capaz de alcanzar sus metas o contenidos
de libertad, progreso, desarrollo, bienestar y despliegue de
las capacidades humanas si en él se mantiene la desigualdad
de trato o discriminacién propia de las sociedades jerarquicas,
es decir, si las diferencias de grupo o identitarias —de género,
etnoculturales, de capacidades fisicas o intelectuales, de
preferencia sexual, de edad, de religion— son vistas como
grados de calidad en la condicién humana o de jerarquia social
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que justifican el tratamiento de desprecio hacia esos grupos y
asimetrias entre las personas respecto del acceso a los derechos
y las oportunidades. (Rodriguez, 2011, p. 19)

El valor de la igualdad se dispersa en los diversos escenarios de la
vida social, su vigencia es una condicién socioldgica, un indice o acreditacion
de la calidad democratica de una sociedad. Para muchos hablar de libertad e
igualdad es sentido amplio, es suficiente para la existencia de una democracia.
Empero, aqui se busca la efectividad de una democracia incluyente, ya que
hoy en dias no es posible entender una democracia, sin el valor supremo de
la igualdad. Por ello se parte del supuesto de que las desigualdades, sea cual
sea la forma en que se presenten, significan un riesgo para la construccion y
permanencia de un régimen democratico.

Parece existir un amplio consenso en las sociedades democraticas
acerca del principio de no discriminacion; sin embargo, tal nivel de acuerdo
se pierde cuando se postula que ciertos grupos que han sufrido exclusion de
manera sistematica y profunda durante largo tiempo requieren compensaciones
especificas para superar la condicién subordinada derivada de la propia
discriminacion.

Pero, ;como consolidar plataformas politicas comunes, sin negar,
minar o tratar de destruir la diversidad? O bien, ;como generar mayor inclusion
—en un sentido cualitativo- para las personas en condiciones de exclusion racial,
sexual, algun tipo de discapacidad, o estado de vulneracion? Esa es la verdadera
tarea de los Derechos Humanos, y no se encontrara una mayor CD si no se
trabaja social y gubernamentalmente en ello.

En México, de acuerdo con el Instituto Nacional de Estadistica y
Geografia (INEGI), para el afio 2020 °, el 5.7 % de la poblacién mexicana tenia
discapacidad, es decirunos 7, 168,178 de personas. La actividad mas complicada
que reporto este sector fue el de caminar, subir o bajar (41%). En sentido estricto
de representacion social, la comunidad con discapacidad deberia tener al menos
3 diputados federal y 4 senadores. En este momento hay una constituyente en el
Senado de la Republica y dos en la Camara de Diputados, a pesar de que desde
el 2020 el Instituto Nacional Electoral (INE) ha estado trabajando en acciones

9 chromeextension://efaidnbmnnnibpcajpcglclefindmkaj/file:///C:/Users/2C3EOLA/Down-
loads/inegi%202020%20personas%20con%20discapacidad.pdf  https://www.inegi.org.mx/
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afirmativas para que los Partidos Politicos postulen candidaturas de personas
con discapacidad.

Enelafno 2021, en Consejo General del INE establecié la obligatoriedad
para que los Partidos Politicos postularan al menos a seis formulas de personas
con discapacidad en algunos de los 300 distritos de mayoria relativa, asi como
dos férmulas con personas con discapacidad en representaciéon proporcional.
Ademas, la indicacién fue que, las postulaciones se generaran en cualquiera
de las cinco circunscripciones electorales existentes en el pais, pero debiendo
ubicarles en las primeras diez posiciones de cada lista. Con ello se estaba
garantizando la postulacion de al menos 80 féormulas de personas con
discapacidad para candidaturas a diputaciones federales (www.ine.mx, mesa de
trabajo acciones afirmativas para candidaturas de personas con discapacidad).

En ese camino, el INE en apego al Articulo 141 de la Ley General
de Instituciones y Procedimientos Electorales, implementé el llamado Voto
Anticipado para personas con discapacidad. De esa manera, las personas que
no puedan acudir a emitir el sufragio el dia propio de la eleccién, a saber, el 2 de
junio del afio corriente, y que cuenta con su credencial para votar directamente
en su domicilio, tendran garantizado su voto de forma anticipara. Esta accion
que se da por primera vez en la historia del pais, permitira que mas de 10 mil
ciudadanos con alguna discapacidad que les impide acudir directamente a la
urna correspondiente, puedan manifestar su derecho de forma anticipada, previo
registro. (https://centralelectoral.ine.mx/2023/09/29/para-las-elecciones-2024-¢l-
ine-implementara-el-voto-anticipado-para-personas-con-discapacidad/)

Conclusion.

Obsérvese pues que, la democracia electoral incluyente y las acciones
afirmativas electorales en materia de Derechos Humanos para personas
discapacitadas en México, inician reconociendo las histéricas desigualdades que
han caracterizado al pais, sefialando la necesidad de abordar diversas formas
de combatir las disparidades sociales. En este contexto, se destaca la relevancia
de la inclusién social como un medio efectivo, centrandose especificamente en
la denominada democracia incluyente.

Dentro de este marco, se identifica la integraciéon inherente de los
Derechos Humanos en la democracia incluyente, asi como el esfuerzo a lo
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largo de los afios por robustecer la democracia en México, enfrentando notables
desafios en la busqueda de dicho objetivo. A nivel global, se reconoce cémo
la democracia se ha fortalecido con el tiempo, en un claro intento por lograr
una inclusién al menos de tipo procedimental, emergiendo como una evolucion
significativa en este proceso.

La democracia incluyente se conceptualiza como la capacidad de la
ciudadania, tanto hombres como mujeres, para definir de manera auténoma su
destino. Se enfatiza que vivir en democracia implica una conquista constante,
como se expuso en parrafos anteriores. El avance de México en la democracia
electoral se ilustra mediante acciones afirmativas dirigidas a grupos vulnerables,
con especial énfasis en el capitulo que se centra enlas personas con discapacidad.

En el contexto, es importante sefalar que, las proximas elecciones de
2024, se destaca que mas de 10,000 personas con discapacidad, tendran la
oportunidad de ejercer su derecho al voto anticipado. Esta accion afirmativa se
percibe como un indicador considerable de progreso en el ambito democratico.

Como se expone en el capitulo, se evita adentrarse en narraciones
histéricas, dado que existen diversos estudios relacionados con los derechos
humanos y la busqueda constante de erradicar la degradacién de la persona.
En la actualidad, se observa un consenso relativamente unificado en la
interpretacion de los derechos humanos. En este contexto, se destacan
propuestas presentadas por la Comision Nacional de los Derechos Humanos
(CNDH) vy las interpretaciones de la Suprema Corte de Justicia de la Nacion,
ademas de lo establecido en el articulo primero de la Constitucion y el articulo 3,
que, aunque no menciona directamente la discapacidad, reconoce el derecho de
las personas con discapacidad a recibir educacion.

Los derechos humanos se consideran universales y se incorporan con
frecuencia en las legislaciones nacionales. Los tratados internacionales, segun
la doctrina, establecen un sistema destinado a preservar la dignidad humana.

De acuerdo con esto, la inclusién y las denominadas acciones
afirmativas, donde los derechos humanos estan intrinsecamente insertos,
permiten una convivencia en democracia; la busqueda continua de la
representacion de todos, independientemente de situaciones diversas como
género, diversidad o discapacidad.
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Por lo tanto, es necesario hacer énfasis en la idea de que, cualquier
decision que no emane de la sociedad misma basada en sus necesidades no
debe considerarse legitima, asi la democracia, en la contemporaneidad, se
vincula con la moderna cuestién social, proponiendo principios fundamentales
como la libertad y la igualdad. La democracia incluyente se presenta como un
ejemplo claro de la evolucién de estos principios, buscando representar y dar voz
a todos los individuos, independientemente de sus circunstancias particulares.
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PENSAMIENTO CRITICO Y DISCAPACIDAD MEDIADO EN EL
ARTE CONTEMPORANEO: LA CLINICA CURATORIAL EN EL
MUSEO DEL ITESM

Pamela Ballesteros *

Los antecedentes de exposiciones de arte sobre discapacidad,
realizadas en los ultimos cinco afios en México, muestran algunos elementos
del modelo social, sin embargo, los referentes al modelo médico al iniciar el
recorrido, aparece como prevaleciente la definicion de la Organizacion Mundial
de la Salud (OMS) 2 que refleja y refuerza el imaginario que se tiene en la
sociedad y que coloca al cuerpo en relacion a la salud individual sin tomar en
cuenta el contexto social.

Si bien existe un consenso en la definicion de la OMS, esta sigue
manteniendo la idea de enfermedad como una falla o anomalia; la idea de
limitacién en la actividad y restriccion en la participacién dentro de situaciones es
elemental para comprender que tal definicion tiene una regién que se extiende
hacia lo cultural y a la vida en sociedad. La discapacidad concebida asi es una
limitante que restringe la colaboracion y co-participacién del cuerpo padeciente
con el entorno donde sus actividades, al no ser ejercidas de manera ideal, se
vuelcan a hacer que lo social sufra de una patologia y padezca un sintoma
sociocultural.

Hay una tendencia a mostrar las patologias como una metodologia
de comprension de la discapacidad. El uso de la imagen de las personas con
discapacidad tiende a romantizar la inclusiéon sin problematizar las barreras
creadas por las economias, politicas y cultura de la sociedad, alejando a los
visitantes de una comprension real diferenciadas existente.

Por ello surgi6 la necesidad de crear un nuevo modelo de propuesta
curatorial, que signifique una resistencia al imaginario de la discapacidad.

1 Historiadora del Arte por Casa Lamm y curadora independiente. Ha realizado cursos en
la Universidad Auténoma de México, Universidad del Claustro de Sor Juana e instituciones como el
Museo Nacional de Antropologia y Secretaria de Cultura en México, entre otros.

2 La definicién de la OMS en relacion a la discapacidad la clasifica como un término que:
“(...) abarca las deficiencias, las limitaciones de la actividad y las restricciones de la participacion.
Las deficiencias son problemas que afectan a una estructura o funcion corporal; las limitaciones de la
actividad son dificultades para ejecutar acciones o tareas, y las restricciones de la participacion son
problemas para patrticipar en situaciones vitales”. (OMS, 2001)
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Esta exposicion, denominada “Clinica Curatorial en el MUI — Discapacidad y la
ficcién de los cuerpos servibles” invita a crear una nueva apropiacion del cuerpo
(discapacitado) no sélo con los parametros impuestos por la sociedad, sino
también como una reflexion compartida en torno a las problematicas de salud
y la discapacidad, por lo que se busca un espacio que promueva el desarrollo
del arte, la filosofia, la politica y las ciencias por igual. Esta iniciativa conocida
como MUI — Museo Urbano Interactivo (Puebla, México) pertenece al Instituto
Tecnoldgico de Estudios Superiores de Monterrey (ITESM).  Este escrito se
encarga entonces de describir algunos de sus principales aspectos.

Juan Carlos Montes, buscando responder a la agenda del ICOM 3
planted una exposicién cuyo eje fue la Discapacidad critica * e invitd a participar
como Co-Curador en este proyecto a Pamela Ballesteros, debido a su relacién
con la discapacidad. ® Como arista se postula en la exposicion, la Teoria crip. ©

Parto de la idea consistente en que el arte se puede relacionar
terapéuticamente con las discapacidades. Habitualmente no se problematiza,
desde los contextos histéricos del arte y la representacion de la discapacidad a lo
largo de la historia; se debe complejizar el entramado signico de las problematicas
sociales actuales para eliminar estereotipos o estigmas. Es de importancia
la realizacién de propuestas responsables respecto de la discapacidad, que
permitan poner en entredicho, temas tan indispensables, como es la imagen del

3 Consejo Internacional de Museos. Es una Asociacién de miembros y una organizacion no
gubernamental que establece estandares profesionales y éticos para las actividades de los museos.
4 Discapacidad critica como un campo académico que introduce un camino plural y diverso

que esta menos centrado en el imperativo materialista relativo a como las estructuras materiales
restringen y oprimen ciertos cuerpos y, privilegia las comprensiones culturales, discursivas y relacio-
nales. Se sugiere apreciar el documento Revuelta, Beatriz y Hernandez, Raynier, C. (2021) Estudios
criticos en discapacidad: aportes epistemolégicos de un campo plural. Cinta de moebio. Universidad
de Chile. Facultad de Ciencias Sociales. num. 70, p. 17-33, Disponible en: https.//www.redalyc.org/
journal/101/10166644002/html/

5 Pamela Ballesteros tiene el Syndrome de Elhers-Danlos (EDS) clasificada como una en-
fermedad rara, con caracteristicas crénico degenerativa, que en el estado actual se comprende como
discapacidad invisible.

6 ‘Crip’, es el diminutivo del término inglés ‘cripple’, se ha traducido como ‘tullido/a’ y su
reapropiacion por parte de aquellos que fueron asi insultados es una contestacion radical a la norma,
en concreto, a la integridad corporal o cuerpomente capaz obligatorio. Aunque el término crip es un
anglicismo que en ocasiones se utiliza en nuestra lengua sin traduccién, el mismo hace referencia al
proceso de reapropiacion de palabras que fueron y son utilizadas como insultos en nuestra cultura
cotidiana, tales como cojo, enana, loco, cegata, manco, etc. Véase, por ejemplo: Garcia-Santesma-
ses, A. 2020. “crip, WHAT?? Enunciaciones, tensiones y apropiaciones en torno a la reivindicacion
de lo tullido en el contexto espanol”. Papeles del CEIC. International Journal on Collective Identity
Research vol 2 (septiembre): papel 232. https.//doi.org/10.1387/pceic.21027.
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cuerpo y el surgimiento de estereotipos.

Problematizar la discapacidad no soélo implica subsanar barreras
de acceso a los espacios, sino también consiste en visibilizar las barreras
interpretativas, posibilitando la inclusion y el acceso real bajo una postura politica
que implique la participacion activa de las personas con discapacidad en todo el
proceso.

La teoria crip o la teoria tullida es critica ante la vision de la sociedad
capacitista, la cual implica que todas las personas “capacitadas” son la norma y
las personas con discapacidad deben adaptarse a ella o excluirse del sistema
social capacitista que va a privilegiar una nocién de normalidad con base en
los intereses de la hegemonia econdmica, politica y cultural, la que cobija los
cuerpos ideales y mantiene en la periferia a otros cuerpos como deficientes.

El principal objetivo de la exposicidon consiste en aportar en la creacion
de una vista politica de las personas con discapacidad, debido a que estas
quedan fuera de los discursos ya existentes y promovidos tanto por los
gobiernos, sociedades y empresas, pues estos impulsan el cuerpo industrial/
capital humano. La Teoria Crip en cambio, enfrenta a la clinica rehabilitadora
y cuestiona la invasion médica a la intimidad de las personas, asi como la
coherencia entre los discursos y resultados a la vez que promueve la diversidad
corporal, planteando a las personas con discapacidad con una postura politica,
lugar que el capitalismo no les otorga.

Clinica Curatorial — Discapacidad y la ficcion de los cuerpos
servibles explora la discapacidad a través del arte, la ciencia y la tecnologia para
problematizar y visibilizar las relaciones de opresion, discriminacion, segregacion
y vulneracion que se dan en todos los niveles de las dindmicas sociales hacia
este sector. Esta problematizaciéon sera guiada bajo los postulados de la teoria
crip, que mantiene un posicionamiento critico ante el capacitismo.’

7 El término capacitismo denota, en general, una actitud o discurso que devalia la disca-
pacidad frente a la valoracién positiva de los cuerpos capaces o a la integridad corporal obligatoria
(able-bodiedness), la cual equipara a una supuesta condicién esencial humana de normalidad. Este
término fue acufiado, por primera vez, por feministas estadounidenses en 1981 en la revista Off Our
Backs en una seccion llamada «mujeres con discapacidades» en la cual esbozaron los estereotipos
negativos hacia las personas con discapacidad. Véase el texto de Campbell, Fiona Kumari (2020),
«Introducing Studies in Ableism (SiA)», For the Womens Liberation Conference 50th University, 1
February 2020, London, UCL, Disabled Women & Activism Workshop, p. 1.
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La teoria crip mantiene una postura critica ante el capacitismo, el cual
se considera como “las ficciones de los cuerpos servibles” y en consecuencia,
la discapacidad es interpretada como una condicion devaluante del ser humano.
En la actualidad el modelo social y el modelo de derechos humanos son ideas
explicativas necesarias de conocer en profundidad para eliminar los estereotipos
y las relaciones de exclusién y discriminacion en nuestra sociedad, modelos que
pueden ser abordados y problematizados desde el arte, bajo la lupa critica de la
teoria crip.

El modelo expositivo en el que opera el MUI - Museo Urbano Interactivo,
es un programa enlazado a residencias artisticas, 8 que pueden realizarse en
cualquiera de los 25 campus del TEC de Monterrey, estas quedan a decision de
los intereses del artista seleccionado.

Laresidencia artistica bajo la tematica de discapacidad critica, se plantea
emplear el término “Clinica”, ° concepto muy utilizado en el terreno médico, pero
también en el artistico. Dichas areas comparten su uso como dispositivos de
observacion y escucha; en los que los artistas, curadores e investigadores buscan
poner en manifiesto las diferentes visiones del cuerpo a través de la formulacion
de preguntas e interpretaciones. El proceso metodolégico y diagndstico
informa cémo entendemos la investigacion y la creacién. Estos postulados
permiten explorar las distintas definiciones histéricas de la discapacidad, las
cuales demuestran la variabilidad de significados que se le ha dado al cuerpo

discapacitado y su interpretacion generada socialmente a lo largo del tiempo.

Esta exposicién seria trabajada con el tratamiento de accesibilidad a los
discursos museograficos aplicando los hallazgos de una investigacion doctoral ™

8 Son estudios profundos e inmersivos disefados para alterar las percepciones y perfeccio-
nar las habilidades. Permite a los artistas vivir y trabajar en entornos nuevos que son diferentes de
sus estudios o espacios de trabajo tradicionales.

9 Clinico, ca: (RAE). 2. Adj. Dicho de un establecimiento sanitario: Ligado, por lo general a
una institucion docente y que atiende pacientes de diversas enfermedades en régimen de internado
0 ambulatorio.

Clinica artistica (Jorge Sepulveda T. El auge de la clinica de artes visuales, 2019) Se distingue de
otros recursos pedagdégicos en la intencién de su estructura, que pretende la transmisién de conoci-
miento en un ambiente de mayor horizontalidad.

10 Montes Rodriguez, Juan Carlos. La Mirada ignorada. Una propuesta de estrategia para el
registro de cualidades sensoperceptivas de la ceguera enfocada a la planificacién de narrativas mu-
seogréficas accesibles en zonas arqueolégicas. Tesis doctoral. Ciudad de México. Universidad Na-
cional Autébnoma de México. Posgrado en Artes y Disefio 2021. Pp. 676. Dicha investigacion doctoral
tuvo como objetivo principal desarrollar una estrategia para el registro de cualidades sensopercep-
tivas de la ceguera a partir de un trabajo colaborativo relacional con las personas con discapacidad
visual para la planificacion de narrativas museograficas accesibles.



DISCAPACIDAD, CRITICA ACADEMICA Y NARRATIVIDAD DE LAS ESTRUCTURAS DEL SENTIR

de donde surgen criterios y consideraciones generales para crear narrativas
museograficas accesibles para la ceguera y baja vision dentro de los espacios
de representacion patrimonial y se promueva con ello el acceso libre de barreras
a las narrativas museograficas.

Las narrativas museograficas pueden crear secuencias o ambientes
narrativos que estructuran el fondo de las exposiciones, por lo que el término
equivale a esas tematicas que hacen uso de los contenidos tedricos, las
investigaciones sociales y todo contexto histérico, para que puedan ser
reconocidas como el contenido esencial de una exposicion. Se puntualizaron
las narrativas como tematicas o contextos que hacen entender al publico aquello
que pueda llevarlo a la interpretacion de la exposicion. (Echeverri-Gémez, 2017).

Cuando se invitd a los artistas a colaborar en el proyecto, sabiamos
que parte del proceso involucra: el planteamiento de la exposicién, proceso
de las piezas artisticas, dialogar y compartir sus posturas politicas y filoséficas
del cuerpo discapacitado, si bien no se enuncia como un proyecto que busque
implementar una nueva pedagogia, los artistas cumplen en trabajar una residencia
de tres meses con alumnos universitarios, en la que se integra, arte y ciencia, al
igual que desarrollar una narrativa museografica basada en las necesidades del
cuerpo discapacitado y la postura politica del discurso de esta exposicion.

Este es un modelo donde se gestan epistemologias y teorias sobre la
discapacidad, formuladas desde las personas con discapacidad y las “personas
temporalmente funcionales”, " donde se desprende el enfoque de Derechos
humanos, respeto a la diversidad, asi como regir la promocién y la defensa de
los derechos de las personas. Reformando asi los modelos tedricos, filosoficos y
clinicos de la discapacidad y el capacitismo.

El modelo médico-rehabilitador, tiene como fundamento la reinsercion
del individuo a la normalidad, que examina la discapacidad como el resultado
de una patologia individual que reside en la persona. El cuerpo de la persona
con discapacidad se enfrenta al ambito médico, que analiza el cuerpo y busca
rehabilitarlos, sanarlos o capacitarlos para reivindicarlo a una sociedad general
considerada normal. La discapacidad es considerada un problema de la persona
y una anomalia de salud.

11 Personas Temporalmente Funcionales es una manera como las personas con discapaci-
dad nombran a las llamadas personas normales o personas sanas.
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Se considera que “lo normal”, lo normativamente impuesto, consiste en
poseer determinadas capacidades demandadas por las necesidades asociadas
a los patrones culturales, lo que involucra a un ser laboralmente productivo,
independiente en “actividades basicas y competentes con los aparatos
tecnologicos”.

El cuerpo normal, tanto para la ciencia médica como para el capital,
Unicamente se reflexiona como una herramienta socio cultural clave, cuyo valor
se basa en las capacidades fisicas-funcionales (utilitarias) que omiten el deterioro
natural del ser humano, enmarcando a toda la sociedad en una busqueda
insostenible y antinatural, condicionada permanentemente a las capacidades
funcionales y desvalorando la diversidad funcional del cuerpo humano.

La curaduria se basa en el cuidado, exhibicion e interpretacion de las
creaciones artisticas, implicando la construccion de trayectorias de la identidad
expositiva apoyandose en la investigacion y experimentacién con el fin de
construir un puente entre los objetos culturales, obras de artes, objetos estéticos
y bienes culturales, desarrollandose en un espacio interdisciplinario que combina
y experimenta multiples lenguajes.

Debido a que el discurso constela la subjetividad del cuerpo, parte de
una metodologia expandida, la cual busca la reivindicacion de la discapacidad
con el publico, en los espacios expositivos. Esta se intenta reflejar en el siguiente
esquema o grafico:
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Gréfica 1° Ldgica de la metodologia: reivindicacion de la
discapacidad con el publico

REINVENTAR

EL VINCULO

(Espectador
actante)

Fuente: disefio propio de las/los autores

La Clinica Curatorial busca reflexionar, compartir obra y discutir
estrategias en los espacios culturales con respecto de la discapacidad y los
confrontamientos del cuerpo en espacios médico rehabilitadores, esta clinica
mediada y creada desde el MUI se propone abordar problematicas en la creacion
artistica, investigacion cientifica, avances legislativos y fenomenologia del cuerpo
asi como su relaciéon con el espacio social politico y cultural, con el objetivo de
tener una reflexioén critica y horizontal por parte de artistas y académicos, sobre
el cuerpo como punto de encuentro politico, filoséfico y estético.

Se pueden indicar los siguientes Objetivos Especificos de la Clinica
Curatorial — Discapacidad y la ficciéon de los cuerpos servibles:

= Influir en el pensamiento sobre la naturaleza del arte y su valor para el
mundo.

= |nvolucrar nuevas audiencias nacionales e internacionales.
= Defender el derecho a la participacién en la vida cultural.

= Fortalecimiento de investigaciones individuales o colectivas, con el
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objetivo de estimular los cruces pedagdgicos, criticos experimentales e
institucionalidad.

= Explorar el sitio como espacio de formacién compartida.
= Desarrollar las construcciones discursivas.

= Articulacién colectiva, que pueda producir y visibilizar nuevos
conocimientos y abordajes criticos.

Este didlogo no sélo sucede en el museo y artistas invitados, sino
también toco diferentes areas académicas de la Universidad, pues al presentarse
al directivo del museo, éste lo canalizé a los decanos de otras facultades, asi
como a los directivos de los proyectos con perspectiva social ya existentes, es
asi como se logro poner en diferentes areas, activando la Incubadora de Arte,
Ciencia y Tecnologia, * generando didlogos alrededor del cuerpo, la discapacidad
y la sociedad.

De modo importante y radical, se teji6 una red de colaboracion con
apunte a la red académica nacional para crear un espacio virtual de conversatorio
a la discapacidad, asi como el apoyo mutuo con los artistas. Es el rebote de
ideas entre académicos, artistas y alumnos que el arte forma una ruptura en el
paradigma del cuerpo discapacitado/tullido.

Entendiendo que el museo puede proporcionar un cambio de paradigma
que implique a todas las personas en la vida cultural y en la esfera publica, este
proyecto se plantea como una clinica hibrida entre museologia, pedagogia y
teoria del arte, consistente en un programa formativo que incluye conversaciones
con académicos y alumnos del ITESM e invitados (artistas, curadores, criticos
de arte) asi como sesiones practicas en las cuales se presentaran bases de
educacion, mediacion y trabajo con diversos publicos.

A través de una metodologia de escucha activa, se ofrece una
aproximacién a las diversas tematicas que componen el MUI. En el siguiente
cuadro se muestran algunos aspectos referidos al planteamiento de los curadores,

12 Instituto Tecnoldgico de Monterrey. “Incubadora de arte, ciencia y tecnologia”: Centro de
Reconocimiento de la Dignidad Humana, Direccion de desarrollo social, Inclusion, Impacto Social y
Sostenibilidad, Tec Salud, Direccién de vinculacion en perspectiva de género, inclusion y sostenibi-
lidad, Escuela de Humanidades y Educacion, Escuela de Arquitectura, artes y disefio, Escuela de
Ciencias Sociales y gobierno, Escuela de ingenieria y ciencias y Area de salud.
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para las actividades paralelas de la exposicion, asi como la exploracién de
nuevas narrativas, tanto artisticas como pedagdgicas, para esta exposicion.

Cuadro 1°. Planteamiento de los curadores para actividades paralelas y
exploracién de narrativas

MUSEOGRAFIA ESPACIO DISPOSITIVOS

Museografia Clinica Formato Hybrido: | Radio:

Actante. Conversatorio en red Dispositivo maovil, cuyo
nacional sobre la politica, | contenido se genera con
economia y artes que los testimonios de los
rodean al Cuerpo participantes y visitantes a
Discapacitado la exposicion

Escénico: " Experiencia 360
in site. "

Fuente: disefio de las/los autores

La clinica y curaduria esta dirigida a fortalecer y consolidar la inclusion
que valora y respeta la diversidad, fomentando la pluralidad y el didlogo dando
pie al trabajo interinstitucional, nacional, diverso y transversal que trabajara bajo
los siguientes ejes de accidn:

1. Fundamentos de inclusion.
2. Atencion y prevencion de la discriminacion y la violencia.

3. Reconocimiento de la comunidad.

13 Creada por Juan Carlos Montes y respaldado por el Tecnolégico de Monterrey en 2023,
para la exposicion “Atentar desde los cédigos”. Dicho proyecto se basa en la investigaciéon acadé-
mica y cientifica que se materializa en soportes museograficos cambiantes, los cuales tienen un
impacto directo en el publico a través del cuestionamiento y la experiencia.

14 Instalacién disefiada en conjunto con Braulio Amadis: Director y disefiador escénico.
Realiz6 estudios en el Colegio de Literatura Dramatica y Teatro de la UNAM. Fue beneficiario del
Programa Jévenes Creadores 2017-2018 del FONCA en la especialidad de Direcciéon escénica. Ha
realizado disefios especiales y de iluminacion tanto en teatro como épera.

15 Engloba tanto la creacion de trabajos y soportes inéditos con hibridacién tecnolégica-es-
cénica, asi como puntualiza el cuerpo discapacitado, proponiendo un nuevo angulo a la fenomenolo-
gia del cuerpo, del mismo modo que se postula desde la disidencia ante las ciencias biomédicas.
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Este proyecto expositivo se alinea a los criterios de los ejes patrimoniales
de la coleccion del arte del ITESM ™ con ello, buscamos transitar hacia nuevos
discursos y nuevas narrativas trazando un ejercicio critico que no pretende llegar
a gestar ningun paradigma.

Grafica 2°. Ejes Curatoriales

1. Identidad y
memoria

2. Diversidad
y perspectiva
de género

5. De-
colonialidad

EJES CURATORIALES
COLECCION DE ARTE

4. Sociedad, 3. Cruces
entorno y ciencia, arte y
sostenibilidad tecnologia

Fuente: Disefo de las/los autores

Tras la valoracién del estudio de viabilidad," la redaccion del proyecto
expositivo se acota las siguientes constelaciones expositivas:

= Cuerpo PcD: Reflexionar sobre las resistencias desde el cuerpo como
practica estética y politica.

= Morbo: Los cuerpos “disca” se encuentran afiliados en la estructura
social del morbo-fetichizacién tanto para las ciencias médicas como
para la sociedad.

16 Ejes curatoriales, Direccion de Patrimonio, Instituto Tecnolégico de Monterrey, 2022.

17 El estudio de viabilidad es el analisis exhaustivo de los aspectos e implicaciones del pro-
yecto de la exposicién en el que tras una metodologia de investigacién se determina la prioridad de
este proyecto en el conjunto general del programa de exposiciones, la accesibilidad a los objetos y
necesidades de conservacion. Este es un parametro establecido por el ITESM.
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= Cuerpo frontera: El cuerpo como testigo, donde la clarificacion estética
puede desbordar de forma imponente fuerza, emociones y posturas.

= Posthumanismo y cyborg: Nuevas formas humanas fruto de una nueva
relacién entre lo humano y lo tecnoldgico. Con esta acotacion el proyecto
investigativo artistico deconstruye el cuerpo normativo y protege la
pluralidad bioldgica al otorgar valor a las variables funcionales, buscando
no jerarquizar las diferencias sino considerarles como manifestaciones
abiertas y directas a la diversidad del funcionamiento del cuerpo.

Estas lineas expositivas tienen como objetivo visibilizar, desde lo politico y
lo social, las discapacidades mas alla del imaginario histérico-social, por lo que
entre las potencias del proyecto estan los planteamientos de la problematica
de la idea instituida de la discapacidad y la cuestiona poniendo en el foco esa
definicidn para establecer espacios y tiempo de resistencia.

Estos perfiles narrativos, tienen como nexo radicar en una reflexion
periférica del entendimiento de las fenomenologias cuerpo y la existencia de
la politoxicomania, " reconciliando de modo horizontal los cuerpos disidentes
(cuerpos femeninos, cuerpo queer y cuerpo enfermo) y la subversiéon de la
identidad.

Indirectamente crea pedagogias criticas de las teorias expandidas de la
ideologia y estudios de discapacidad, transitando por las perspectivas feministas
sobre la investigacion de la discapacidad.

El proyecto investigativo-artistico deconstruye el cuerpo normativo y protege
la pluralidad biologica al otorgar valor a las variables funcionales, buscando no
jerarquizar las diferencias sino considerarles como manifestaciones abiertas y
directas a la diversidad del funcionamiento inherente del cuerpo.

Con este proyecto expositivo se invita a la reflexion y apropiacion del
cuerpo: mediado por el cuerpo discapacitado, cuestiona el papel de la narrativa
politico-econémica sobre la biologia humana, asi como pone de punto de fuga
la reflexion social hacia la aceptacion y accion de estas estructuras sociales.

18 Es el uso de medicamentos en enfermedades cronicas o tratamientos prologados, que
generan estragos visibles en el cuerpo, creando una doble afeccion corporal: la de la enfermedad y
la del medicamento.
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Incidiendo de forma inmediata en el pensamiento de la discapacidad y los
diversos pensamientos que se generan a través de esta.
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EXPERIENCIAS EN TRABAJO SOCIAL CON GRUPOS
DIVERSOS. MIRADAS ACTUALES

Maria Pilar Diaz Roa '

Introduccién

El Trabajo Social con Grupos (de aqui en adelante TSG) es visto por
algunas corrientes de Trabajo social como uno de los métodos clasicos en esta
profesion; es una manera de abordaje social que permite estudiar, investigar y
desarrollar acciones que lleven a la transformacion individual y colectiva de los
sujetos que hacen parte de un grupo, como lo planteé6 Richmond en su libro
diagndstico social: “Mejora colectiva y mejora individual son interdependientes”.
(1917, p.38) Desde esta mirada se tiene un acercamiento a las interacciones
entre los sujetos que se agrupan por diversos intereses y motivaciones,
donde confluyen varios elementos propios de los procesos grupales como la
comunicacion, la cohesion, el liderazgo, entre otros elementos, que permiten
consolidar la dinamica grupal que lleva a la identidad a cada grupo. Ademas,
es claro que cada proceso grupal esta matizado por alguna perspectiva
epistemoldgica, dada por la forma de pensar, sentir, proceder y reflexionar frente
a las diferentes acciones que se dan al interior del grupo.

Teniendo en cuenta el contexto anterior, surge el interrogante: cémo
se estan realizando y/o acompafiando los procesos grupales desde Trabajo
social en la actualidad? ;Sigue vigente esta forma de abordaje social? El
propdsito de este escrito consiste en dar a conocer algunas experiencias de TSG
en la actualidad, las cuales permiten evidenciar las posturas epistemoldgicas
en las que se ubican estos procesos, las metodologias implementadas para su
desarrollo, asi como la configuracion de un conjunto de dimensiones orientadoras
del analisis: la dimensién politica, la dimensién ética, la dimension ontoldgica en
TSG; asi mismo es de importancia el papel del territorio en estos procesos. Ello
dara una idea sobre la vigencia del TSG.

1 Trabajadora Social de la Universidad Colegio Mayor de Cundinamarca. Magister en Ges-
tién y direccién de proyectos de la Universidad Benito Juarez. Especialista en epistemologias del
Sur CLACSO. Especialista en Promocién en Salud y Desarrollo Humano de la Universidad Colegio
Mayor de Cundinamarca. Docente investigadora. Grupo de Investigacién Hermeneusis. Universidad
Colegio Mayor de Cundinamarca
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El capitulo representa una parte de los resultados del macroproyecto
de investigacion denominado “Trabajo Social con Grupos en América Latina y el
Caribe: Dialogos actuales entre las propuestas de formacion influenciadas por
el periodo fundacional con las epistemologias alternas”, el cual es desarrollado
actualmente por el Nodo Internacional de Trabajo Social con Grupos. 2 Este
macroproyecto de investigacion se configuré a partir de dos lineas: la primera de
ellas corresponde a Formacién académica de TSG influenciadas por el periodo
fundacional, y la segunda: Perspectivas epistemoldgicas alternas. De esta
segunda linea surge el presente escrito, el cual pretende Rescatar los saberes
tedrico-metodolodgicos de TSG desde perspectivas epistemoldgicas alternas.

La metodologia para el proceso de investigacion se dio en dos vias,
una mediante la revision y analisis documental de dos trabajos de grado en la
modalidad de Sistematizacién de experiencias, realizando, ademas, entrevista
a los autores de uno de los trabajos de grado. La otra via, fue el analisis de la
experiencia de un proceso grupal con personas con discapacidad, sus familias
y/o cuidadores, que acompana el grupo de investigaciéon Hermeneusis: Estudios
sobre diversidad cultural y desarrollo, en la sinergia Investigacion — proyeccién
social.

Este capitulo esta dispuesto en dos partes: En la primera, se tratan las
experiencias de TSG culturalmente diversos. Esta se configura en dos items:
el primero referido a las sistematizaciones de experiencias desde el Semillero
de Investigacion Epistemes; el segundo se centra en la Sinergia Investigacion-
proyeccion social. Experiencia con un grupo de personas con discapacidad, sus
familias y/o cuidadores, impulsadas por el Grupo de Investigacion Hermeneusis:
Estudios sobre diversidad cultural y desarrollo, de la Universidad Colegio Mayor
de Cundinamarca. Estas experiencias permiten identificar bases epistemolégicas,
tedricas y metodoldgicas y otros elementos propios de la formacién en trabajo

2 Este macroproyecto se ha planteado como objetivo general “Sistematizar los didlogos
actuales en América Latina y el Caribe entre propuestas de formacién teérico metodologicas y practi-
cas del Trabajo Social con Grupos, influencias por el periodo fundacional en correspondencia con las
perspectivas epistemoldégicas alternas contribuyendo a la reflexién disciplinar. Dentro de los objetivos
especificos se encuentran: Indagar en planes de estudio de unidades académicas de América Latina
sobre como se esta abordando la tematica de Trabajo social con grupos; Reconocer las practicas
académicas que se adelantan dentro de los procesos de formacién profesional relacionadas con el
Trabajo social con grupos en América Latina;, Recuperar los saberes de las pioneras del Trabajo So-
cial con Grupos en el periodo fundacional en dialogo con las epistemologias alternas y Rescatar los
saberes tedrico-metodolégicos de Trabajo Social con Grupos desde perspectivas epistemolégicas
alternas.
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social con grupos. La segunda parte del capitulo se subtitula Dialogos y
reflexiones, en él se presentan algunas reflexiones sobre las experiencias
expuestas.

l. Acercamiento a las experiencias de Trabajo Social con Grupos
culturalmente diversos

El grupo de investigacién Hermeneusis ha tomado como base el
Plan decenal de Arte, Cultura y Patrimonio de Bogota, D.C., elaborado por la
Secretaria de Cultura, Recreacién y Deportes (SCRD) y el Centro de Estudios
Sociales (CES) de la Universidad Nacional de Colombia (2011), en el cual se
da cierta referencia sobre aquellos grupos culturalmente diversos existentes
en la ciudad, entre ellos, los grupos étnicos (raizales, comunidades indigenas,
afrodescendientes, Rrom), sectores sociales (campesinos, mujeres, personas
LGBTI, personas con discapacidad) y sectores etarios (personas mayores,
jovenes, nifios), los que ademas, estdan acompafados de tensiones como
Discriminacién / reconocimiento; Homogenizacién / diversidad cultural;
Invisibilizacion / Visibilizaciéon; Fragmentacion social /cohesion social. (SDCRD,
CES; 2011, p. 30)

Se presentan tres experiencias que permiten tener un acercamiento
a procesos de trabajo social con grupos, estructurada en dos puntos, asi: A)
Sistematizaciones de experiencias realizadas en el marco del desarrollo y
presentacion de trabajos de grado de iniciativas realizadas por estudiantes del
Programa de Trabajo Social de la Universidad Colegio Mayor de Cundinamarca,
pertenecientes al Semillero de Investigacion Epistemes, el cual se encuentra
adscrito al grupo de Investigacion Hermeneusis. B) Experiencia que se desarrolla
actualmente con un grupo de personas con discapacidad, sus familias y/o
cuidadores, la que representa un aporte a la urgente sinergia entre Investigacion-
Proyeccion social/Extension Universitaria. Esta experiencia surgié a partir de un
proceso de formacion llevado a la practica por el mismo grupo de investigacion
Hermeneusis, como resultado de investigaciones disefiadas y desarrolladas por
el mencionado grupo, dando paso a la sinergia entre investigacion - proyeccion
social en una de las modalidades de la Proyeccion social denominada Proyectos
con la comunidad. A continuacion, se presenta el andlisis de estas experiencias
de la légica de TSG.
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A. Sistematizaciones de experiencias desde el Semillero de
Investigaciéon Epistemes

Los estudiantes eligieron la Sistematizacion de experiencias como una
modalidad de investigacion para optar al titulo de trabajadores sociales, estas
dos experiencias se llevaron a cabo con dos grupos culturalmente diversos:
un grupo de personas con discapacidad visual del Municipio de La Calera en
Cundinamarca -Colombia- y un grupo de jévenes redientes en la Localidad de
Engativa de la ciudad de Bogota, D.C. -Colombia-. Estas experiencias son:

- Sistematizacion de Experiencias: Con Sentido: El Taller de Radio
como Estrategia de Inclusién Social para el Grupo de Discapacidad
Visual, La Calera Cundinamarca 2013-2018.

- Sistematizacion de Experiencia de la Organizacién Politica-Juvenil
Frente Antifascista Engativa 2017-2020.

En las experiencias mencionadas se buscdé dar respuesta a la
pregunta ; Como se estan realizando y/o acompafiando los procesos grupales
desde Trabajo social en la actualidad? Para tal fin, se presentan seis categorias
analiticas que orientan la interpretaciéon de ese acompafamiento desde TSG: la
perspectiva epistemoldgica, la metodologia implementada, la dimension politica,
la dimensién ética y la dimensidn ontologica en TSG, asi como el papel del
territorio en estos procesos. A partir del desarrollo de estas categorias se puede
vislumbrar la posible vigencia del TSG en la actualidad y para el caso de la
Universidad Colegio Mayor de Cundinamarca.

La informacion presentada, se dispone mediante cuadros, donde se
encuentra la descripcion de cada una de las categorias. Con el propdsito de
contextualizar al lector frente a las experiencias, se inicia con la presentacion de
los objetivos propuestos en cada sistematizacion.
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Tabla 1.
Objetivos de las sistematizaciones de experiencias

Nombre de la Objetivo general
Sistematizacion de
experiencias

Sistematizacion de Reconstruir la experiencia de inclusién social
Experiencias: Con Sentido: | del taller de radio “Con Sentido” con el grupo de
El Taller de Radio como discapacidad visual de la Calera Cundinamarca
Estrategia de Inclusién para comprenderla profundamente y asi poder
Social para el Grupo de mejorarla.

Discapacidad Visual, La
Calera Cundinamarca 2013-

2018.

Sistematizacion de Sistematizar la experiencia de los procesos
Experiencia de la populares llevados a cabo por la organizacion
Organizacion Politica- Frente Antifascista Engativa (FAE) que
Juvenil Frente Antifascista han incidido en la construccion de nuevas
Engativa 2017-2020. ciudadanias.

Fuente: Elaboracion propia con base en Alvarez y Bonilla (2019, p.33) y
Castafeda y Yara (2020, p. 47).

Se debe precisar de los objetivos especificos de los procesos
mencionados, los siguientes aspectos:

Con relacion a la experiencia sobre Taller de Radio como Estrategia
de Inclusion Social: Conocer a los integrantes del grupo, su informacién
sociodemografica, sus redes familiares, proyecto de vida y percepcién personal
de la experiencia del taller de radio “Con Sentido”; Identificar las contradicciones,
los limitantes y las riquezas del proceso vivido a partir de los registros elaborados
con el grupo. (Alvarez y Bonilla, 2019, p. 33)

Con relacién a la experiencia sobre el Frente Antifascista: Visibilizar
los saberes de los y las integrantes de la organizacion politico-juvenil Frente
Antifascista Engativa sobre la construccion de nuevas ciudadanias, a partir de los
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procesos populares llevados a cabo durante los ultimos tres afios. (Castafeda y
Yara, 2020, p. 47)

Estos objetivos generales expuestos, van por la via de sistematizar la
experiencia de procesos grupales, mediante dinamicas de transformacién, como
una forma de accion social en pro del reconocimiento de la diversidad existente
en una sociedad que margina y estigmatiza.

Categorias para analizar los procesos grupales

Las categorias expuestas permiten evidenciar el proceso grupal
desarrollado en experiencias que se tomaron como referencia para la
investigacion del Nodo, dichas categorias no se presentan de manera lineal, por
lo que se da inicio con la dimensién politica.

a) Dimensién politica en el proceso grupal

Esta categoria estd encaminada a conocer la organizacion, el
relacionamiento o interactuar y la toma de decisiones de los integrantes de los
grupos, ademas de la intencionalidad de las acciones generadas.

Tabla 2. Dimensién Politica en el Proceso grupal

Experiencia Descripcion
Con Sentido: El Taller de Hay un establecimiento de relaciones,
Radio como Estrategia de un ejercicio de pensar y construir cada
Inclusion Social para el programa, un trabajo en equipo, aportes
Grupo de Discapacidad de cada uno desde sus saberes. A partir
Visual, La Calera de esto, se interpreté y reflexiond sobre
Cundinamarca las habilidades que se desarrollaron y

fortalecieron desde la perspectiva individual
y grupal. Asi mismo, los aprendizajes,

los logros, los aspectos por mejorar y la
influencia de este ejercicio en la vida de
cada una de las personas que participaron.
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Sistematizacion de
Experiencia de la
Organizacion Politica-Juvenil
Frente Antifascista Engativa

Se parti6 desde las y los integrantes de la
organizacion, tomando como recurso sus
saberes, experiencias, motivaciones para
pertenecer a la misma y posibilidades que

ven en los diferentes procesos populares.

Fuente: elaboracion propia con base en Alvarez y Bonilla (2019, p. 20) y

Castaneda y Yara (2020, p. 49)

Los dos procesos grupales coinciden en el reconocimiento de los

saberes de los integrantes que hacen parte de los grupos. ;Cémo iniciaron y se
consolidaron estos procesos grupales?

En Alvarez y Bonilla (2019), en uno de los relatos se plantea: “El taller

de Radio con el grupo de Discapacidad Visual, inicié en el afio 2013 como parte
de los procesos de la Escuela de Formacion Musical y Artistica Tunjaque; con un
grupo de 7 personas mayores de edad y con discapacidad visual en diferentes
grados”. (Patricia Sanchez, citado en Alvarez y Bonilla, 2019, p. 72)

Segun esto, sobre la intencionalidad en el taller de Radio se
plantea que:

Requiere que las personas pongan en practica todas
sus capacidades de analisis y de autoevaluacion, el desarrollo del
pensamiento critico, el trabajo en equipo y la organizacion, es importante
por ofrecer la posibilidad de cambio y fortalecimiento del desarrollo
personal y grupal a partir de la toma de conciencia, autonomia,
participacion y solidaridad. El ejercicio permitié dotar de sentido y valor
el proceso, identificando la riqueza desde la perspectiva humana, las
habilidades adquiridas, los conocimientos, los habitos que directa o
indirectamente han impactado sus vidas (...) Para el grupo este proceso
de sistematizacion implica realizar un esfuerzo de reflexién, la motivacion
de desarrollar la sistematizacion surge del grupo con varios fines, existe
la necesidad de hacer un alto, estudiar lo ocurrido a la fecha, evaluar los
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aspectos por mejorar para trabajar en ellos y documentar el recorrido de
la experiencia. (p. 34)

En el proceso de la Organizacion Antifascista de Engativa, en el relato
de uno de sus integrantes, se ha planteado lo siguiente:

El proceso comenzd sin nombre era simplemente un grupo de amigos
y amigas que se reunian a entrenar que les llamaba la atencion el
acondicionamiento, la condicién fisica y las artes marciales mixtas...,
con los compas y los compas decidimos empezar a entrenar y abrir
el proceso, primero para las personas mas cercanas y luego que se
hiciera un poquito mas amplio. (Castafieda y Yara, 2020, p. 36)

Uno de los investigadores manifesto:

El grupo esta integrado por 20 personas, hay unos militantes y otros
simpatizantes (...) la comunicacién es entre todos, se tienen unos
cédigos al interior de la organizacion, todas las opiniones son recibidas.
En cuanto a la cohesion del grupo, nosotros nos vemos como una
familia, se tienen unos vinculos emocionales muy fuertes. (S. Yara,
comunicacioén personal, 20 de abril 2023)

Lo encontrado en estas dos experiencias da cuenta de procesos
grupales consolidados, donde esta presente el reconocimiento de los saberes,
motivaciones y experiencias de sus integrantes. Son procesos que dejan ver la
intrasubjetividad e intersubjetividad en la construccion de relaciones sociales,
que les permite crecer de manera individual y grupal, que generaron procesos
hacia dentro del grupo y hacia afuera, en la comunidad y el territorio.

Se percibe en las experiencias un relacionamiento y toma de decisiones
que van por la via de la reflexion critica, de transitar por la ruta de dinamicas de
transformacion desde las acciones que se generan al interior de estos grupos
y que pueden dar apertura a nuevos procesos que asuman lineas similares.
Sin embargo, surgen cuestionamientos frente a ¢ Como hacer para que estos
ejercicios grupales trasciendan a otros espacios, a otros escenarios donde
también se lleven a la practica esas dinamicas de transformacién?
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Se considera pertinente citar una de las referencias tedricas tomada
en la sistematizacion del taller de radio y que permiten corroborar la coexistencia
de elementos propios del trabajo social con grupos en Garcia (1997), quien
desarroll6 el concepto de grupo y sus caracteristicas de la siguiente manera:
“Es un conjunto restringido de personas que interactian compartiendo un
espacio fisico y un tiempo determinado. A través de la internalizacién reciproca
se proponen, de manera explicita o implicita, realizar una tarea. Durante este
proceso se produce un dinamico Inter juego de roles y la construccion de un
nosotros”. (p. 25)

Este concepto aplica para los procesos grupales expuestos, en tanto,
se constituyen como un conjunto de personas que tienen un propdésito, realizar
unas “tareas”, que van en via de implementar acciones de resistencia frente
practicas implementadas por el modelo opresor dominante y que deja de lado
a grupos que no son escuchados, que no son tenidos en cuenta, las acciones
realizadas por estos grupos culturalmente diversos, se constituyen en una forma
diferente de hacerse reconocer en la diferencia, y por el otro lado el de los jovenes,
desde sus formas diferentes de entender la sociedad mediante actividades que
direccionan a la creacién de nuevas ciudadanias. Ademas de esa “construccién
de un nosotros”, como forma de sentido de pertenencia y cohesién grupal que
crea lazos entre quienes hacen parte del grupo.

Por esta misma via, Garcia (1997) plantea sobre la interaccion dentro
del grupo, sefialando que:

Los grupos pequefios, en los cuales se va construyendo la mutua
representacion interna a partir de un proceso, de una praxis, por la que
cada integrante que participa de una situacion reconstruye dentro de si,
a nivel de lo intrasubjetivo, esa situacién. Las relaciones que hasta ese
momento eran andnimas, exteriores, se transforman en relaciones de
interioridad. Es decir, se cuenta con el otro que esta presente como objeto,
como modelo, como rival. (p. 26)

Se encuentra entonces un entramado de interacciones que trasciende
a lo intrasubjetivo y a lo intersubjetivo, reconociéndose entre ellos mismos
como personas diferentes que entran a conectarse de diferentes maneras,
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desarrollando acciones que les permiten generar ciertas tensiones frente a las
practicas dominantes existentes, de ese modo se van fortaleciendo como grupo.

b) Perspectiva epistemolégica

En esta categoria se presenta la perspectiva epistemoldgica y tedrica
desde donde se ubica la experiencia del grupo

Tabla 3. Perspectiva epistemoldgica

Experiencia Perspectiva Epistemoldgica
Con Sentido: El Taller de Articula dos enfoques: Historico-dialéctico
Radio como Estrategia de | y hermenéutico, como fundamento
Inclusion Social para el epistemoldgico, siguiendo la clasificacion que
Grupo de Discapacidad realiza Alfredo Ghiso sobre enfoques y marcos
Visual. de referencia en propuestas de sistematizacion

en Latinoamérica.

Organizacion Politica- La base epistemoldgica se enmarcé en el
Juvenil Frente Antifascista | paradigma critico-social.
Engativa 2017-2020. Ademds, tomaron como referencia el enfoque

participativo de Gonzalez y Pereda (2009).

Fuente: Elaboracion del autor con base en Alvarez y Bonilla (2019) y
Castaineda y Yara (2020)

Estos procesos tuvieron como base epistemoldgica la perspectiva
interpretativa critica. Surge el interrogante: ; Como se ubicaron los grupos en la
perspectiva epistemoldgica y tedrica?

El Taller de Radio, se fundamenté “desde una “epistemologia
dialéctica”: Dialéctica de la historia en su tension primordial marcada por sujetos
en conflicto y los cambios por ellos generados en sus realidades y dialéctica
epistémica marcada por los ciclos: practica - teoria - practica. (Citando a Ghiso,
1998, p7). En el paradigma Hermenéutico se pone en consideracion la necesidad
de entender a los actores de los proyectos socioculturales y educativos en el
desarrollo de razones practicas reflexivas, mediante una serie de procesos que
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permiten hacer explicitos y ponen en claro: intencionalidades, predisposiciones,
hipotesis, sentidos y valoraciones que subyacen en la accion.

EnelTallerde Radio se argument6 que, para Trabajo Social, este proceso
permite dejar un fragmento de conocimiento que surge de las experiencias de la
poblacién con discapacidad. De esta manera, la sistematizacion al ser un proceso
exclusivamente participativo y riguroso, en el cual la poblaciéon se empefia en
reflexionar y cultivar el pensamiento critico, contribuye al enriquecimiento de la
teoria desde la practica social aproximandola a la realidad.

En el caso del Frente antifascista, Castafieda y Yara (2020) exponen
que la base epistemoldgica se enmarco en el paradigma critico-social, el cual
se fundamenta en la critica social con un caracter autorreflexivo; se caracteriza
por ser emancipador, ya que invita al sujeto a un proceso de reflexion y analisis
sobre la sociedad en la que se encuentra inmerso y la posibilidad de cambios
que él mismo puede generar (p. 19). Se hacer referencia alli a un planteamiento
de Popkewitz (citado en Alvarado y Garcia, 2008):

Algunos principios del paradigma son: a) conocery comprender larealidad
como praxis, b) unir la teoria y la practica, integrando conocimiento,
accion, valores; c) orientar el conocimiento hacia la emancipacién y
liberacién del ser humano; y d) proponer la integracion de todos los
participantes, incluyendo al investigador, en procesos de autorreflexion y
de toma de decisiones consensuadas, las cuales asumen de la manera
correspondiente. (p 1)

Expresan Castafieda y Yara de acuerdo con el anterior planteamiento
que el paradigma critico-social, percibe las necesidades humanas, como
histéricas y sociales, relacionadas directamente con la cotidianidad; las personas
que se encuentran inmersas en estas tienen la capacidad de transformar las
condiciones existentes.

Ademas, en el Frente antifascista los autores toman el enfoque
participativo, teniendo su origen principalmente en Latinoamérica. Como lo
plantean Gonzalez y Pereda (2009), este enfoque:
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Es una practica investigativa en la cual grupos de personas organizan
sus actividades con el objetivo de mejorar sus condiciones de vida
y aprender de su propia experiencia, atendiendo a valores y fines
compartidos. Su modelo constituye una espiral permanente de reflexion
y accién fundamentado en la unidad entre la practica y el proceso
investigativo, que se desarrolla a partir de las decisiones del grupo, el
compromiso y el avance progresivo. (p. 1)

Castaneda y Yara dicen que, bajo la l6gica mencionada, se retomaron
una serie de técnicas que articularon sujetos, relaciones y saberes, posibilitando
el alcance de consensos colectivos, para la generacion a lo largo de la
sistematizacién, de nuevos conjuntos de accion entre sujetos, nuevas relaciones
y nuevos saberes.

En los dos procesos se puede observar la puesta en practica de la
perspectiva interpretativa critica, en las acciones que se desarrollaron, partiendo
desde la misma sistematizacién de experiencias como un proceso de reflexiéon
que con llevan a generar procesos de emancipacion. En este marco, los
procesos grupales ejecutan acciones desde la dinamica de transformacion,
mediante interrelaciones que se gestan en medio de la diferencia, pero que
llevan al reconocimiento de cada uno de los participantes y por supuesto, se
genera una cohesion y un poder grupal que se ve reflejado en las comunidades
y los territorios.

c) Metodologia en TSG

Esta categoria permite visibilizar los dispositivos metodolégicos
que se plantearon en la experiencia, los elementos técnico-instrumentales
implementados desde el grupo para la ejecucion de sus acciones.
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Tabla 4. Metodologia en Trabajo social con grupos

Experiencia

Descripcién

Sistematizacion de
Experiencias: Con Sentido:
El Taller de Radio como
Estrategia de Inclusion
Social para el Grupo de
Discapacidad Visual, La
Calera Cundinamarca 2013-
2018.

La metodologia de referencia fue la
Sistematizacion de experiencias propuesta
por Oscar Jara y los talleres de trabajo
desde el abordaje de grupo de Garcia
(1997).

Sistematizacion de
Experiencia de la
Organizacion Politica-Juvenil
Frente Antifascista Engativa
2017-2020.

La metodologia fue la Sistematizacion de
experiencias, de Oscar Jara y el enfoque
participativo

Fuente: elaboracion propia con base en Alvarez y Bonilla (2019) y Castafieda y

Yara (2020)

Las dos sistematizaciones de experiencias se realizaron teniendo como
referencia la propuesta metodoldgica de Jara (2011). Se resalta la definicion de

sistematizacion siguiente:

La sistematizacién es aquella interpretacién critica de una o
varias experiencias que, a partir de su ordenamiento y reconstruccion,
descubre o explicita la légica del proceso vivido en ellas: los diversos
factores que intervinieron, como se relacionaron entre si y por qué lo
hicieron de ese modo. La Sistematizacion de Experiencias produce
conocimientos y aprendizajes significativos que posibilitan apropiarse
de los sentidos de las experiencias, comprenderlas tedricamente y
orientarlas hacia el futuro con una perspectiva transformadora. (p.4)

Para Alvarez y Bonilla (2019), la sistematizacién es un proceso
de construccién de conocimiento, que busca encontrar los aprendizajes, las
percepciones y significados, de la mano de la reflexion critica del contexto social,
cultural, econdémico y politico donde ha tenido lugar el taller de radio, y a partir
de ello exponer los aprendizajes adquiridos y desde la perspectiva del Trabajo
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Social mejores formas de continuar trabajando y desarrollando la experiencia de
radio comunitaria para personas con discapacidad visual. (p.10)

Entre tanto, Castafieda y Yara refieren que: la sistematizacion de
experiencias entendida mas alla de la organizacién de informacién, es un
proceso complejo de caracter dialégico que permite a las/los investigadoras/es
sociales y a los sujetos interesados en reconstruir sus experiencias, relacionarse,
cuestionarse, repensarse y construir a partir de la introspeccién de la experiencia
analizada...,permite que entre todos y todas construyamos el qué investigar, el
por qué hacerlo y el cédmo; a través, de un didlogo constante y teniendo como
fin Ultimo el construir un nosotros que se conoce y reconoce, generando una
participacion y protagonismo de quienes hacen parte de la experiencia. (p.18)

En cuanto al alcance para el desarrollo de las acciones de la
Sistematizacion Alvarez y Bonilla, como parte del proceso grupal incluyen el
taller como elemento del abordaje de grupo que propone Dora Garcia. En este
sentido resulta pertinente traer la definicion de taller propuesta por Garcia:

Como tiempo-espacio para la vivencia, la reflexion y la
conceptualizacién. La vivencia puede entenderse como el primer paso en
el cual se implementaran ciertas técnicas disparadoras con el objetivo de
romper el hielo y movilizar algunas estructuras cognitivas en relacion con
el tema que se trate. Esta vivencia puede desarrollarse progresivamente
desde un escaso compromiso intelectual-afectivo, hasta un momento
de alto compromiso. Ello dependera del tipo de grupo, del grado de
confianza e integracion de los miembros mismos. (1997, p. 21)

Alvarez y Bonilla (2019) tomaron el taller como espacio de aprendizaje,
por considerarlo necesario, para brindar fundamentos que permitieron orientar y
enfocar los talleres de manera pertinente para el desarrollo de la sistematizacion,
teniendo en cuenta las caracteristicas propias del grupo de discapacidad
visual. Asi mismo, los planteamientos de Garcia permitieron a las Trabajadoras
Sociales entender las dindmicas internas que se presentan en el grupo como
las relaciones e intersubjetividades. De igual forma precisaron que la utilizacion
de la técnica del taller es un elemento constitutivo del proceso, no como una
actividad suelta, sin propdsito, sino por el contrario una accion articulada a un
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proceso de investigacidn/intervencion social, para acciones de transformacion a
nivel individual y grupal.

Para la organizacién antifascista, Castafieda y Yara (2020), tomaron
como referencia el Enfoque participativo, que se constituye como linea
epistemoldgica, pero también metodoldgica: “Por medio de este enfoque, se
fortalece la idea de lazos de horizontalidad en la comunicacion e informacién
entre la poblacién, las instituciones y los/as investigadores/as, donde son
participes activos/as y propositivos/as de todo el proceso”. (p.19-20)

En esta misma direccién, Castafieda y Yara mencionan que el frente
antifascista implemento técnicas para el proceso con el grupo como el circulo de
la palabra, conversatorios, el reconocimiento de los saberes de los integrantes
del grupo, talleres y actividades ludicas y deportivas.

A partir de diferentes actividades que hacen parte de la metodologia
implementada, tanto el Taller de Radio como el Frente Antifascista, implementaron
varias técnicas propias de los procesos grupales, como se indicd en cada uno
de los procesos estudiados, ademas, algunas de estas acciones se hicieron
extensivas a las comunidades de los territorios que circunda a estos grupos.
Las dos experiencias muestran claros procesos grupales de interaccion y
participacion, que llevaron al reconocimiento de cada sujeto y a la consolidacion
del grupo.

d) Dimensién ética en el proceso grupal

Con esta categoria se presentan los principios éticos que fundamentan
las dos experiencias motivo de sistematizacion.
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Tabla 5 Dimension ética en el proceso grupal

Experiencia Descripcion
Con Sentido: El Taller de Radio Se evidencio la unidad, la confianza, la
como Estrategia de Inclusién solidaridad y la autonomia

Social para el Grupo de
Discapacidad Visual, La Calera

Organizacion Politica-Juvenil Corresponsabilidad, respeto,

Frente Antifascista Engativa 2017- | participacion, dialogo colectivo,

2020. cooperacion y el reconocimiento de
capacidades

Fuente: elaboracion propia con base en Alvarez y Bonilla (2019) y Castafieda y
Yara (2020)

Desde la dimensién ética en los dos procesos grupales se observan
elementos como la unidad, la solidaridad, la corresponsabilidad y la cooperacién
que van por la misma direccion de aportar en acciones que apuestan por
transformaciones sociales.

Alvarez y Bonilla (2019) argumentaron que el Taller de Radio implicé
en su elaboracion el trabajo conjunto, la cooperacién, el didlogo y realizar
acuerdos, todos estos factores son los que generan el relacionamiento y van
aportando a la identificacion del otro y el establecimiento de similitudes, donde el
otro va adquiriendo valor, siendo parte de la propia realidad de cada uno de los
integrantes, este es un aporte importante a la inclusiéon porque los integrantes
pueden sentirse parte de y encontrarse, como lo han sefialado con personas en
su misma condicién que los comprenden y no son indiferentes a su cotidianidad.
(p. 89-90)

Asi mismo se encuentra que algunos integrantes del grupo coincidieron
en decir que: “se forjaron unas relaciones de solidaridad, apoyo en situaciones
dificiles como las enfermedades, la depresion, las contingencias econémicas,
entre otras (...) se afianzaron relaciones de fraternidad (...) El grupo significa
para mi una familia”. (Alvarez y Bonilla, 2019, p. 66).
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En estos relatos se alcanza a confirmar lo que sucede en un proceso
grupal en cuanto a las relaciones que se tejen y lo que deja ese tejido en cada
uno de los integrantes y en el proceso grupal.

En el Frente Antifascista, uno de los investigadores, menciono:

Nuestra organizacion, es de relaciones horizontales, entre todas
y todos construimos, se realizan reuniones periddicas y se define de manera
horizontal, ademas argumenta que por ser una organizacién politico
juvenil es ser consecuentes con lo que se va a hacer en la organizacion
los lideres se dieron de manera natural. (S. Yara, comunicacion personal,
20 de abril 2023)

Una investigadora también manifestd que “uno de los principios éticos
es la corresponsabilidad, siempre estuvo como pilar la corresponsabilidad”. (D.
Castafieda, comunicacion personal, 20 de abril 2023)

Es clara la vision ética en cada una de las experiencias, tomando
como puntos centrales la toma de conciencia, la corresponsabilidad, el respeto,
la autonomia como elementos esenciales para los procesos grupales, ademas
de la coherencia en las mismas acciones que se desarrollan hacia dentro y fuera
del grupo

e) Dimensién ontolégica en el proceso grupal
En esta categoria presenta la naturaleza y la concepciéon de

sujeto (diversidades) que se identifican en la experiencia, ademas de ver el
reconocimiento de la diversidad en el proceso
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Tabla 6 Dimensién ontolégica

Experiencia Descripcion
Con Sentido: El Taller de Radio | Son Personas con discapacidad
como Estrategia de Inclusién visual del municipio de La Calera. Se
Social para el Grupo de contribuyé a la comprension de cémo
Discapacidad Visual, La Calera | se vive la discapacidad visual desde
Cundinamarca 2013-2018. esta experiencia particular. Muestra

la realidad auténtica tal cual es y
ampliando la informacién que se tiene, sin
idealizaciones ni posturas fragmentadas,
sino con la intencién de abrir el camino

a la complejidad y la pertinencia de
reflexionar sobre las teorias y las formas
en que se aborda la realidad. Como se
comprende aqui la discapacidad es una
particularidad humana que dificilmente
puede ser generalizada, ninguna situacion
es igual a otra y cada una requiere su
propio analisis.

Organizacion Politica-Juvenil Son los jovenes quienes hacen parte
Frente Antifascista Engativa de este proceso. “En una ciudad
2017-2020. como Bogota, es comun ver diferentes

agrupaciones sociales que buscan
expresar sus sentires y formas de pensar
a partir de estéticas o comportamientos
que les brindan una identidad comun.”

Fuente: elaboracion propia con base en Alvarez y Bonilla (2019, p.17 y 34) y
Castafieda y Yara (2020, p. 34)

Los procesos muestran en esta dimensidon, una apuesta por
comprender la naturaleza y concepcion de los sujetos en su diversidad, en
el reconocimiento de las particularidades que existen en ellos, sus sentires,
pensares y comportamientos que les da una identidad como grupo.

En el Taller de Radio es de resaltar el proceso que se lleva a cabo
con personas con discapacidad, configurandose éste en un grupo culturalmente



DISCAPACIDAD, CRITICA ACADEMICA Y NARRATIVIDAD DE LAS ESTRUCTURAS DEL SENTIR

diverso que ha sido histéricamente invisibilizado, marginalizado y excluido,
resulta entonces de gran significado y aporte para el trabajo social con grupos
el traer esta experiencia como una forma del reconocimiento y defensa de la
diversidad cultural en Colombia. En coherencia con lo anterior, se traen algunos
relatos presentes en el documento de Alvarez y Bonilla (2019) desde las voces
de los mismos actores del proceso:

“He aprendido muchas cosas, poner atencién, escuchar a los demas
y que ellos lo escuchen a uno”. (Daniel Rodriguez, p.67, citado en Alvarez y
Bonilla, 2019)

“He aprendido que hay otras formas de familia porque ellos me
acogieron, a compartir con las personas (...) lo pueden tener en cuenta mucho a
uno para actividades”. (Pablo, p. 67, citado en Alvarez y Bonilla, 2019)

En estos relatos se vislumbran elementos claros del reconocimiento de
la diversidad, haciendo especial énfasis a la escucha y en la puesta de atencion
al otro, asi como el sentirse acogidos y compartir como familia.

En cuanto al Frente Antifascista de Engativa FAE en sus inicios se
caracteriz6 por ser una organizacion de ambito netamente contracultural, del que
hacian parte en sumayoriajovenes Skinheads, Red Skinheads, Punks entre otros.
Esta brigada fue conformada por un grupo de 40 personas aproximadamente,
esto debido a que, para esos afos, el movimiento contracultural en la ciudad de
Bogota tenia un auge significativo. (Castaneda y Yara, 2020, p. 34)

Relatos de los protagonistas como David Montafio, integrante del
equipo sistematizador y fundador del proceso, narra el surgimiento del proceso:

El proceso comenzé sin nombre era simplemente un grupo de
amigos y amigas que se reunian a entrenar que les llamaba la atencion
el acondicionamiento, la condicion fisica y las artes marciales mixtas (...)
con los compas y las compas decidimos empezar a entrenar y abrir el
proceso, primero para las personas mas cercanas y luego que se hiciera
un poquito mas amplio. (Castafieda y Yara, 2020, p. 36)
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Las personas con discapacidad y los jévenes hacen parte de los grupos
culturalmente diversos, en tanto que son poblaciones con unas caracteristicas
particulares y en estos proceso los integrantes de los grupos estuvieron
conformados por sujetos con unas identidades comunes, que hacen resistencia
a procesos culturalmente hegemodnicos, con acciones en sus organizaciones
y en sus territorio de manera diferente, donde sus voces sean escuchadas,
rompiendo con practicas convencionales que silencian a quienes tienen otras
formas de pensar.

f)  El Territorio
Con esta categoria se presenta la relaciéon de la experiencia con el
territorio y el lugar que ocupa el territorio en la experiencia.

Tabla 7 El Territorio

Experiencia Descripcion
Con Sentido: El Taller de Radio La experiencia se desarrolla en “El
Municipio de la Calera pertenece a la

region de influencia inmediata de la
ciudad de Bogota.

como Estrategia de Inclusion
Social para el Grupo de
Discapacidad Visual, La Calera
Cundinamarca 2013-2018.

Organizacion Politica-Juvenil Mas de diez afos presente en la localidad
Frente Antifascista Engativa de Engativa con procesos populares en el
2017-2020. territorio, con la generacion de espacios

abiertos de participacion, mediante la
reflexion y cuestionamientos criticos de
la realidad. En alianzas con las Juntas
de Accién Comunal (JAC) de los barrios
Bonanza y la Espafiola con acciones
mancomunadas.

Fuente: elaboracion propia con base en los documentos de Alvarez y Bonilla
(2019, p.17 y 34) y Castafieda y Yara (2020, p. 45)

Los procesos dan cuenta de los territorios donde se ubican las
experiencias grupales y de las formas de llegar a sembrar semillas de accién social
desde lo grupal, que buscan generar acciones de transformaciéon comunitaria.
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El Taller de Radio se realiza en la casa de Cultura del municipio de La
Calera, gracias a una articulacion entre la Secretaria de Educacion y Desarrollo
Social y Cultura; esta orientado por la profesora y locutora Patricia Sanchez,
la practica consiste en la elaboracion del programa de radio con el grupo de
personas con discapacidad visual, en este proceso media la institucién para la
implementacién de acciones con las personas con discapacidad.

Alvarez y Bonilla (2019) en su documento exponen una cita del
Ministerio de Cultura: “La casa de la cultura es una institucién municipal
orientada al fortalecimiento de la cultura de las comunidades desde procesos
de pedagogia social. Es un centro dinamizador de la vida cultural y social de las
comunidades que involucran a toda la poblacién. Son espacios de participacion
ciudadana”. (p. 65) Este lugar del territorio se convierte entonces, en un espacio
donde se encuentra un acercamiento al reconocimiento a la diversidad existente
en el Municipio, ademas de brindar formacién a estos grupos diversos, en este
caso particular, las acciones han estado encaminadas a un grupo de personas
con discapacidad visual.

Entre tanto, la organizacion politica-juvenil Frente Antifascista Engativa,
esta desde hace mas de diez afios presente en la localidad, desarrollando
procesos populares en el territorio, involucrando a las personas en diferentes
ambitos (deportivos, artisticos, educativos, ambientales), generando espacios
abiertos de participacion, llevando a la esfera publica escenarios de reflexiéon y
cuestionamientos criticos de la realidad; ademas, de generar alianzas con las
Juntas de Accién Comunal (JAC) de los barrios Bonanza y La Espafola para
llevar a cabo procesos mancomunadamente.

Los procesos populares han sido llevados a cabo en el periodo
comprendido entre abril del afio 2017 a octubre del 2020, ya que en este lapso
los y las integrantes de la organizacién manifiestan que se generé mas incidencia
en el territorio donde hace presencia la misma. (p. 45)

Un investigador manifestd: “Toda la experiencia se da en el territorio,
la expresion es grafica dentro de la localidad de Engativa, uno de los motivos
fue la territorialidad, los integrantes son de la localidad”. (S. Yara, comunicacién
personal, 20 de abril 2023), la otra investigadora agrego: “el territorio va narrando
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la historia desde donde ha transitado la organizacion, ella se convirtié en un sub
eje”. (D. Castaneda, comunicacién personal, 20 de abril 2023)

Castaneda y Yara (2020) comentaron que a través de los afios paso
de ser una organizacion de caracter netamente contracultural, a cuestionarse
el rol que tiene como un actor politico activo dentro del territorio en el que tiene
incidencia, esto la convirtid6 en un referente para los jévenes de la localidad,
consiguiendo de esta forma alianzas con colectivos artisticos, académicos,
ambientales que permiten que su accionar se vea cada vez mas amplio y con
mayor influencia.

En los dos procesos de sistematizacion, se evidencia la relacion
existente con la comunidad y el territorio, por la proyeccion de las acciones del
grupo hacia afuera, es decir hay otros sujetos del territorio circundante que se
conectan con la experiencia misma de estos procesos grupales, en este sentido
resulta de gran significado el lugar que ocupa la comunidad en el territorio para la
experiencia de cada uno de los integrantes y pero también, de todo el colectivo,
esto, por el hecho de que las acciones que desarrollan al interior del grupo y
que se reflejan en acciones comunitarias dando sentido a esos procesos de
resistencia de practicas de exclusion y subvaloracion por aquellas miradas que
no estan en el lugar de la clase hegemoénica.

De acuerdo con las experiencias presentadas, se da lugar a la
exposicion de algunas conclusiones propuestas por cada uno de los grupos
investigadores frente a la sistematizacion de experiencias de trabajo social con
grupos y a las reflexiones que de alli surgieron.

“Con Sentido Taller de Radio”:

El Taller de Radio fue una experiencia de crecimiento, aporté en su
desarrollo personal, en el manejo de sus emociones, en su estado de animo.
Les permitié contar con una red que no tenian, una familia y un espacio para si
mismos, se consideran ahora mas independientes y capaces de asumir retos
gracias a lo vivido.
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-Procesos terapéuticos de confrontacién y sanacién através del ejercicio
de escribir y relatar la forma en que perdieron la vision, por ser un espacio de
escucha donde las personas con discapacidad tuvieron la palabra, expresaron
inquietudes, presentaron sus caracteristicas, y encontraron personas que han
vivido su misma situacion, fue un espacio para la comprension y aceptacion de
la discapacidad visual al sentirse en igualdad de condiciones con otros.

- La participacion se debe seguir consolidando por medio de la
apropiacion de una postura en la cual se construyan criterios propios a partir
del ejercicio analitico y argumentativo, se continle avanzando en la reflexion y
estructuracion del taller.

- Es importante trabajar en las acciones de ensefanza para el desarrollo
del taller, teniendo en cuenta las potencialidades de los integrantes del grupo
ya que estan en capacidad de contribuir a que el proceso sea interactivo y se
amplien los logros; se propone aprender desde el hacer, es decir que se permita
a los participantes pensar, construir ideas y ponerlas en marcha.

- El factor econdémico tiene un papel importante en el proceso, los
incentivos recibidos hicieron que los participantes dedicaran mas tiempo, mas
esfuerzo en el desarrollo y construccion de los programas, esta entrada les
liberaba algunas obligaciones laborales y les permitia ocupar mas tiempo y
energia en el proyecto.

- El taller de radio ha aportado a la inclusién social de las personas
con discapacidad visual gracias a que en este espacio las personas acceden
a la igualdad de oportunidades, pueden hacer relaciones publicas y estar mas
cerca de las 98 instituciones y beneficios que les ofrecen; actualmente disfrutan
de un grupo de apoyo, de amistades y relaciones fraternas (una red de apoyo);
asi mismo les ha permitido capacitarse y adquirir mayor independencia, mejorar
aspectos personales y fortalecerlos para afrontar retos.

Frente antifascista de Engativa

Desde una postura critica de Trabajo Social, son importantes las
investigaciones participativas que rescatan la voz, los saberes y los sentires de
quienes participan en ella, logrando de esta forma un caracter emancipador y
transformador dentro de los mismos actores, para que se conviertan en agentes
de cambio en su realidad.
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- Las nuevas ciudadanias abren el espectro para que poblaciones y
organizaciones barriales invisibilizadas por el concepto tradicional de ciudadania,
fomenten practicas de conciencia colectiva y participacién comunitaria orientadas
a la construccion de poder popular que busca la autogestion y formulacién de
propuestas desde el territorio.

-Los procesos populares son pilares fundamentales para organizaciones
y colectivos barriales que pretenden cambiar la realidad social de su comunidad,
dichos procesos se construyen a través del reconocimiento de las desigualdades
sociales latentes en su entorno, la apropiacion de espacios de encuentro los
cuales se convierten en escenarios de incidencia en las diferentes esferas
(publicas y privadas) que permiten plantear acciones concretas para alcanzar
los objetivos propuestos.

- La apropiacion del territorio lleva al surgimiento del sentido de
pertenencia y arraigo de los/as participantes hacia la organizacién, esto permite
el asentamiento de los diferentes procesos y el deseo por nutrir los mismos,
dando un caracter de disciplina y compromiso de quienes los desarrollan.

- La sistematizacion de experiencias es una forma de investigar que
nace desde Trabajo Social en busca de enaltecer las voces y las vivencias de
las comunidades, al pasar los afios esta practica pasa a un segundo plano y la
profesion prioriza la investigacion tradicional. Por lo que se retomé dicha forma
de investigacion desde esa perspectiva critica que permite la interaccion e
intercambio de saberes de las comunidades participantes de dicha experiencia,
siendo estos los principales actores para generar nuevos conocimientos o
reafirmar los existentes.

- Las y los trabajadores sociales estamos llamados a ser agentes
de cambio que estan del lado de los grupos y las comunidades, buscan su
emancipacion y autonomia frente a las decisiones que les atafien, por esto es
de suma importancia dejar de vernos como sujetos externos a las realidades
que buscan aplicar los conocimientos adquiridos en la academia como verdades
absolutas sin escuchar a quienes realmente saben lo que necesitan para
transformar la realidad.
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Las conclusiones en cada unadelas experiencias presentadas muestran
procesos de reflexion, critica y resistencia frente a practicas implementadas por
los poderes hegemonicos que invisibilizan y marginan a poblaciones diversas.
En los dos procesos grupales se encuentra la participacion y acompanamiento
de trabajo social, donde se aposté a trascender la esfera de lo operacional, para
llegar a acciones de emancipacion con los integrantes de estos grupos en cada
de las categorias expuestas. Se observaron acciones que entraron en tensién
con posturas sociales manejadas por la hegemonia de sistemas opresores que
distan del reconocimiento real de aquellos grupos culturalmente diversos que
han sido estigmatizados y excluidos.

B. Experiencia con un grupo de personas con discapacidad, sus
familias y/o cuidadores. Sinergia entre Investigacién-proyeccién social

La tercera experiencia surgié a partir de una propuesta de naturaleza
formativa, en la sinergia entre investigacion y proyecciéon social, propuesta
que tuvo como propdsito entablar el dialogo critico y co-constructivo entre
la Universidad, representada por los docentes del Grupo de Investigacion
Hermeneusis: estudios sobre diversidad cultural y desarrollo, y un grupo de
personas con discapacidad, sus familias y/o cuidadores de algunas regiones
de Colombia, Proceso de formacion grupal que se ha llevado a cabo la mayor
parte del tiempo de manera virtual. La propuesta surgié de los resultados de
investigaciones del grupo.

Antecedentes de la propuesta

Los docentes del grupo de investigacién Hermeneusis se plantearon el
proyecto de investigacion dispuesto por fases y que llevé como titulo: “Diversidad
cultural para la construccion de paz: posibilidades desde las practicas de
RSO”. La fase 1° se encamind a conocer el sentido que les imprimen a las
practicas de Responsabilidad Social Organizacional (RSO), los mismos actores
empresariales; la Fase 2° se dirigié a conocer el sentido impreso por los miembros
de los grupos culturalmente diversos con relacién a esas practicas. Como
resultado de estas dos fases, se configuré una tercera (3°) fase: “Diversidad
Cultural e inclusion social. Posibilidad desde las practicas académicas de Trabajo
social”, dirigida a conocer el aporte de las practicas académicas del Programa
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de Trabajo social a la defensa y respeto de la diversidad cultural. De manera
paralela, desde el Semillero de Investigacion Epistemes (el cual esta adscrito al
grupo de investigaciéon Hermeneusis), se disefi6 el proyecto “El Modelo de vida
independiente: aproximaciones desde las personas con diversidad funcional y su
familia”, que tuvo como propdsito “Comprender los significados que le otorgan
las personas con diversidad funcional y sus familias a los pilares del modelo de
vida independiente como base para impulsar practicas sociales comunitarias”.

Se considera de pertinencia entonces, resaltar uno de los principales
resultados de la investigacion y que dio paso a pensar en la propuesta de generar
los didlogos con las personas con discapacidad, familias y/o cuidadores:

Resultd muy evidente la presencia de una serie
de tensiones que acompanan a los grupos culturalmente
diversos, tensiones que se explican por la vigencia de
la tensién no resuelta entre universales y diferenciales:
exclusion social, discriminacion, abandono, violencia (contra
nifos y mujeres esencialmente), estigma, deterioro cultural e
Invisibilizacién, son algunas de la huellas de las condiciones
sociales de recepcion discursivas que manifestaron los
miembros de los Grupos culturalmente diversos, entre ellos,
las personas con discapacidad. (Betancourt Zarate y Diaz
Roa, 2020, p. 125)

En esas tensiones no resueltas entre universales y diferenciales, la
discriminacion, el estigmayy la invisibilizacion han estado presentes histéricamente
en las personas con discapacidad, motivo que lleva a pensar en realizar acciones
con ellos, como lo plantea Gomez de Mantilla (2011). No se trata de “verter
acciones sobre”, sino de una manera similar, “construir de la mano con”, esto es,
la “praxis interactiva” (p. 246) con el propdsito de lograr la reivindicacion de sus
derechos, para disminuir situaciones de discriminacion y estigma.

Por este mismo camino resulta pertinente hacer referencia a una cita
de Richmond (1917): “Si queremos que los resultados de nuestra labor sean
satisfactorios, tendremos que hacer cosas diferentes con y para personas
diferentes y estudiar sus diferencias”. (p.578)
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En tanto, se requiere que los dialogos entre Universidad y Sociedad,
tengan como base fundamental la construccion de acciones de transformacién
y cambio, que surjan de los mismos sujetos que hacen parte de estos grupos
culturalmente diversos, en su diferencia y profundizacion en el estudio de esas
diferencias. Es con ellos mismos, con quienes se construye cualquier accion que
esté encaminada a su reconocimiento de base cultural.

Con relacion a la sinergia entre Investigacion y Proyeccion social, tal
como se enuncio en Betancourt y Diaz (2021):

El camino de la sinergia entre proyeccion social a partir de las
Practicas Académicas de Trabajo Social y el Grupo de Investigacion
Hermeneusis ha tenido como soporte el hecho de aportar en el
conocimiento de las relaciones sociales y especificidades propias de
aquellos miembros de la sociedad, que desde la lente cultural lamamos
grupos culturalmente diversos, en sus asocios con otros miembros de la
sociedad, entre ellos la misma Universidad. (p. 38)

Con las anteriores bases, el grupo de Investigacion Hermeneusis,
disefd la propuesta de cursos cortos virtuales, la cual se enmarcé en la
Proyeccion Social/Extension, especificamente en la modalidad de “Proyectos
con la Comunidad”, de la Universidad Colegio Mayor de Cundinamarca del
Programa de Trabajo social. Ademas, esta propuesta ha contado con el apoyo
permanente de la Fundacion Yunis: Tejiendo nuevos sentidos con las personas
con discapacidad, de la que hace parte uno de los docentes del grupo, quien
tiene un hermano con discapacidad cognitiva y autismo no verbal. La Fundacién
Yunis ha aportado de manera contundente a este proceso, en especial con
bases epistémicas-criticas, que se han desarrollado y fortalecido con el grupo
de investigacion.

Esta propuesta de formacion se constituye en un aporte a la generacion
de espacios de dialogo co-constructivo entre Universidad — Comunidad-Grupos
sociales. Es un espacio dialdgico, para entablar tales reconocimientos, con el
propdsito de emprender la busqueda de posibles salidas o0 manejo dignificante a
las tensiones entre universales y diferenciales.
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Objetivo del proceso grupal

Generar un espacio formativo de dialogo participativo entre la
Universidad y la comunidad de personas con discapacidad, que contribuya con
el desarrollo de procesos de aporte al ejercicio de la ciudadania diferencial en
discapacidad. (Betancourt y Diaz, 2020)

a) Categoria Dimension Politica en TSG

En esta categoria se evidencia la organizacion, e interaccién de los
integrantes del grupo y la intencionalidad de las acciones generadas.

El grupo de personas con discapacidad, familias y/o cuidadores, se
empezo a consolidar en el afio 2020 en Bogota con personas con discapacidad,
familiares y cuidadores de la Localidad de Fontibén, con quienes se habia
tenido un acercamiento mediante otros procesos adelantados por la Universidad
nacional y posteriormente por la Unicolmayor. La propuesta de formacion se
plante6 de manera virtual, teniendo en cuenta las necesidades del grupo, se
continué con esta modalidad virtual por la aparicion de la situacion generada
por la pandemia del COVID 19. En la medida que fueron avanzando las fases
del proceso de formacion, se sumaron personas con discapacidad, familias
y cuidadores de otras regiones del pais, de municipios del Tolima, Quindio,
Risaralda, Cundinamarca y Bogota, D.C.

El grupo se ha consolidado de acuerdo con la naturaleza del mismo
proceso de formacién, a partir de fases, asi: Fase 12. Concepciones clasicas
sobre discapacidad (afios 2020 y 2021); Fase 22. Manejo de desconocimientos:
derecho al trabajo, a la salud y a la educacion (afio 2022); Fase 32. El derecho a
la participacion (afio 2023).

Como ya se indico, la Participacion de personas con discapacidad,
familias y/o cuidadores, ha estado en las personas de: Colectivo Sin Limites,
Fundacién Gigantes de Corazoén, (Fontibdn-Bogotd), Asociacion de padres y
cuidadores de personas con discapacidad (ASPACUPDI), representantes de
Asociaciones de Personas con discapacidad de Tolima (Armero, Guayabal,
Mariquita, Libano, Lérida, Alpujarra, Ibagué); Risaralda (Quinchia, Irra, Pereira);
en Cundinamarca (La Calera, Funza, Mosquera).
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La relacion que se da entre las personas que hacen parte del grupo,
es a partir del reconocimiento de la discapacidad, entendiendo que todos tienen
una experiencia diferente, en las sesiones se da un espacio para expresar sus
experiencias desde la misma vivencia de la discapacidad, donde se encuentra
un apoyo mutuo en estos espacios de formaciéon. En una de las sesiones la
sefiora Akeber Gbmez, abuela y cuidadora de su nieto con discapacidad multiple,
comento: “estas reuniones son muy importantes, porque nos apoyamos entre
todos y podemos contar lo que pasa con nuestros familiares con discapacidad”.

La intencion del proceso grupal ha estado encaminada a conocer y
profundizar sobre aspectos relacionados con la discapacidad, el reconocimiento
y defensa de las personas con discapacidad y el ejercicio de sus derechos.
El espacio ha sido precisamente ese lugar de encuentro, donde confluyen los
saberes de los integrantes del grupo, de los docentes, entre ellos la trabajadora
social, donde mas que asumir el rol docente, ha asumido el rol de trabajadora
social como acompafante del proceso grupal.

b) Categoria Perspectiva epistemolégica

En esta categoria se muestra la base epistemoldgica y tedrica desde
donde se ubica la experiencia del grupo. Las bases epistemoldgicas que
hacen parte de este proceso grupal han ido por la misma via de los proyectos
desarrollados por el grupo de investigacién, se ubican desde un enfoque
cualitativo, en el paradigma hermenéutico critico. En este sentido Betancourt y
Diaz argumentan:

El punto de confluencia lo ha marcado el hecho de estudiarse,
desde el grupo de investigacion, algunos aspectos propios de las
interacciones entre algunos miembros de la sociedad, ello en clave del
desgarramiento propuesto por la sociologia de la cultura de A. Touraine
y como proceso de busqueda del sentido propio de la propuesta de
semiosis social de E. Verdn. Los distintos resultados obtenidos, dentro
de los que se destacan el hallarse un vacio a la hora de propiciar
procesos de defensa y respeto de la diversidad cultural, permitieron
que paulatinamente se fueran afinando las confluencias entre estas dos
funciones misionales (investigacion y proyeccion social). (2021, p.23)

209



210

DISCAPACIDAD, CRITICA ACADEMICA Y NARRATIVIDAD DE LAS ESTRUCTURAS DEL SENTIR

En esta misma direccién, desde la propuesta de Gonzalez (2016) se
puede afirmar: “El estudio de la produccion social de sentido -cultura entendida
como proceso-, o de los sistemas de los significantes realizados -cultura
entendida como resultado-, constituye en la actualidad, uno de los principales
campos de interés de las ciencias sociales y humanas”. (p.23)

En coherencia con esta mirada epistemoldgica, el grupo ha asumido
una postura critica y reflexiva en los diferentes dialogos generados en el espacio
grupal como consecuencia de sus mismas experiencias, las cuales se encuentran
matizadas por el estigma, la exclusion, la marginalizacion, que se constituyen
en elementos discriminatorios propios de esas tensiones entre Universales y
diferenciales en el marco de las légicas de poder hegemonico.

c) Categoria Metodologia en el proceso grupal

Se presenta el proceso metodolégico que se ha implementado en la
experiencia, asi como los elementos técnico-instrumentales aplicados desde el
grupo para la ejecucion de sus acciones.

El proceso grupal ha estado privilegiado por el desarrollo de la
metodologia participativa y participante, donde se generan dialogos de manera
horizontal y circular, a partir de preguntas que surgen de los mismos integrantes
del grupo y que en ocasiones son resueltas por quienes tienen la informacién
desde su propia experiencia y que la comparten con los companeros del grupo.
Como plantea Oraisoén et al. (2023) “Es a partir de los espacios de dialogo, de
formacién, de vinculacion con el territorio, que se co-genera el conocimiento
entre los actores”. (p. 94) En esta via, integrantes del grupo, como la lideresa
de una de las asociaciones de personas con discapacidad de Mariquita Tolima,
Gloria Patricia Prada, quien desde su experiencia y saberes construidos aporta
a los demas integrantes del grupo.

Karlsen y Larrea (2015) plantean que “El didlogo es conversacion, pero
no solo conversacion, dado que nos interesa la forma en la que lo hablado se
conecta con la practica y el modo en que puede cambiarse la practica mediante
la comunicacién”. (p.122)
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Este planteamiento lleva a reflexionar en torno a lo hablado en el grupo,
en cuanto a la conexién con la practica y como se transforma desde los mismos
didlogos en resistencia a la estigmatizacion y la marginacion de las personas
con discapacidad. En una de las reuniones la sefiora Gloria manifesté: “Entre
todos tenemos que ayudarnos para conseguir nuestros derechos, no es facil,
pero tenemos que seguir adelante”.

Asi mismo la participacion de algunos integrantes de la Asociacién de
padres y cuidadores de Personas con discapacidad ASPACUPDI de Bogota,
ha dado aportes de gran significado para los demas participantes. En este
espacio también se cuenta con la participacion de algunas de las personas con
discapacidad visual de La Calera Cundinamarca, del Taller de Radio, quienes
hicieron parte de una de las Sistematizaciones expuestas en este mismo
documento, es el caso de Nubia Casas, quien en una de las reuniones manifesto:
“Me siento muy agradecida de estar en estas reuniones porque aprendemos de
todos los que participan”.

La metodologia grupal ha permitido un apoyo constante entre los
integrantes del grupo, cada experiencia ha aportado de manera significativa en
el proceso de reconocimiento y defensa de las personas con discapacidad y en
la cogeneracion de conocimiento desde los mismos actores del grupo.

d) Categoria Dimension ética en el proceso grupal

Los principales principios éticos que se han desarrollado durante este
proceso han sido la solidaridad, el apoyo mutuo en situaciones dificiles que han
presentado los integrantes del grupo, el respeto por ellos mismos y por el otro,
el reconocimiento del saber de cada uno, a partir de su experiencia en torno a la
discapacidad.

Los relatos de algunos participantes dan cuenta de ello, por ejemplo,
la sefora Olga del Municipio de la Calera en una de las sesiones manifesto:
“Necesitamos tanto apoyo, este grupo y los conocimientos que podemos adquirir,
son muy, pero muy importantes para nuestra defensa y nuestros derechos”.
La sefora Gloria Estrada en una de las sesiones comentd: “Las personas con
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discapacidad, desde nosotros mismos debemos manejar el lenguaje incluyente
y adecuado”.

Cada voz escuchada en las sesiones generd un didlogo que va por
la via del apoyo permanente, como en las diferentes situaciones de salud que
se han presentado en algunas personas con discapacidad, o sus familiares
y/o cuidadores, donde el grupo estd muy atento preguntando por su avance y
recuperacion. Se resalta ademas la dimension espiritual, como parte del apoyo
y soporte significativos para quienes pasan por estas situaciones de salud. Este
espacio, desde la dimension ética, se convierte en una forma de resistencia a
formas de marginacion, donde entre ellos mismos, los integrantes del grupo se
reconocen y reciben con gran apertura en todos los procesos que experimentan
en su cotidianidad.

e) Categoria Dimension ontolégica en el proceso grupal

En esta categoria se evidencia la naturaleza y la concepcién de sujeto
(diversidades) que se identifican en la experiencia, y como se da el reconocimiento
de la diversidad en el proceso.

Las personas que participan en el grupo, son personas con
discapacidad, familiares y/o cuidadores, las que se ubican como un grupo
culturalmente diverso; bien es sabido, que histéricamente las personas con
discapacidad han tenido que vivir la discriminacién, el estigma y la exclusiéon
precisamente por esas tensiones que se dan entre universales y diferenciales,
aspecto que se indicé en las bases epistemoldgicas que fundamentan el proceso
grupal y que tienen el propdsito de implementar acciones de posible salida o
manejo dignificante a esas tensiones. Este espacio grupal se consolida como
una accion o una forma de manejo a esas tensiones mencionadas, a partir del
didlogo circular y horizontal teniendo como base sus propias experiencias y el
mismo propasito del curso, en tanto la formacién en el reconocimiento y ejercicio
de los derechos de las personas con discapacidad.

Ahora bien, el reconocimiento de la diversidad cultural, parte del mismo
hecho de reconocer a las personas con discapacidad como parte intrinseca de
la sociedad, sujetos individuales y sociales que tienen relaciones intersubjetivas
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en el ambito familiar, grupal, comunitario y en toda la sociedad, como sujetos
con derechos que deben ser ejercidos, en tanto, que los espacios grupales, se
constituyan en escenarios que dan paso al reconocimiento entre ellos mismos,
con acciones endogenas y exégenas, donde trabajo social con grupos asume
un papel significativo en la promocién de didlogos horizontales y circulares que
van por la via de incentivar e incrementar el respeto y la defensa de la diversidad
cultural, en este grupo particular de personas con discapacidad.

En uno de los espacios en el segundo semestre de 2022, John
Alexander pregunto: “¢ Cual derecho es vulnerado cuando uno se siente ignorado
ante una persona por tener discapacidad?”. La sefiora Amparo, en la misma
direccion menciond al respecto: “Nos sentimos rechazados ante la sociedad por
la discapacidad, eso es cierto, por eso aqui en el grupo lo reconocemos”. Entre
tanto la sefiora Islena manifesto:

El tema de derechos es muy importante y mas con enfoque
diferencial para las personas con discapacidad y personas victimas
con discapacidad, seria muy bueno que todos los que estamos aqui
participando conociéramos cémo se integra, como se forma y cémo se
conforma y cémo funciona y debe funcionar un comité municipal, un
comité local, un comité departamental y cuadles son los lineamientos de
Consejo nacional de discapacidad, desde todo lo que tiene que ver el
Sistema nacional de discapacidad, porque este sistema ni siquiera va
a los territorios, nosotros desde los territorios no sabemos quién nos
representa en la nacion. En este grupo estamos aprendiendo y esto es
importante conocerlo para saber que tenemos que hacer.

La sefiora Ingrid, en la misma direccion opiné: “La capacitacion es un
derecho y una responsabilidad personal indispensable, por eso es bueno estar
en este grupo”.

La sefiora Gloria Prada, coment6: lo siguiente “Empecemos hacer
cosas, asi sea desde lo pequefio, pero que se vea que nos estamos moviendo,
para encontrar el progreso y la calidad de vida de las personas con discapacidad,
este espacio de reuniones ha contribuido para hacer cosas”.
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El sentir de los participantes que hacen parte del grupo deja ver con
los relatos anteriores, la importancia del espacio grupal que se comparte, donde
mediante el dialogo, se ha llegado al reconocimiento mutuo, a partir de su
cotidianidad y las experiencias vividas. Cada uno desde su sentir, cuenta, opina,
comenta y aporta para el reconocimiento, la cogeneracién de conocimientos y el
ejercicio de sus derechos.

En coherencia con lo expuesto anteriormente, resulta pertinente traer
una cita de N. Kisnerman:

Hay que recobrar el sentido hermenéutico del conocimiento, no
desde nuestra ldgica, sino desde la l6gica de las personas con quienes
trabajamos. Esto significa que, antes de definir cualquier accién, hay que
conocer qué definicion hacen ellas de su situacién, de sus conductas,
de lo que hacen, del por qué lo estan haciendo. Hay que recobrar la
comprension de sus valores, de sus formas de comprender el mundo,
del aprendizaje de las tareas sociales, de sus experiencias de vida, de
todo lo que tiene que ver con el mundo de su cultura. (1998, p. 13)

Darle sentido desde la critica y la reflexion de las realidades vividas por
las personas con discapacidad, donde resulta indispensable escuchar las voces
de ellos, para realizar acciones de la mano con ellos, es el propdsito de este
proceso grupal, escuchar a quienes no han sido escuchados y hacer acciones
con ellos y para ellos.

f) Categoria Territorio

Se presenta la relaciéon de la experiencia con el territorio, el lugar que
ocupa el territorio en esta experiencia. En el proceso con este grupo de personas
con discapacidad, sus familias y/o cuidadores, la relacién con el territorio se da
de manera particular, por la naturaleza y connotacion misma del grupo, esto
teniendo en cuenta que las personas que hacen parte del grupo pertenecen
a diferentes organizaciones ubicadas en algunas regiones y municipios de
Colombia, entre los que se cuentan aquellas ubicadas en la ciudad de Bogota,
D.C: el Colectivo Sin Limites, la Fundacion Gigantes de Corazoén, otros Nodos de
Fontibon, la Asociacion de padres y cuidadores de personas con discapacidad
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(ASPACUPDI), la Fundacién Yunis: Tejiendo nuevos sentidos con las
personas con discapacidad, representantes de Asociaciones de Personas con
discapacidad del Tolima (Armero, Guayabal, Mariquita, Libano, Lérida, Alpujarra,
Ibagué); Risaralda (Quinchia, Irra, Pereira) y Cundinamarca (La Calera, Funza,
Mosquera), entre otras.

La relacion con el territorio se puede dar en dos vias, una hacia
los territorios donde se encuentran ubicados los grupos de asociaciones y/o
colectivos de personas con discapacidad, en tanto, se reproducen en estos
espacios los dialogos generados al interior del grupo y en las apuestas mismas
del reconocimiento de las personas con discapacidad en el ejercicio de sus
derechos, con el propdsito de motivar, proponer y emprender acciones en sus
territorios.

La otra via esta dada por las acciones que se han generado desde el
mismo grupo a partir del proceso de formacion en el derecho a la participacion, en
tanto, que algunos de los integrantes del grupo desde sus mismas experiencias
y el fortalecimiento de conocimientos en este tema, aportaron en la generacién
de acciones politicas que trascienden mas alla del mismo espacio grupal, para
extenderse a toda la comunidad de personas con discapacidad, familias y/o
cuidadores.

Un ejemplo especifico es el de los aportes y gestiones a la consolidacion
de la Ley 2297 de 2023:

Por medio de la cual se establecen medidas efectivas y
oportunas en beneficio de la autonomia de las personas con discapacidad
y los cuidadores o asistentes personales, bajo un enfoque de derechos
humanos biopsicosocial, se incentiva su formacion, acceso al empleo,
emprendimiento, generacion de ingresos y atencién en salud y se dictan
otras disposiciones.

La mencionada ley se constituye como una relacion que se extiende
y aporta a los grupos y a toda la comunidad de personas con discapacidad, sus
familias y/o cuidadores a nivel del territorio nacional, con el propésito de llevar a
la practica el ejercicio de sus derechos.

La experiencia expuesta, se constituye en una forma de emancipacion
de las personas con discapacidad, familias y cuidadores, que mediante
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la formaciéon a través del dialogo, cogeneran conocimiento que permite el
reconocimiento de ellos mismos y de sus derechos, entonces, se hacen acciones
con ellos y para ellos como una manera de resistencia a la estigmatizacion y
marginalizacion. Este es un dialogo entre la Universidad y la sociedad, que parte
de las necesidades mismas de las personas con discapacidad y que va por la
via de darle una mirada critica y reflexiva para generar dinamicas grupales de
trasformacion.

1. Dialogos y reflexiones

Para el macroproyecto de investigacion, se tomé como referencia
epistemoldgica y metodoldgica la sistematizacion de experiencias, del mismo
modo, los procesos grupales en la modalidad de trabajos de grado fueron
sistematizaciones de experiencias. Por lo anterior, se considera pertinente
presentar las definiciones planteadas por Barragan y Torres y la de Oscar Jara.
Este ultimo autor define la sistematizacién de experiencias de la siguiente
manera:

Es aquella interpretacion critica de una o varias experiencias
que, a partir de su ordenamiento y reconstruccién, descubre o explicita
la l6gica y el sentido del proceso vivido en ellas: los diversos factores
que intervinieron, cdmo se relacionaron entre si y por qué lo hicieron de
ese modo. La sistematizacion de experiencias produce conocimientos y
aprendizajes significativos que posibilitan apropiarse criticamente de las
experiencias vividas (sus saberes y sentires), comprenderlas teéricamente
y orientarlas hacia el futuro con una perspectiva transformadora. (2018,

p.4)

Entre tanto, Barragan y Torres (2017) proponen que “La sistematizacion
aparece como una posibilidad de construir conocimiento riguroso sobre las
experiencias de los profesionales, para mejorar su intervencion y la accién social
transformadora”. (p.16)

Las definiciones planteadas por Barragan y Torres (2017) y la de Jara
(2018), coinciden en que la sistematizacion de experiencias va por el camino
de la construccion o generaciéon de conocimiento. Entonces, en los ejercicios
presentados en este capitulo, se vislumbrd, cémo, desde las voces de los
actores, de los participantes que hacen parte de los pequefios grupos, se
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cogenerd conocimiento, un conocimiento que nacié de las luchas de resistencia
a la Invisibilizacién, marginacion y estigma, mediante didlogos que buscan la
reflexion critica de la realidad en la que viven las personas con discapacidad,
las familias y/o cuidadores y la de un grupo de jévenes que se resiste a seguir
las logicas de opresion de los poderes hegemonicos. En este sentido, los
procesos con grupos, se muestran como una forma de emancipacion, desde los
didlogos y las reflexiones criticas que alli se generan y que trascienden al ambito
comunitario en los territorios donde se ubican.

Entonces, ¢Vale la pena seguirle aportando a la sistematizacion de
experiencias de procesos grupales que le apuestan a la transformacién social y
a la co-construccion de conocimiento a partir de dialogos y reflexiones criticas
desde las mismas voces de los actores?

Precisamente, el macroproyecto de investigacion del Nodo Internacional
de TSG hace alusion al hecho de entrar en dialogo con ese periodo fundacional
del trabajo social, por lo que resulta de pertinencia la siguiente cita, donde se
toma la sistematizacion de experiencias como una modalidad de investigacién
en trabajo social, en esta direccion plantea Travi:

Las obras de las pioneras tratan de sistematizacion de
experiencias profesionales realizadas medio siglo antes de que
se produjeran en América Latina los primeros desarrollos teodrico-
metodoldgicos sobre la misma, entendiendo por sistematizacion la
resignificacion e indagacion sobre la practica profesional, el analisis de
sus logros y dificultades, la evaluacion de sus resultados en términos de
intervencioén y la produccién de nuevos conocimientos. (Travi, 2011, p.
60)

Con este planteamiento, se puede observar que la sistematizacion de
experiencias profesionales hizo parte también de los conocimientos generados
en trabajo social, a partir de las experiencias profesionales que se dieron en su
etapa fundacional.

Surgen entonces cuestionamientos frente a: ; Cémo se acompafian los
procesos grupales en trabajo social, existe una mirada critica y reflexiva en este
acompanamiento?, ;Cual es la vigencia del trabajo social con grupos? ¢Qué
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transformaciones se pueden generar? Estos cuestionamientos encontraron
algunas respuestas con los procesos expuestos.

Las experiencias presentadas muestran formas de resistencia
y de accion social, reflejadas en el interés y la motivacion de apostarle al
acompafamiento y participacion en procesos grupales, donde trabajo social
con grupos tiene un gran reto que trasciende la esfera de lo operacional, para
llegar a acciones emancipatorias. En las categorias expuestas, las acciones
desarrolladas entran en tension con una sociedad manejada por la hegemonia
de sistemas opresores como el neoliberalismo que dista del reconocimiento
real de aquellos grupos culturalmente diversos que han sido estigmatizados y
excluidos.

En los procesos de formacion académica, algunos estudiantes, en la
modalidad de trabajos de grado, han optado por seguir el abordaje grupal, en
tanto una forma de apostarle a los procesos con grupos, como un espacio de
crecimiento mutuo, de diadlogos circulares y horizontales, de criticas, reflexiones
y transformaciones colectivas que trascienden del ambito grupal al comunitario
y territorial.

Los procesos grupales en trabajo social son parte de su propia
naturaleza y desde ellos, se hace un aporte de gran significado a la profesion a
partir de las experiencias mismas que se gestan en su interior. Esto, en términos
de las diferentes dinamicas, de sus caracteristicas, del crecimiento personal y
colectivo y en si, de las transformaciones que se suscitan en un grupo, tomando
como base fundamental los didlogos criticos y reflexivos, que llevan a poner en
marcha acciones emancipatorias.

En la sinergia entre investigacion y proyeccién social, se consolidé
un proceso grupal que se tomé como referencia para esta investigacion, donde
se muestra una experiencia grupal que aporta en la construccién de procesos
de participacion, a partir de didlogos circulares, horizontales y reflexivos, al
aprendizaje mutuo, al crecimiento individual y colectivo, que ha permitido la
cogeneracion de conocimiento y el fortalecimiento interno y externo del grupo.

Sin embargo y a propdsito del ejercicio anterior, surgen varios
cuestionamientos: ¢ Cual es el sentido real de los dialogos que se deben generar
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entre la Universidad y la sociedad?, ;Se ha ocupado la Universidad de generar
didlogos con las organizaciones y/o grupos de base que estén por la via del
fomento del reconocimiento de la diversidad cultural? ; De qué manera se realizan
otros dialogos desde las Universidades con los grupos y las comunidades?

Se encuentra en este ejercicio, la presencia de grupos diversos
como es el caso de los jovenes, que se resisten a la imposicion de ciertos
patrones culturales hegemoénicos que atentan contra la diversidad cultural
y su reconocimiento y desde luego, la vulneracion de sus derechos; en una
linea similar se ubican también las personas con discapacidad, sus familias
y/o cuidadores, quienes por su misma situacién se han sentido marginados,
excluidos y vulnerados en sus derechos, por lo que a partir de estos procesos
grupales, han logrado generar dialogos, reflexiones y acciones criticas con el
propdsito de romper con aquellas practicas de opresion, estigma, exclusién e
ir derribando la brecha entre universales y diferenciales, como se ha propuesto
desde el grupo de investigacion Hermeneusis y el Semillero Epistemes.

Es evidente la vigencia y ademas la importancia del trabajo social
con grupos, ya que es, en estos pequefos espacios de participacion, donde
se generan dialogos y reflexiones criticas que tienen como propésito generar
dinamicas de transformacion social, desde lo individual y colectivo.

La propuesta que surge de este ejercicio de investigacion consiste en
hacer un mayor acercamiento y acompanamiento a los diferentes procesos con
grupos culturalmente diversos, a esos procesos, que se dan desde organizaciones
de base local y/o territorial con apuestas concretas que vayan por el camino de la
defensa y el reconocimiento de las diferencias existentes en ellos y asi, darle un
mayor sentido a la investigacién e intervencion en Trabajo social.

Lo anterior con el animo, de llevar a la practica con mas fuerza y
decisioén, los planteamientos dejados por Richmond, parafraseando a esta
pionera decia: para obtener resultados diferentes, tenemos que hacer cosas
diferentes para personas diferentes y con personas diferentes, en este sentido,
la Sistematizacion de experiencias, se puede constituir como una de las multiples
maneras de acompanar desde trabajo social a los grupos culturalmente diversos,
con el proposito de estudiar las dinamicas de transformacién que han generado
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estos grupos, los dialogos mediados a partir de las experiencias vividas en sus
diferencias y las reflexiones criticas frente a la cultura dominante que prevalece
en una sociedad llena de afanes y turbulencias politicas, econémicas, sociales
y culturales.
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Queremos Tejer y aportar a tejer continuidades en medio de las
discontinuidades de las vivencias, ejercicios, contratos y reflexiones, en la
perspectiva de la construccion de conciencia critica, reflexiva, estratégica y
propositiva, en horizontes ético-politicos de aprendizaje democratico, plural y
transformador.

Rosa Maria Cifuentes®

El presente escrito brinda algunas pautas para realizar sistematizacion
de experiencias desde una perspectiva inclusiva. En la primera parte se
reflexiona sobre la intencionalidad que tendria la sistematizacion de experiencias
en clave de inclusion social. En la segunda parte se describen las concepciones
de la sistematizacion de experiencias como campo de investigacion participativa
con caracteristicas y enfoques dependiendo la practica inclusiva. Y en la tercera
parte se presenta una metodologia para sistematizar partiendo de la propuesta
del autor Oscar Jara como referente en perspectiva ciclica y dinamica. Se
espera que el escrito suscite el interés de sistematizar experiencias de apuestas
reivindicativas desde la inclusién social, con el propdsito de divulgarlas y
reconocer apuestas similares.

1 Este capitulo es uno de los resultados del proyecto titulado “Practicas inclusivas y Recono-
cimiento de la Diversidad cultural en Instituciones de Educacién Superior (IES) en Colombia, el cual
fue aprobado mediante el Acuerdo 092 de 12 de diciembre de 2023, Universidad Colegio Mayor de
Cundinamarca, Bogota, D.C., Colombia. Este Proyecto de Investigacion es desarrollado por el Grupo
de Investigacion Hermeneusis: Estudios sobre Diversidad cultural y desarrollo.

2 Trabajadora Social. Magister en desarrollo educativo y social. Maestrante en desarro-
llo humano. Docente Ocasional Universidad Colegio Mayor de Cundinamarca- Programa Trabajo
Social. Hace parte del Grupo de Investigacion Hermeneusis: Estudios sobre Diversidad Cultural y

Desarrollo. Correo: dsierra@unicolmayor.edu.co
3 Intervencion en el foro RELAC, PREVAL, PLAS CEAAL en mayo-junio 2010.
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Sistematizar experiencias para la inclusién

La sistematizacion de experiencias como apuesta investigativa con
una connotacion ético-politica de manera directa para la inclusion social, implica
un aporte significativo para las experiencias de procesos incluyentes de las
personas en condicion de discapacidad, sus cuidadorxs y familias. Gonzales
(2010) plantea que la sistematizacion de las experiencias inclusivas busca
reconstruir y reflexionar criticamente acerca de la realidad en los procesos de
inclusion, ademas, tiene en cuenta las diferentes realidades, cambios que se
han dado en los procesos de inclusion y las diferentes practicas inclusivas,
teniendo en cuenta las capacidades y formas de interaccion y dialogo sobre las
experiencias circunscribiendo la vivencia sensorial, emocional, fisica, de quienes
han atravesado las experiencias.

En este sentido sistematizar las experiencias inclusivas amerita
visibilizar las desigualdades sociales que afrontan las personas con discapacidad
y sus familias a partir de sus vivencias y avatares en contextos excluyentes e
injustos. Por eso, es relevante reconocer los saberes construidos en torno a
las compresiones de la discapacidad, la exclusion, la diversidad y la inclusion
como constructos que actualizan las dinamicas y necesidades de la poblacién
con discapacidad.

Asimismo, la sistematizacion de experiencias para la inclusion visibiliza
los saberes y practicas inclusivas como formas de accién reivindicativa de
derechos y movilizacién de politicas publicas, desde acciones afirmativas y
apuestas alternativas propias de las experiencias, para producir conocimientos
y aprendizajes significativos que permitan apropiarse de los sentidos de la
experiencia.

La sistematizacion propone posibilitar la reflexion —accioén- reflexion de
los y las profesionales que trabajan con las personas con discapacidad, con el
fin de reconocer sus capacidades de participacion, liderazgo y autonomia de una
manera critica, para implementar politicas, programas y proyectos coherentes
con las realidades sociales, haciendo conciencia del conocimiento e insumo que
se aporta desde las vivencias y experiencias de las personas con discapacidad y
sus familias. Este “reconocimiento” de tejidos y vivencias tiene una connotacién
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reivindicativa, en la medida en que el saber de las personas con discapacidad
sus cuidadores y familias es tenida en cuenta y visibilizada por la Academia, el
Estado, las entidades de cooperacion y demas instituciones sociales de caracter
privado, para fomentar una perspectiva diversa e incluyente.

Por otra parte, la elaboracién de la sistematizacion de experiencias se
encamina a los procesos organizativos, de colectivizacion y red de las practicas
inclusivas, de manera que reconstruye trayectorias, reconoce formas de
participacion, comprende saberes y practicas, y describe avatares y aprendizajes,
como forma de interpretar criticamente las reivindicaciones y apuestas ético-
politicas para la inclusion desde las capacidades diversas.

Como se comprende la sistematizacion de experiencias

Para sistematizar las experiencias es necesario retomar Ixs pensadorxs
que le han fundamentado y que brindan pistas sobre esta forma de hacer
investigacion participativa y reivindicativa, de quienes vivencian las experiencias.
Al respecto Cendales (2000) reconoce la sistematizacién como una modalidad de
la investigacion cualitativa que busca reconstruir e interpretar las experiencias,
privilegiando los saberes y puntos de vista de los participantes. Esto implica
recoger la autorreflexion de los sujetos que participaron en la experiencia de
inclusién social, los saberes que poseen y formas de agenciamiento colectivo e
intencionado, pues se busca conocer los contextos, elementos que configuran
la experiencia, para comprenderla y asi transformarla. Para (Jara, 2018) la
sistematizacion de experiencias posibilita confrontar el quehacer practico
cotidiano con los supuestos tedricos que lo inspiran, planteando desafios inéditos
a la interpretacion y a la orientaciéon de nuevas practicas. (p. 98)

De este modo, la sistematizacion de experiencias como una apuesta
de investigacion y de circulacién de los conocimientos obtenidos desde la
praxis, permite el intercambio de los protagonistas de la experiencia con sus
territorios, asi como de las trasformaciones generadas como referente para otras
experiencias.

No obstante, es relevante tener en cuenta las miradas epistemologicas
de la sistematizacion y dependiendo, la experiencia e intencionalidad es necesario
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definir el enfoque epistemoldgico que permitira una mirada interpretativa en la
construccion de conocimiento.

A continuacion, a manera grafica se daran a conocer los enfoques
epistemolégicos que pueden orientar la sistematizacion de la experiencia:

HISTORICO DIALECTICO
Las experiencias hacen parte de una practica social, historica .

compleja y contradictoria, que puede comprenderse de manrea
dialéctica y que esta en relacion con similares contextos

DIALOGICO E INTERACTIVO

Las experiencias son espacio de interaccion y comunicacion, se
peude leer desde el lenguaje y las relaciones contextualizadas. En
este enfoque se construye conocimiento a partir de referentes
HERMEHEI:ITICO internos y externos que permiten tematizar problemas y practicas
La sistematizacion se entiende como una labor inerpretativa ks
de los participantes, develando juegos de sentido y las
dinamicas que construyen relaciones entre los actores, asi

: REFLEXIVIDAD Y CONTRUCCION DE LA EXPERIENCIA
como los sabres que se legitiman.

HUMANA

La sistematizacidn se realciona con la solucion de problemas,
DECONSTRUCTIVO para hacer frente a nuevos desafios. La sistematizacién

: o : recupera saber tictico implicito en las pautas accién,
La sistematizacion se comprende como un proceso que intenta

entrar a voz en la autoconciencia de lo institucional y en los
imaginarios.

Se contruyen conocimiento al reconocer las huellas que deja la
accion y los origentes

Grafico. Perspectivas epistemoldgicas de la sistematizacion de experiencias
Fuente: Elaborado a partir de Ghiso (2011)

Es asi que para sistematizar es clave reconocer el contexto como
espacio social dinamico y cambiante ya que en palabras de Jara (2018):

“Toda experiencia se hace siempre en determinadas condiciones
de un contexto econémico, social y politico en el ambito local, regional,
nacional o mundial. El momento historico, el espacio geograficoy el entorno
sociocultural son la condicion de posibilidad de cada experiencia, fuera de
los cuales no es factible entenderla, pues forman parte de su realizacion.
En este sentido, el contexto no es algo exterior a la experiencia, sino una
de sus dimensiones, ya que ella no seria, no estaria siendo o no habria
sido, sino es en y por ese contexto”. (p. 52)
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En este sentido, se retoma la perspectiva Torres y Barragan (2017)
quienes denuncian la “Sistematizacion como investigacién interpretativa
critica” referida a la descripcidn, ordenamiento, revision critica, analisis tedrico,
rigurosidad metodoldgica, en el que subyace un interés compartido por aportar
conocimiento tanto a los contextos en los que se genera la experiencia, como
a los procesos de intervencién profesional de quienes participan en estas
experiencias. Conocimiento que debe ser pensado en una dimension ético-
politica, es decir desde la potencialidad que este conocimiento tiene para
la transformacién de realidades y el compromiso que deberiamos asumir los
profesionales e instituciones que estamos inmersos en estas dinamicas. (Torres,
2017, p. 29)

Por tal motivo se consideran las experiencias de manera vital en tanto
estan cargadas de una enorme riqueza por explorar su proceso como fuente de
aprendizajes y originalidad, por eso es necesario comprenderlas y extraer sus
ensefianzas y para asi comunicar y compartir.

Algunos criterios que pueden orientar la sistematizacion para definir su
horizonte de sentido se muestran en el siguiente cuadro (FAO. 2004):

Criterio Significado

y para qué es Util sistematizar esa experiencia.

1.Relevancia Refiere la importancia que tiene la experiencia a sistematizar, desde un punto
de vista social, institucional, comunitario. Generalmente se interroga para quién

verificar la eficacia del método

2. Validez Aplica para las experiencias que han culminado, en las que se pueden
contrastar los resultados obtenidos con los objetivos propuestos, asi como

contextos similares al contexto de origen

3.Aplicabilidad | Representa la utilidad de la experiencia y las posibilidades de replicarla en

practica y a las nuevas alternativas que estan implicitas en ella

4.Innovacion Indica los aportes que ofrece la experiencia al enriquecimiento de la teoria-

dependencia con respecto a los recursos necesarios para su desarrollo

5.Sostenibilidad | Expresa la permanencia de la experiencia en un largo plazo y su grado de

Cuadro. Criterios para sistematizar experiencias.
Fuente: Elaborado a partir de FAO (2004)

En consecuencia, es relevante reflexionar sobre una racionalidad
alternativa, que reconociendo la importancia del conocimiento formal y los
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aportes de lo técnico-instrumental al mundo de la practica, que intenta superar
las limitaciones de esta y visibilizar el interés en los procesosde aprendizaje
para la produccién de saberes en la practica con base en la reflexion en y
sobre la accion (Cifuentes, 2015, p. 70, citando a SCHON). Esto se puede
materializar en los siguientes aspectos:

e Reconocer el sentido y significado de la accion -socio politica de las
experiencias de inclusion.

e Resaltar las identidades a través de la recuperacion de las experiencias
y visibilizar sus trayectorias.

e Compartir los aprendizajes y conocimientos generados desde las
vivencias compartias de inclusion.

o Posibilitar el intercambio intersubjetivo de experiencias desde la escucha
activa y el tejido de narrativas comunes.

e Reconstruir los momentos histéricos de la experiencia como forma de
introspeccion colectiva

e Proponer practicas inclusivas que, incidan en las politicas publicas,
programa proyectos

Ruta Metodolégica

Para sistematizar experiencias es fundamental una ruta metodoldgica
que permita guiar el camino investigativo, por lo tanto, en clave de la
sistematizacion de experiencias para la inclusion, se propone la siguiente ruta
como una forma de re-creacion de los momentos que propone Oscar Jara. Esto
se aprecia en el siguiente grafico:
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Momento 1
‘ . *  |ntereses para

- | s
sistematizar
»  Definicion de
ojes

Puntos de
partida

Momento 3

1de la
experiencia

Puntos
de
llegada

Grafico: Ruta metodolégica para sistematizar la experiencia
Fuente: Elaboracion propia basada en Jara (2018)

En el momento uno, se identifican colectivamente el interés o
necesidad de sistematizacion con el fin de: a) producir conocimientos desde la
experiencia de practicas inclusivas, de modo, que apunten a trascenderlos tanto
en su metodologia, reflexion tedrica y accion en los territorios u organizaciones
sociales;b)identificary exponerlecciones aprendidas en cuanto a contradicciones,
tensiones y apuestas particulares desde las experiencias incluyentes; c) fortalecer

229



230

DISCAPACIDAD, CRITICA ACADEMICA Y NARRATIVIDAD DE LAS ESTRUCTURAS DEL SENTIR

las capacidades investigativas y reflexivas dentro del equipo sistematizador, al
construir conocimiento desde los individual y lo colectivo horizontal de quienes
vivieron la experiencia.

En este momento es fundamental definir los ejes de sistematizacion
que siguiendo a Jara (2018), son el hilo conductor de la experiencia y la columna
vertebral que comunica todo el proceso, pero desde una perspectiva especifica;
es decir que los aspectos centrales que interesa sistematizar son el horizonte
para su lectura y compresion. (p. 147)

En el momento dos, se establecen los registros de las experiencias y
las técnicas de recoleccion de la informacion:

e Informacién documental de la experiencia

e Registro fotografico y videos de las acciones desarrolladas en el marco
de los procesos (activadores de memoria)

e Narrativa del “yo”, de cada participante de la experiencia quien plasma
en un relato desde su subjetividad

e Linea del tiempo de la experiencia.

e Entrevista semiestructurada a fin de recopilar algunas percepciones y
sentires particulares

e Grupos focales de quienes vivenciaron la experiencia, que se pueden
materializar en talleres participativos y discusiones colectivas para
reconstruir las experiencias y sistematizarlas, configurandose como
espacios de dialogo intersubjetivo entre los actores sociales, que
participaron en la experiencia.

En el momento tres, se inicia con la reconstruccion del proceso vivido,
podria decirse que es uno de los puntos de partida que delinean el camino de la
sistematizacion, ya que de aqui parten las narrativas de la experiencia, en la cual
es necesario organizar la informacioén obtenida del momento anterior. Se propone
la elaboracion de una matriz de doble entrada en la que se ubique la informacion
recopilada y donde se rescaten las principales reflexiones y aprendizajes
colectivos. Este momento se puede dinamizar con preguntas orientadoras.
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La interpretacion critica de la experiencia de las practicas inclusivas
como puente de transformaciones para los territorios, significa una lectura
comprensiva y causal de lo vivido, en la cual se va pasando progresivamente de
lo descriptivo a lo interpretativo (Jara, 2018, p. 88)

Se propone en este momento entretejer saberes y sentidos en las
experiencias inclusivas, a fin de identificar las tensiones, contradicciones
e interrelaciones entre los distintos momentos de la experiencia desde sus
elementos objetivos y subjetivos para la construccion de conocimiento y
teorizacion desde la practica.

Finalmente, los puntos de llegada, dirige de nuevo, al punto de partida,
en tanto ya enriquecidos con el ordenamiento y la reconstruccion histérica, el
analisis, sintesis e interpretacion critica de la experiencia sistematizada, intenta
formular conclusiones y comunicar aprendizajes orientados a la transformacién
de la practica.

Conclusiones

Sistematizar experiencias en perspectiva inclusiva es una accion
investigativa reivindicativa, en cuanto devela las voces de quienes han vivido
situaciones de exclusion e injusticia social haciendo frente a la discapacidad.
Ademas, permite aprender de y con las personas con discapacidad, sus
cuidadorxs y familias, redescubriendo y remembrando los procesos significativos
a través de la vivencia, el contexto, el territorio y el cuerpo.

Es fundamental para sistematizar experiencias focalizar el interés
(objeto de sistematizacion) para delimitar su campo de interpretacion critica, asi
como tener en cuenta el sentido epistemolégico y su apuesta ético-politica, como
postura trasformadora de la sistematizacion.

En consecuencia, la ruta metodolégica como camino que la orienta,
indicara los puntos de partida, sentidos para la reconstruccién de la experiencia,
analisis de fondo y otros puntos de llegada de la experiencia.
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ENTRE LA LUCHA DE LO INVISIBLE Y EL CAMBIO: UNA
REFLEXION POR LO OLVIDADO. UNA VISION CRITICA DE LA
DISCAPACIDAD, LA RESPONSABILIDAD SOCIAL Y LA ETICA

EN LA ACTUALIDAD

Ana Sofia Ospina Giraldo '

Introduccion

Alo largo de la vida se presentan situaciones realmente tensionantes y
conflictivas para todos, cuando en algun punto vivimos una injusticia y no sabemos
a quién acudir, entonces es cuando llega el sentimiento de indefension que se
apodera de nosotros y nos invade, ese mismo sentimiento se contagia al hablar
con familiares 0 amigos cercanos sobre dicha situacion, se generan sentimientos
de odio, resentimiento, pero sobre todo mucha frustracién, este articulo nace de
una de esas experiencias, cuando en medio de mis practicas académicas, en
una institucion que trabaja con nifios y adolescentes en Colombia, me encontré
con dos casos que me marcaron la vida para siempre, ambos casos coincidian
con nifios de 7 y 9 afos, que tenian epilepsia entre muchos otros diagndsticos
médicos, ambos nifios tuvieron convulsiones dentro de la institucion y nadie
supo qué hacer, habia incluso personal médico, y en medio de la tension, todos
discutian por lo que deberian hacer, al indagar con profesionales de la institucién
me comentan que no se les dan capacitaciones o preparacién frente a este
tema, todos estaban ahi, intentando ayudar, con sus conocimientos basicos, y
aunque al ser profesionales, de forma independiente deberian prepararse para
algunos de estos acontecimientos, no tenian ellos unicamente la culpa, la tenia
una institucién ajena a la realidad, un estado negligente, una sociedad distante
con lo que no la toca directamente, o no es de interés colectivo, como alguna
tendencia del momento.

Cuando se viven situaciones asi jamas se vuelve a ser igual, el mundo
toma un sentido diferente pues el miedo a que se repitan aquellas situaciones
no se va, después de eso estamos atentos a que ninguna persona en el
circulo social sufra una injusticia parecida, para evitar en otros el dolor que se

1 Estudiante de octavo semestre de Trabajo Social de la Universidad Colegio Mayor de Cun-
dinamarca. Ha estudiado un diplomado en Habitos de Vida y Entornos Saludables, Catedra Nestlé,
Universidad Minuto de Dios; Correo: asospina@unicolmayor.edu.co
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adquiere al vivir algo asi, ese dolor es algo que sufren  a diario Ixs nadie,
las minorias, las personas que tienen que salir a incomodar a los demas con
marchas y pedagogia, aquellxs que fueron olvidados por el resto, aquellxs que
son poco mencionados, aquellxs que solo se nombran en proyectos politicos y
experimentos en construccién, porque no es un secreto para nadie que sufren a
diario y estan mal en silencio, el problema radica en que ya a nadie le importa y
en que la indiferencia se estd comiendo vivo a el mundo.

Una lucha originada desde el rechazo

Una de las poblaciones marginadas, poco mencionadas, desechadas
y pisoteadas, ultrajadas y usada, es la poblacién de personas con alguna
discapacidad o diversidad funcional, y es que no importa si la discapacidad es
fisica o cognitiva, la sociedad no esta preparada para afrontar las diferencias;
en la actualidad se intenta mencionar una inclusion que no deberia existir, todos
deberiamos ser participes de una sociedad para todxs, aqui entonces es cuando
se abre inmensamente la brecha de las desigualdades, algunos sienten el poder
para elegir sobre el destino de los otros, sobre si merecen ser integrados o no,
sobre si pueden participar en algunos espacios, o si no estan aptos, o peor aun,
sobre si merecen y pueden compartir un espacio entre “normales” y “diferentes”,
de aqui la primera duda, ¢ qué es entonces lo que es normal y lo que esta bien?,
no hay una respuesta concreta para esto y podria asegurar que son pocos los
valientes que se atreverian a defender una idea tan absurda como la normalidad,
aun en una especie donde los seres somos diversos y diferentes, sin embargo,
cuando se habla de normalidad todo el mundo piensa en o mismo, en un modelo
del humano que socialmente se ha buscado implantar, el Hombre blanco, delgado,
heterosexual y de preferencia con bienestar econémico, eso es lo que el resto
de las personas consideran normal, entonces desde ese modelo si se pueden
juzgar las diferencias, todo lo que parezca diferente por su color, orientacién
sexual o estatus econdmico es lo que debe entrar en la inclusidon porque es lo
Unico que no encaja en la perfecciéon que se quiere mostrar, a eso sumandole que
si son mujeres, la discriminacion y situaciones desgarradoras vienen duplicadas,
no hay discurso mas peligroso que el de la inclusidon porque deberia ser algo
que se garantice sin forzarlo o pedirlo, si todas las personas fueran conscientes
de sus diferencias no se hablaria de inclusién o de minorias, pero es mas facil
enfrascarlos en miles de etiquetas y asi reconocerlos y sefialarlos.
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Esto es apenas un poco del calvario que viven a lo largo de sus
vidas las personas con discapacidad, pero esto se debe hablar desde el inicio,
desde lo dificil que es recibir la noticia de que se tendra un hijo o familiar con
discapacidad, o de que se ha desarrollado alguna a lo largo de la vida, si la
noticia se da desde el embarazo, se da acompafiada de la opcion del aborto
por “la condicion”, casi como si dijeran desde entonces que una persona con
discapacidad no puede aportar nada al mundo y no vale la pena traerlo, que
tienen una vida que no merece ser vivida, eso viéndolo desde esta época, en
donde todo se puede decorar un poco para que suene menos cruel, pero si
retrocedemos en el tiempo, desde siempre se han cometido actos atroces de
infanticidio al descubrir una discapacidad, o se enfrascaban en un mismo grupo a
todas las personas con discapacidad en donde debian someterse a ser burlados
y humillados, actualmente existe un nombre para todas las acciones anteriores,
es el Submodelo Eugenésico:

“Desde el submodelo eugenésico se considera que la persona
con discapacidad es un ser cuya vida no merece la pena ser vivida.
Como consecuencia de estas valoraciones —y en el caso de detectarse
diversidades funcionales congénitas—, los nifios afectados son sometidos
a infanticidio. Probablemente como resultado de ciertas creencias
religiosas respecto de su origen”. (Palacios, 2008, p. 38)

En la actualidad ya no es mencionado como “infanticidio” porque
manejan otros términos adecuados a la sociedad actual y que no generen tanto
escandalo, sin embargo, las cifras de muertes por negligencia de personas con
discapacidad aun siguen aumentando, eso pasa porque la sociedad no esta
disefiada para atender las necesidades reales de las personas con discapacidad,
todo esta disefiado para personas “completamente funcionales”, basta con ver la
cantidad de instituciones realmente adaptadas para personas con discapacidad,
o la cantidad minima de puestos laborales en los que acceden personas con
discapacidad, e incluso, en la mayoria de casos, cuando se aceptan, es para
generar la ya dicha inclusion y poder montar una fachada social en la que puedan
mostrar que tienen programas diferenciales y que “todxs son bienvenidxs”, lo
mas triste de eso, es que cuando se revisa el trasfondo de esos programas, se
encuentran muchos vacios en la parte funcional, ya que solo les interesa poder
mostrar y no poner en marcha algo que realmente funcione y sobre todo que
logre garantizar la dignidad de las personas con discapacidad.
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Las personas con discapacidad entonces, parece ser que estan
destinadas a ser rechazadas desde que nacen y hasta su muerte, por sus
propias familias, por las instituciones, por la sociedad, por la medicina, por la
religién, en todos los anteriores (con excepciones) se genera un sesgo y un
desconocimiento sobre las discapacidades, en la iglesia, por ejemplo, lo ven
como un castigo divino:

“dentro del cristianismo se presentaran de manera fluctuante —
el poder de Dios o la consecuencia del pecado original— o como obra
del diablo desde la creencia supersticiosa; el hecho de considerar a la
diversidad funcional como una situaciéon inmodificable originaba que la
misma debiera ser aceptada con resignacion”. (Palacios, 2008, p. 54)

Esto desde la religién, pero el trato hacia la discapacidad ha sido
equivoco por todas las partes a considerar, otra de las partes es la ya mencionada
medicina, desde esta se comete el error de ver a las personas con discapacidad
como un objeto de estudio Unicamente, se les adoctrina a las personas con
discapacidad y a sus familias para que piensen que su Unico fin en el mundo es
recuperarse en caso de que sea posible, desde esto, se subestima la diversidad
de capacidades de la persona con discapacidad, casi como si redujeran a la
persona solo a su condicion de discapacidad, y se duda de su rol social, el error
radica en que los médicos no son quiénes deben definir la vida social de una
persona con discapacidad, pues no es su campo, actualmente esto también
tiene un nombre, que desde las luchas de discapacidad han buscado visibilizar y
es el Modelo Médico Rehabilitador es basicamente lo ya mencionado:

“Las posibilidades de integracion se encuentran disminuidas
como consecuencia de la diversidad funcional; sin reparar en las causas
o factores sociales. En otras palabras, el énfasis se sittia en la persona y
su “deficiencia”, caracterizada como una anomalia patolégica que impide
a la persona realizar actividades que se consideran normales”. (Palacios,
2008, p. 81)

En este punto todo parece desesperanzador pues parece que todo
esta en contra, desde el primer grupo social que es la familia y en ocasiones
da la espalda a la situacién, hasta las garantias de los derechos basicos que
deberian cumplirse al pie de la letra tal y como lo han declarado en multiples
ocasiones, en esas veces que dicen:
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“a- Recordando los principios de la Carta de las Naciones
Unidas que proclaman que la libertad, la justicia y la paz en el mundo
tienen por base el reconocimiento de la dignidad y el valor inherentes y
de los derechos iguales e inalienables de todos los miembros de la familia
humana, b- Reconociendo que las Naciones Unidas, en la Declaracion
Universal de Derechos Humanos y en los Pactos Internacionales de
Derechos Humanos, han reconocido y proclamado que toda persona tiene
los derechos y libertades enunciados en esos instrumentos, sin distincion
de ninguna indole, c- Reafirmando la universalidad, indivisibilidad,
interdependencia interrelacion de todos los derechos humanos y
libertades fundamentales, asi como la necesidad de garantizar que las
personas con discapacidad los ejerzan plenamente y sin discriminaciéon”
y especialmente “e- Reconociendo que la discapacidad es un concepto
que evoluciona y que resulta de la interaccién entre las personas con
deficiencias y las barreras debidas a la actitud y al entorno que evitan su
participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones
con las demas”. (ONU, 2006, p. 1)

La labor entonces es reclamar lo que ya esta, la labor es exigir aquello
que deberia cumplirse de forma natural, pero que, al encontrarse con un muro
de indiferencia, debe convertirse en una lucha de reclamacién. Es claro que el
protagonismo de estas luchas y estas exigencias lo deben tener las personas
con discapacidad, pero los demas, aquellos que aun creemos en la utopia
de poder convivir en condiciones dignas para todos, podemos acompafar y
hacer eco en la busqueda de la dignidad que les han robado a estas personas,
reclamar condiciones de dignidad y hacer voz para los que no pueden hablar o
simplemente no son escuchados.

Actualmente hay distintos colectivos de discapacidad trabajando en
pro de sus derechos y buscando ser visibilizados para generar un despertar de
conciencia, estos colectivos trabajan desde modelos que son mas esperanzadores
que los anteriores, estos son creados y transformados por personas que conocen
las necesidades reales de las personas con discapacidad, pues de alguna
manera también tienen una, el primero es el Modelo Social de Discapacidad, este
es muy importante pues empez6 a generar teoria sobre la discapacidad, incluyo
a profesionales e interesados que buscaban dar a conocer sus experiencias y
percepciones sobre el abandono y las condiciones precarias que se ofrece en

237



238

DISCAPACIDAD, CRITICA ACADEMICA Y NARRATIVIDAD DE LAS ESTRUCTURAS DEL SENTIR

la sociedad para las personas con discapacidad, desde este también se resalta
que una persona con discapacidad sigue siendo un ser integral, y no es solo una
discapacidad, que son seres humanos sociales, no personas discapacitadas o
minusvalidos:

“nacido basicamente a partir del rechazo de las caracteristicas
expuestas en los dos anteriores. Los presupuestos fundamentales de este
modelo son dos: en primer lugar, se alega que las causas que originan
la discapacidad no son religiosas ni cientificas, sino sociales. Segun los
defensores de este modelo, no son las limitaciones individuales de las
personas con discapacidad la causa del problema, sino las limitaciones
de la sociedad para prestar los servicios apropiados y para garantizar
que las necesidades de esas personas sean tenidas en cuenta dentro
de la organizacién social. Esto no supone negar el aspecto individual de
la discapacidad, sino enmarcarlo dentro del contexto social.” Ademas
“se opone al dominio profesional y a la provisiéon burocratica de los
servicios sociales, derivada del modelo rehabilitador, mientras demanda
oportunidades para que las personas con discapacidad desarrollen sus
propios servicios en el mercado”. (Toboso y Arnau, 2008, p. 5)

Acompanado de este modelo pero con unas exigencias diferentes
nace uno de los modelos mejor acogido y mas mencionado, el Modelo de Vida
Independiente, este modelo busca resaltar las capacidades que tienen las
personas con discapacidad y el respeto que merecen para elegir sobre qué
quieren para su vida, desde este modelo ellos buscan levantar su voz y decir
que solo ellos pueden decidir sobre lo que quieren, sus gustos, su estilo de vida,
su futuro, su economia, sus necesidades, sus politicas y sus espacios, y que ni
la medicina, ni los politicos, ni el resto de la sociedad, puede robar su voz y su
lucha, pues no conocen propiamente sus necesidades, no conocen sus espacios,
no conocen sus sentires: “La Vida Independiente permite a las personas con
discapacidad que quieran salir de la trampa que supone el sistema tradicional
de “rehabilitacion”, recuperar su libertad y convertirse en protagonistas de sus
propios destinos individuales.” (Garcia, 2003, p. 29). Es asi entonces como se
ha adelantado un trabajo importante para lograr borrar aquellas injusticias y
desigualdades, se han formado colectivos vy literatura con el fin de expandir sus
posturas frente a las dificultades que viven a diario, se han ampliado las posturas
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y actualmente hay paradigmas encaminados al cambio, visto desde la sociedad
actual, la modernidad:

“en el paradigma posestructuralista el reconocimiento se da mas
en la diferencia que en la oportunidad, las minorias son sujetos participes
en la construccion de la politica, la diversidad esta orientada al dialogo
e integracion intercultural, la identificacion y los consensos-disensos; por
lo tanto, la inclusion es una actitud que implica reconocer el poder, el
lenguaje y las relaciones”. (Garcia y Fernandez, 2005, p. 238).

Ademas, hay avances al fundamentar su lucha y convenirla asi en
un tema importante para la sociedad, en dénde tengan que dejar de exigir las
garantias minimas que merecen, y que las personas puedan generar poco a
poco una consciencia de las situaciones en las que se ven inmersos, aunque no
los toque directamente.

Hay un llamado especial para el estado y para que cumpla con su
deber de garantizar la dignidad para todos, pero es un trabajo conjunto, en el que
se deben considerar todas las opciones para que todos se sientan respetados
e integrados. Las estructuras deben ser pensadas con el fin de involucrarnos a
todxs.

Adicionalmente, podemos apoyarnos sostenernos desde la
Responsabilidad Social que todo el mundo deberia manejar, la conciencia de
su paso por este mundo, y como sus acciones pueden impactar en las otras
personas, por ejemplo, la diversidad funcional es un tema que, aunque no nos
toque directamente (o asi lo creamos), nos atraviesa a todos como sociedad, y
debemos tomar una responsabilidad sobre eso, preguntarnos constantemente
¢a quién estoy afectando?, ;a quién estoy invisibilizando?, ;estoy haciendo
lo correcto?, ;mis acciones son realmente consecuentes con lo que pienso?,
entre muchos otros cuestionamientos que deberiamos tener a diario mientras
permanezcamos en contacto con el mundo.

Todo esto, y aunque sea complejo, debe ser una iniciativa propia,
genuina, no esperando reciprocidad, no con interés, no por nuestras creencias,
no esperando encontrar un cielo 0 un paraiso por nuestras acciones, todo debe
nacer con consciencia, esto es un principio de la alteridad, un concepto en el que
profundizaremos mas adelante; es importante desprendernos de la idea de la
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responsabilidad que puede tener el otro hacia mi, y enfocarnos en lo que estoy
ofreciendo yo al mundo y al otro, esto lo explica Lévinas de la siguiente manera:

“Uno de los temas fundamentales de Totalidad e Infinito, del que
aun no hemos hablado, es que la relacion intersubjetiva es una relacion
asimétrica. En este sentido, yo soy responsable del otro sin esperar la
reciproca, aunque ello me cueste la vida. La reciproca es asunto suyo.
Precisamente, en la medida en que entre el otro y yo la relacién no es
reciproca, yo soy sujecion al otro; y soy «sujeto» esencialmente en este
sentido. Soy yo quien soporta todo”. (Lévinas, 1991, p. 42)

El reconoce que, aunque hay una asimetria en las relaciones cuando
funcionan bajo este principio, es una visién realista y consciente, y que, se soporta
al reconocer al otro como sujeto ajeno, con necesidades propias, percepciones
propias, pero que aun ajeno a mi, puedo influir sobre su ser, y por esto, resalta la
frase de Dostoievski: « Todos nosotros somos culpables de todo y de todos ante
todos, y yo mas que los otros», resaltando la responsabilidad que adquirimos,
una responsabilidad que siempre nos dicta la consciencia, cuando sabemos que
hay causas validas pero que consideramos lejanas, o, cuando actuamos por
intereses que por ser “propios”, invalidan a los otros, destruyen todo a su paso,
y pueden generar afectaciones. En este sentido somos mas responsables que
el resto del mundo, porque sabemos de qué estamos hechos realmente, cuadles
son las intenciones que tenemos, y, sobre todo, como podemos hacer una
diferencia, solo cada uno de nosotros sabe qué puede aportar para los demas,
y qué sentimiento nos genera eso, ¢Sentimos tranquilidad o preocupacién al
hacernos esa pregunta?

Es aqui donde toma sentido el concepto de alteridad, el reconocer a
otro mas alla de mis propios intereses, reconocer la importancia que tiene el otro,
como el autor mismo lo menciona, mas alla de mi propio narcicismo, cuando una
persona no es de nuestro agrado, pero sabemos reconocer sus necesidades
y capacidades, y actuar de una manera justa, nos hace tener un sentido de
alteridad, en otras palabras:

“La visién del rostro del Otro me separa de mi mismo, rompe la
soldadura de mi propio narcisismo y me enfrenta con la alteridad de Otro.
Una relacion que va mas alla de la responsabilidad y la complicidad, puesto
que la alteridad no es sdélo una caracteristica de lo ético, sino que fundamenta
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su sentido y constituye su esencia”. (Romero y Gutiérrez, 2011, p. 5)

Esto funciona en un mundo utépico en el que todos quisiéramos vivir,
pero enlavida real, sitodo el mundo aplicara esto, no habria humanos reclamando
humanidad, ni se tomaria el cuidado responsable del mundo cémo fragilidad,
pero realmente, todos los conceptos que aqui se han tratado, en el mundo real
son solo marketing e intereses, para pocas personas realmente despierta un
sentido de pertenencia, es importante reconocer que todos los seres humanos
somos fragiles, sensibles, que todos necesitamos de los otros, y que deberiamos
aprender a actuar con conciencia real, con sentido critico del mundo, con ganas
de aportar y dejar huella en los otros y con nuestras acciones, qué importante
reconocer que el ser humano es diverso, que no hay un superhombre, o que por
el contrario, todos los somos, lo somos de la misma forma, porque estamos aqui,
porque nos podemos reconocer, porque estamos dando paso a los que vienen,
a los que no fueron, a los que hicieron lo que podian, y tratando de cambiar el
recorrido que se ha llevado mal, lo que no funciond, lo que dej6 dolor y malas
experiencias. Aun se puede resignificar el mundo, ain se pueden moldear los
comportamientos y los pensamientos, alin se puede cambiar el mundo y sus
imaginarios.

Hay unas criticas importantes que se han venido adelantando sobre
el mundo, especificamente sobre los comportamientos de las personas en la
actualidad, las voy a mencionar para crear conciencia, una de ellas, se viene
trabajando desde la ética y la responsabilidad social como la critica a la
autosuficiencia, y es que ¢en qué momento nos hicieron creer que tenemos
que hacer todo solos, y que somos superiores por eso?, el mundo actual, busca
volvernos cada vez mas individuales, eso hace que desde la nifiez, se ensefie
a que todos deben valerse por si mismos, a no confiar en las intenciones del
otro, a que si las cosas se hacen de forma individual tienen mas mérito, todo lo
anterior es cuestionado por autores como Diana Vite Hernandez, que dicen que
la autosuficiencia es capacitista ya que

“Ademas de tener sentidos distintos y calificativos encarnados,
sus significados se practican de acuerdo con una forma de ser, estar y
hacer en el mundo, es decir, se quiere ser autosuficiente porque una
estructura hegemonica reproduce un ideal del hombre, una forma de
pensamiento, vida y dinamica social.” (Vite, 2020, p. 14)
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El pensamiento capacitista, nos vende la idea de que el cuerpo
tiene que cumplir con determinadas funciones, y si lo hace, entonces somos
autosuficientes, funciones que son solo un imaginario, ya que el no cumplir con
algunas funciones que determina la sociedad, no hace a una persona menos
capaz, menos autosuficiente, dependiente, o fragil; el mundo actual se mueve por
la aceptacion, por alcanzar un prototipo de belleza que esta en los imaginarios
para ser “perfectos”, y a la belleza (que es subjetiva), hay que sumarle todas las
cargas sociales de ser funcionales, educados, independientes, autosuficientes,
capaces, ricos y abundantes, esto, para no sentir la frustracion del no lograr nada
en la vida, y no precisamente porque no se logre, sino porque es asi como lo ven
los demas, y entonces eso es lo Unico que parece importar hoy. La autosuficiencia,
viene también de cumplir con un estandar econdémico de bienestar, que es
innecesario, pues el bienestar encierra mucho mas que lo econémico, pero para
una sociedad comercial en la modernidad, el bien econémico y medible, es lo
unico que parece importar, “Ser autosuficiente, entonces, es la agencia que se
tiene sobre las decisiones de todo un proyecto de vida y que esta mediada por
la capacidad de generar riqueza desde ese proyecto vital”. (Vite, 2020, p. 16).

Una forma de hacer contraste a la idea capacitista de la autosuficiencia
es no temer a la fragilidad y al sentimiento de vulnerabilidad, reconocer que otros
tienen funciones diferentes a las propias, y sin embargo, validar cada una de las
cosas que puede hacer cada uno, que no son menos importantes que las de los
demas, empezar por reconocer los logros propios, es una forma de resistir, no
hay un medidor de competencia en la vida, no hay que medirse con los otros, hay
que esforzarse de forma individual, aplaudiéndose cada avance, recordando que
no hay nada que demostrar en el mundo, y que no cumplir con los imaginarios
y los estandares de la sociedad, no va sujeto al fracaso, sino mas bien, a una
conviccion forjada de lo que se es, y de su papel en el mundo.

Reconocernos como seres vulnerables, es entonces resistir ante
un discurso hegemoénico dominante, que nos unifica y olvida la diversidad
e individualidad de cada ser humano, reconocer que cada persona es una
identidad, llena de diferencia y que igual es importante y valioso en este mundo,
es otra forma importante de convertir en un potencializador, las barreras que se
han impuesto como formas de opresion, por ultimo, reconocer nuestra necesidad
del otro, y saber que eso no nos hace menos capaces, 0 menos valiosos,
simplemente, entender que apoyarnos en otro no es malo, que recibir ayuda esta
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bien, que no siempre debemos tener una carga absoluta, pudiendo repartirla, y
confiando en la voluntad de cada persona. Confiar en el mundo es una luz de
esperanza, se debe entender que en momentos somos quienes ayudaran, y en
otros solo necesitaremos apoyo, que debemos actuar segun nuestra conviccién
Yy no segun los imaginarios, y que, sobre todo, ser vulnerables y reconocer que
las relaciones en la sociedad son asimétricas, nos sitla en una realidad, fuera de
la burbuja de superioridad que se ha buscado crear.

Conclusiones

No se puede culpar a la sociedad del desconocimiento que existe
frente a la discapacidad, porque al iniciar con esta tematica logré comprender
que ni siquiera yo estaba preparada, existe un desconocimiento total y es porque
nunca es un tema que genere mencion en las primeras escuelas, en los colegios,
en las familias, y actualmente incluso en muchas universidades, cuando empecé
a conocer del tema tuve un despertar total, ahora me es inevitable no darme
cuenta de lo mal que funcionan los procesos para las personas con diversidad
funcional, ahora veo el reflejo en todas partes de lo que tienen que vivir a diario,
ahora los noto, ahora entiendo lo que quieren decir de una forma mucho mas
propia que antes, adquirir este conocimiento me ha llenado de sentires nuevos,
mucha frustracion que estoy tramitando aun, pero, sobre todo, adquiri mucha
responsabilidad, responsabilidad de movilizarme y aprender, de acompafiar, de
hacer pedagogia y ensefiar lo que hasta hace poco yo también desconocia,
entendi que puedo prestarles mi voz, pero también transmitir mis conocimientos.

El camino que queda es demasiado, hay mucho por decir, por recorrer,
por investigar, por comentar, pero justo ahi esta la tarea, esta en movilizarse, en
investigar, en publicar cosas novedosas, porque el tema es tan poco recorrido que
hay mucho por decir; el trabajo esta en cambiar el mensaje, y hacer saber que las
personas con diversidad funcional no son culpables de nada, que todos somos
diferentes, que debemos construir una sociedad en dénde quepamos todxs,
en lo personal, creo que desde Trabajo Social se debe analizar a profundidad
la mirada que se les estd dando a las personas con diversidad funcional en
sociedad y hacer participes de estos procesos a los familiares, a todos, a lo
hermanos que se someten a cambios, a los esposos de los que nadie habla, a las
familias extensas que acompafian el proceso y también se someten a cambios,
a las madres y cuidadoras que prestan su vida y abandonan y postergan sus
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necesidades, la discapacidad es una realidad conjunta que se debe construir
desde cero, ya que la doctrina social que han generado desde la medicina y las
instituciones no es apta para una sociedad con tantos quiebres como la actual,
sin embargo, tampoco se debe dar una vision fatalista a las familias y a los que
viven el proceso, hace falta mucha realidad para que se logren entender estas
dinamicas, hace falta intervencion psicosocial con estos sectores, y poco a poco
empezar a mencionar lo que nos corresponde, la sociedad, sus matices sus
oportunidades y sus diferencias, y sobre todo, el papel que puede jugar cada
uno, no solo con la discapacidad, sino en el mundo, atreverse a confiar, a soltar
el poder, a ceder el control, a abandonar el yo narcisista y yo superior y trabajar
en un nosotros superiores.
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DISCAPACIDAD Y RESPONSABILIDAD SOCIAL:
POTENCIALES EMANCIPATORIOS

Diego Alejandro Fajardo Ardila '

Introduccion

Dentro de las l6gicas del capitalismo, especialmente del neoliberalismo
como su manifestacion hegemodnica, se han desarrollado estrategias para
hacer frente y en algunos casos para esconder las distintas problematicas
que nuestro sistema ha provocado en nuestro planeta, nuestra cotidianidad
y nuestras relaciones sociales. Estas estrategias han tomado el nombre de
“Responsabilidad Social”, concepto que ha sido acogido por un gran niumero de
instituciones, grupos e individuos, adaptandolo a cada uno de sus ambitos, como
es el caso de la responsabilidad social organizacional (RSO), la responsabilidad
social empresarial (RSE), la responsabilidad social estatal (RSS), y una
responsabilidad social emergente que pretende trascender los modelos politicos,
sociales y econdmicos hasta ahora dominantes.

Por otro lado, a través del desarrollo del modelo capitalista y del mismo
estado, se han formulado tendencias y criticas que con el pasar de los afios se
han ido concretando en ideologias especificas como el socialismo/comunismo
marxista y el anarquismo y sus numerosas manifestaciones, contraponiéndose
ante el desarrollo paulatino de aquéllos sistemas que, segun ellas, limitan la
libertad y el potencial individual y colectivo del ser humano y benefician a una
clase social duefia de los medios de produccion y del estado como la institucion
con el monopolio del uso sancionado de la violencia en un territorio determinado
(Weber, 1919)[1]. Sin embargo, dado su caracter contestatario, estas criticas
se han mantenido al margen del discurso dominante, en especial tras el auge
de los proyectos socialistas de estado en el caso del anarquismo, y el auge del
neoliberalismo y la caida del bloque soviético a inicios de la década de los 90 en
el caso del marxismo, particularmente de sus tendencias mas autoritarias como
el marxismo-leninismo y el maoismo.

1 Estudiante de Trabajo Social de séptimo semestre de la Universidad Colegio Mayor de
Cundinamarca.
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Una de las problematicas que se pretenden abordar tanto por
medio de la Responsabilidad Social como a través de los proyectos politicos
revolucionarios y transformativos anteriormente mencionados se trata de la
exclusion y marginacion de las personas con diversidad funcional de los espacios
de interaccion social mas basicos de nuestro contexto. Este rechazo refleja una
dinamica exclusionista generalizada en todos los ambitos de la sociedad moderna,
la cual se fundamenta en una comprension de la discapacidad ligada a un modelo
funcionalista, enmarcado en las légicas productivistas del capitalismo y en las
posiciones elitistas de los profesionales médicos. A pesar de esta indiferencia,
las personas con discapacidad continlan siendo una de las poblaciones mas
afectadas por el sistema que estos proyectos pretenden abordar o trascender, al
ser sujetos a actos discriminatorios tanto a nivel individual como estructural, donde
su desempefio cotidiano se ve obstaculizado no directamente por su condicion
individual sino por la misma organizacion de la sociedad, la cual se construye sin
tomar en consideracion las diversidades motoras y cognitivas que abundan en
la sociedad humana siempre y cuando éstas no puedan ser explotadas. Segun
Garcia, otros aspectos que limitan la cotidianidad de la poblacion en situacion de
discapacidad, ligados a su concepcién como anormal y por ende justificando la
exclusion social de la poblacién funcionalmente diversa “parten de varias ideas
asociadas a la productividad (se distingue a quienes pueden trabajar o ir a la
escuela de los que no), al cumplimiento de los roles sociales (se sefala a quienes
no pueden procrear, cuidar, casarse), a la capacidad de ser independientes y a
los patrones de belleza imperantes.” (Garcia, 2015) [2]

Esta indiferencia se hace explicita en el ambito médico, en donde la
opinién del profesional se considera mas importante y por lo general reemplaza
los deseos de la poblacion funcionalmente diversa, imponiéndole un tratamiento
y manejo especifico de su condicion. No obstante, estas dinamicas se
encuentran presentes en todos los espacios de la cotidianidad de la persona en
condicién de discapacidad, quien se ve sujeta a los procesos de exclusion de
una sociedad desinteresada de su bienestar, no interpretado por académicos y
profesionales no discapacitados sino por la poblacién misma, sufriendo actitudes
condescendientes, deshumanizantes y en algunos casos violentas, de esta
manera empeorando la situaciéon de invisibilizacion y marginalizacion en la que
se ven inmersos.
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Este escrito pretende explorar la relacién entre el concepto de
responsabilidad social, las ideologias ya mencionadas, y la naturaleza de
la condicion de discapacidad en nuestro contexto moderno, explicitando
ciertas maneras en las que el sistema econdémico, asi como las instituciones
contemporaneas como el estado y la academia sujetas a sus légicas, convierte a
la discapacidad en un modelo desde el cual se perpetia su exclusion, impidiendo
el desarrollo éptimo social, intelectual y fisico de las personas en condicién de
discapacidad, generando gran malestar y dificultando su desempefio cotidiano.
Esto se hace con el fin de establecer una sintesis que logre trascender las
configuraciones de nuestra sociedad moderna (o post-moderna), permitiendo
conceptualizar una nueva organizacion social que promueva la igualdad y la
autonomia de cada individuo, fundamentada en esas tendencias emergentes
de la responsabilidad social, sobre todo aquéllas que hacen frente al concepto
hegemodnico de desarrollo, inextricablemente ligado a la explotacion de
recursos naturales en paises del denominado “tercer mundo” o “sur global”,
con el propdsito de generar capital para los miembros de una clase burguesa
internacional. También se busca justificar la inclusion de los movimientos por los
derechos de las personas con diversidad funcional en los movimientos sociales
emancipatorios y revolucionarios mas generales, al ser esta poblacion una de
las mas afectadas por las légicas de un sistema econémico que aprecia al ser
humano no desde su subjetividad y su potencial como alguien valorado por el
resto de la comunidad, sino desde su potencial de producir bienes y servicios
con el fin de generar capital para una clase dominante duefia de los medios de
produccion.

Se iniciara este escrito con una exploracion del concepto de
Responsabilidad Social y las distinciones entre sus diferentes tendencias,
estableciendo una contextualizacion que logre dar explicacién al desarrollo
particular que este concepto tuvo en un espacio de tiempo determinado, teniendo
en cuenta las condiciones sociales, econdmicas y politicas que le dieron paso.
Seguido a esto se realizara una contextualizacion y recorrido similar enfocado en
el desarrollo histérico del concepto de discapacidad. Después de este recorrido,
se realizard una contextualizacion acerca de aquellas ideologias liberatorias
mencionadas, junto con sus influencias y sus desarrollos contemporaneos.
Tras esto se realizara el relacionamiento entre estos contextos, explorando la
manera en la que las concepciones emergentes de la responsabilidad social
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ya se han aprovechado conscientemente de las metodologias y concepciones
sociopoliticas del marxismo y del anarquismo, estableciendo modelos
innovadores de la interaccion entre estas dos tendencias tradicionalmente
percibidas como opuestas y que pueden dar respuesta a las problematicas
enfrentadas por la poblacién en condicién de discapacidad. Por ultimo, se
estableceran las conclusiones que daran respuesta no solo a si tal sintesis es
posible sino también deseable, teniendo en cuenta lo anteriormente explorado.

Contextualizaciéon del concepto de responsabilidad social

Segun Abreu y Badii (2007) [3], los planteamientos mas tempranos del
concepto de “responsabilidad social” se dieron en el contexto de los Gathas de
Zaratustra, los cuales establecen modelos éticos para comportarse en sociedad.
Otros, argumentan que su origen se remonta a los estatutos legales del derecho
Romano y las postulaciones de los filésofos estoicos de la Grecia antigua. Sin
embargo, la concepcion actualmente hegemonica de la Responsabilidad Social
surge a través de su planteamiento en referencia a las empresas y corporaciones.
Segun Maira (2013) “El término Responsabilidad Social Empresarial (RSE), o
Responsabilidad Social Corporativa (RSC), habia surgido en Estados Unidos
en los anos cincuenta del siglo XX en el contexto de la segunda postguerra
mundial” [4]. A continuacién seguiremos con los planteamientos mas influyentes
de la RSE explorados por el escritor espafiol Melé (2007).

El primer planteamiento se trata de la “teoria de la actuacion social de
la empresa”, la cual afirmaba que el integrar valores sociales en las actividades
de una empresa corresponde a la “licencia para operar” que la sociedad le ha
brindado, y genera beneficios econémicos para la corporacion al verse mas
“atractiva” ante los consumidores. Por otro lado, plantea, que “[...] silas empresas
ignoran las expectativas y demandas sociales probablemente perderan el control
sobre la toma de decisiones interna y sobre las relaciones externas”. [5].

Seguido a esto, surge el planteamiento de la RSE enfocada al valor de
los accionistas, coincidiendo con los crecientes esfuerzos de las clases burguesas
de los paises del “primer mundo”, para establecer una red de tratados y vias de
comercio a nivel mundial que faciliten la explotacion de la mano de obra barata y
de los recursos del “tercer mundo” de las que dichas clases podrian aprovecharse,
en un proceso denominado globalizacion, el cual dio paso a la dominacién del
orden socioeconémico neoliberal. Uno de los principales pensadores detras del
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modelo de RSE del valor para el accionista o “shareholders” fue el economista
estadounidense Milton Friedman, quien afirmaba que “[e]n una economia libre, la
empresa tiene una y solamente una responsabilidad social: utilizar sus recursos
y realizar actividades designadas a aumentar sus beneficios, siempre que
cumpla las reglas del juego, es decir, actuando en competencia libre y abierta,
sin fraude ni engafo” [6]. Tal concepcién tomd gran poder hasta el punto de
convertirse en verdaderamente dominante gracias a la influencia de politicos
como Reagan y Thatcher en Estados Unidos y el Reino Unido, respectivamente,
quienes enfocaron la accion del estado a la facilitacion del accionar empresarial
por medio de la creacién de mercados en servicios anteriormente ofrecidos por
el estado, reduciendo los impuestos a las empresas y a las personas adineradas,
y estableciendo estrategias econémicas de austeridad con el fin de generar aun
mas capital para la burguesia.

En tercer lugar se encuentra la concepcion de RSE de los grupos
implicados o “stakeholders”, la cual se puede entender como una ampliacion
de la teoria de los “shareholders” explorada anteriormente, al extender la
responsabilidad de la empresa mas alla de los accionistas, hacia todo grupo
que se pueda ver involucrado en el accionar de la empresa, y viceversa, es
decir, las comunidades, los consumidores y hasta el estado, dado que “[...] los
grupos implicados tienen intereses que han de ser respetados en virtud de su
autonomia, y que la empresa ha de crear valor para todos los grupos implicados,
y no solo para los accionistas”. (Melé, 2007) [5]

Melé (2007) explora un ultimo modelo de responsabilidad social, este
es, el de la “ciudadania empresarial”, el cual surge en la década de los 80s,
pero toma fuerza tras las fuertes protestas protagonizadas por los movimientos
antiglobalizacion que tuvieron lugar en distintas ciudades del mundo,
especialmente en Estados Unidos, desde finales de los 80 hasta inicios del
siglo XXI. Este modelo amplia el accionar de la empresa mas alla del modelo
de los implicados al establecer que la empresa tiene derechos y deberes
fundamentados en el paradigma de los Derechos Humanos Internacionales, lo
que implica la obligaciéon de hacer material esos derechos en la comunidad en
la que se ve inmersa, independiente de si el estado toma o no toma ese papel.

Coincidiendo con este desarrollo de la RSE, surge la concepcion
de la RSO relacionada con los estados. Esta concepcion nace a partir de las
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reformas liberales de las revoluciones francesa y estadounidense, ademas de
las constituciones establecidas en Latinoamérica en los siglos XX y XXI tras el
declive del autoritarismo y las dictaduras establecidas en estos paises, las cuales
anulaban de facto las garantias constitucionales en materia de derechos humanos
para la poblacion. Este tipo de responsabilidad parte de una interpretaciéon del
estado distinta a la concepcion Weberiana antes mencionada, al entenderlo como
“una institucién politica nacida de la voluntad popular” [7] (Defensoria del Pueblo,
s.f.). Establece la obligacion de los estados de garantizar ciertos derechos para
la poblacién que gobierna, ademas de solventar de la mejor manera posible
las distintas problematicas a las que las personas se enfrentan. En el caso
colombiano, teniendo en cuenta las violencias ejercidas especialmente hacia
las poblaciones campesinas, existe una problematica latente denominada como
“desplazamiento forzado”, la cual se ha pensado manejar desde el Estado por
medio de la ley 387 de 1997 que “asume como modelo de intervencién para
la atencién de la problematica del desplazado el asistencialismo y el abordaje
externo” [8]. Por otro lado, se puede citar el concepto del Buen Vivir o Sumak
Kawsay en Quechua y Suma Qamafia en aymara, el cual nace desde las
comunidades nativas del territorio que actualmente abarca a Ecuador y Bolivia,
quienes luchaban contra las instituciones dirigidas por el concepto hegemaonico
de desarrollo, ligado al modelo extractivista-capitalista, que causaba desastres
ambientales en sus territorios. Esta concepcién toma un caracter estatal por
medio de su inclusion en las constituciones ecuatoriana y boliviana del 2008 y
2009, respectivamente.

Otro enfoque de la RSO es aquel relacionado con las universidades,
por medio de sus programas de extension o proyeccion social. En Colombia,
estos programas se consolidan en la Red Nacional de Extensién de la Asociacién
Colombiana de Universidades, ya que, segun Del Campo, Santa y Valenzuela
(2021) “al organizarse por regiones de manera auténoma y articulada con las
necesidades del entorno y las potencialidades de cada institucion, fortalecen la
funcién social de las universidades, proponiendo estrategias, programas, politicas,
documentos, espacios de reflexiéon y herramientas en torno a la concepcién de
la funcién sustantiva en el pais y la manera como esta es gestionada bajo las
diferentes modalidades o tipologias, con el objetivo de generar transformaciones
mediante un dialogo de saberes de integracion e interaccion’[9]. El fundamento
de la RSO ligada a las universidades se trata de la aplicacion de las formaciones
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y aprendizajes generados dentro de ellas con el propédsito de aportar a la
transformacion, deconstruccidon y reconstruccion del contexto en el que se
encuentra enmarcada, facilitando la promocién de soluciones integrales y
duraderas a la gran cantidad de problematicas enfrentadas por un gran numero
de personas en nuestro mundo moderno.

El ultimo tipo de responsabilidad social a discutir en esta seccion se
trata de las tendencias emergentes mencionadas anteriormente, dentro de las
cuales se destaca el planteamiento del fildsofo lituano Lévinas, quien aboga por
una responsabilidad centrada en nuestra subjetividad para con el otro, en una
relacion asimétrica, no intrinsecamente reciproca. Afirma que “La responsabilidad
es lo que, de manera exclusiva, me incumbe y que, humanamente, no puedo
rechazar’, y “desde el momento en que el otro me mira, yo soy responsable
de él sin ni siquiera tener que tomar responsabilidades en relacién con él; su
responsabilidad meincumbe”*
[10]

[...]soy responsable de sumisma responsabilidad”.

Desarrollo histérico del concepto de la discapacidad

El fendbmeno de la discapacidad ha sido abordado e interpretado
desde varias vertientes a lo largo de la historia. En las épocas tempranas de
la civilizacion occidental, siendo la antigua Grecia y la civilizacion Romana sus
mayores referentes, las personas con diversidad funcional fueron exiliadas
y condenadas a morir en la intemperie, o fueron masacradas por sus mismas
familias o vecinos. Estas practicas se encontraban enmarcadas en un contexto
de creencias magicas y religiosas que interpretaban el nacimiento de una persona
en condicién de discapacidad, ya sea cognitiva, funcional o motora, como un
mal augurio de cosas por venir o como un castigo a su familia o comunidad
por no rendir pleitesia adecuadamente a los dioses. Como dice Palacios, “la
necesidad psicoldégica de personalizar el miedo evocada por alguna crisis, fue
institucionalizada a través de una practica, consistente en seleccionar a una
victima como depositaria, en la creencia de que los males en circulacién que
asediaban la comunidad se depositaban en ella”. (Palacios, 2008) [11]

Mas tarde, en la época medieval, la mayoria de personas con diversidad
funcional se encontraban incluidas en una clase social marginada, asociada con
la pobrezay la enfermedad. Esta clasificacion social se relacionaba directamente
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con la dominaciéon del ideario ético y politico cristiano, el cual le otorgaba
a los marginados, entre ellos las personas en condicion de discapacidad,
oportunidades de subsistencia como servir de testimonio de la caridad de las
personas adineradas, quienes pretendian asegurar su entrada al cielo por medio
de donaciones de dinero y alimentos hacia los mendigos; o como servir de fuente
de burla, yendo de aldea en aldea exaltando sus “anormalidades” con el fin de
recibir donaciones.

Otro desarrollo importante en relacion con el manejo a nivel social
de las vivencias de las personas con diversidad funcional se relaciona con su
interpretacion desde una perspectiva rehabilitadora, en la que se apreciaba el
valor potencial de las personas con diversidad funcional siempre y cuando se
sometan a procesos de “normalizacion”, donde sus cuerpos se capacitan con
el fin de desempefiarse formalmente en el ambito laboral. Como afirma Marta
Russell, “Entrepreneurs and rehabilitation specialists have made impaired
bodies of use to the economic order by shaping disablement into big business
and turning the disabled body into a commodity around which social policies get
created or rejected according to their market value”. ? (Russell, 2019) [12]. Este
planteamiento de la discapacidad ha perdurado hasta hoy en dia, especialmente
en las comunidades médicas las cuales la observan como un fenémeno
eminentemente patoldgico, individual y corregible. Sin embargo, en los ultimos
afos se ha realizado un esfuerzo por las organizaciones e instituciones médicas
de tomar en consideracion los aspectos contextuales y sociales que dificultan
el desempeno cotidiano de la persona en condicién de discapacidad, aunque
manteniendo su énfasis patologizante.

Actualmente la comprensiéon de la discapacidad se encuentra en
medio de un cambio paradigmatico, fundamentado en el desarrollo de modelos
planteados en unrechazo explicito de las concepciones anteriormente exploradas,
con especial énfasis en el modelo “rehabilitador”, dada su ubicuidad en el manejo
contemporaneo de la discapacidad. Planteamientos como el movimiento de vida
independiente, el cual “permite a las personas con discapacidad que quieran

2 “Empresarios y especialistas de rehabilitacion han hecho uso de los cuerpos discapacita-
dos para el orden econémico, moldeando la discapacidad en favor de la gran industria, y tornando
el cuerpo deshabilitado en una mercancia alrededor de la cual las politicas sociales se crean o son
rechazadas de acuerdo a su valor para el mercado”
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salir de la trampa que supone el sistema tradicional de “rehabilitacién”, recuperar
su libertad y convertirse en protagonistas de sus propios destinos individuales”
(Garcia, 2003) [13], dieron paso a una interpretacion de la discapacidad como
formada no por las dinamicas internas del individuo, sino por las limitaciones
puestas en pie por la sociedad en general, afirmando, esencialmente, el caracter
social de la discapacidad. Este modelo se forma a partir de los postulados
de las mismas personas en condicién de discapacidad, tomando como lema
la frase “nada sobre nosotros sin nosotros”, y trayendo consigo cambios en la
nomenclatura en referencia a la poblacién discapacitada, como el concepto
de “diversidad funcional”’, ya que, segun Romafac y Lobato, “con el tiempo,
Si queremos cambiar ideas o valores no tendremos mas remedio que cambiar
las palabras que los soportan y le dan vida” [14]. Estos aspectos lo convierten
en una de las interpretaciones mas prometedoras a la hora de generar una
verdadera autonomia y autogestion en la poblacién discapacitada, ademas de
facilitar su inclusion en los movimientos transformativos al rechazar la concepcion
individualizada de la discapacidad, y al hacer explicito el factor social como el
determinante de las condiciones discapacitantes. Sin embargo, existen algunas
criticas en relacion con su alcance que exploraremos mas adelante.

Contextualizacion respecto a las ideologias emancipatorias

Empecemos definiendo y distinguiendo el anarquismo del marxismo.
El anarquismo es una ideologia politica que nace a mediados del siglo XIX en
medio de las revoluciones liberales en Europa que llevaron a la construccion del
estado moderno, al igual que en respuesta al desarrollo del sistema capitalista
en el continente europeo y la revolucion industrial; aboga por la abolicion del
estado, entendido por Kropotkin (1896) como “un poder colocado muy por
encima de la sociedad [...] una concentracion territorial y una concentracion de
muchas funciones de la vida de las sociedades entre las manos de algunos o
hasta de todos” [15], y por ende el establecimiento de la anarquia, entendida
por Malatesta como “la vida de un pueblo que se rige sin autoridad constituida,
sin gobierno.” (Malatesta, 1891) [16] Se diferencia del marxismo por su rechazo
a la instrumentalizacién del estado para el establecimiento de una sociedad sin
clases, argumentando que el estado implica por si solo una divisién de clases
entre el opresor y el oprimido, ademas de ser una institucion intrinsecamente
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competitiva, cuyo caracter centralizado amenaza el surgimiento de movimientos
de contrapoder que rechacen activamente su participacion.

Por otro lado, el marxismo se entiende como un método de analisis
de la sociedad que unifica teorias sociales, econémicas y politicas bajo un lente
materialista, desarrollado a mediados del siglo XIX por los filésofos Karl Marx y
Friedrich Engels. Se centra fundamentalmente en las dinamicas productivas de
la sociedad, enfocandose en las divisiones de clase establecidas por los distintos
roles de los habitantes de un territorio en el modo de produccién como el motor del
cambio social, por medio de su teoria del materialismo histérico. Marx y Engels
fueron quienes establecieron la base material que hace del establecimiento de
una sociedad comunista, entendida como una sociedad sin estado, sin dinero y
sin clases sociales, no solo posible sino, segun algunos, inevitable.

Mientras que el marxismo y el anarquismo tomaron forma desde
mediados del siglo XIX, es posible establecer una linea de tiempo respecto a
las practicas mas antiguas que dieron paso a su concrecion como ideologias
especificas con metodologias especificas. En primer lugar, se debe reconocer
que ambas ideologias se basan en casi los mismos antecedentes, a pesar de sus
distinciones mas adelante. En el caso del anarquismo, ciertos tedricos como Piotr
Kropotkin con su concepto del apoyo mutuo desarrollado en su libro “El apoyo
mutuo: un factor de la evolucion” [17], y David Wengrow y David Graeber en su
libro “El amanecer de todo” [18], aluden a la organizacién colectiva de ciertas
civilizaciones antiguas como base fundamental del desarrollo del anarquismo y
la posibilidad de concretarlo a nivel global en un futuro. Asi mismo, Engels en su
obra “El origen de la familia, la propiedad privada y el estado’[19], se refiere al
“‘comunismo primitivo”, en alusién a las practicas econdmicas de civilizaciones
como la confederacion iroquesa o haudenosaunee, caracterizadas por ejercer
la propiedad comun de los medios de subsistencia y produccion y mantener
una organizacién social igualitaria e interpretado como la primera etapa en el
desarrollo histérico de la sociedad, segun el materialismo histérico. A pesar de
las similitudes en los antecedentes que dieron paso a estas ideologias, sus
interpretaciones de estos hechos difieren en aspectos importantes, como en las
criticas que los antes mencionados Graeber y Wengrow dirigen hacia la nocion de
los pueblos nativos de los territorios colonizados globalmente como “primitivos” o
“inferiores” y fundamentado en el paradigma rousseano del “salvaje noble”, cuya
organizacion igualitaria se concebia como producto de su subdesarrollo y del



DISCAPACIDAD, CRITICA ACADEMICA Y NARRATIVIDAD DE LAS ESTRUCTURAS DEL SENTIR

desconocimiento de los procesos agricolas y los impulsos egoistas extendidos
en las poblaciones de las sociedades “mas desarrolladas”.

Respecto al marxismo y mas especificamente al comunismo, hallamos
antecedentes en las practicas cristianas del periodo previo a su adopciéon como
religién de estado del Imperio Romano, durante el “cambio constantiniano”, en el
cual los seguidores de Cristo se organizaban de manera colectiva y mantenian
una concepcion en esencia comunista de la propiedad, segun el principio de
omnia sunt communia, descrito en el libro de los Hechos de la Biblia. Este
concepto influencioé gran parte de movimientos cristianos pese al establecimiento
de la religion como una justificacion para el ejercicio del poder, como el caso de
ciertas ciudades medievales que practicaban la propiedad comun de la tierra
y sus frutos, y en especial el caso del movimiento de cavadores, quienes se
apropiaron de terrenos “comunes” en el Reino Unido de mediados del siglo
XVII con el fin de utilizarlos con fines agrarios durante un periodo de escasez
alimentaria.

Teniendo esto en cuenta, podemos pasar al desarrollo tanto del
anarquismo moderno como del marxismo como movimientos con una fuerte
base de seguidores. Mientras que en el caso del anarquismo, el texto “Qué es la
propiedad” de Pierre-Joseph Proudhon representa su primera postulacion como
ideologia concreta, este desarrollo se dio en ambos casos en el contexto de la
Primera Internacional, durante la cual surge uno de los principales promotores
del anarquismo colectivista, el fildsofo ruso Mikhail Bakunin, quien establece una
fuerte rivalidad con Marx, lo que lleva a su expulsion del congreso de La Haya
de 1872 tras el surgimiento, desarrollo y destruccion de la comuna de paris,
que Marx caracterizé como la primera instancia de la Dictadura del Proletariado,
estableciendo la primera ruptura entre marxismo y anarquismo, lo cual causo6
una escision aun vista entre estos movimientos.

A pesar de esto, autores como Kropotkin, Malatesta, Goldman, Réclus,
sintetizaron los postulados marxistas y los objetivos anarquistas, lo cual llevd
al surgimiento del anarcocomunismo una de las tendencias mas fuertes del
anarquismo moderno. Sin embargo, esta sintesis ha tenido que enfrentar el
desarrollo del discurso marxista, el cual, gracias a su concepcion de la Dictadura
del Proletariado, justific6 el establecimiento de regimenes cada vez mas
autoritarios.
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El antagonismo entre el marxismo y el anarquismo se agudiza en
las primeras décadas del siglo XX, tras el establecimiento de los regimenes
socialistas de estado, siguiendo el desarrollo de la tendencia marxista-leninista,
tales como la Union Soviética y la Republica Popular China. Sin embargo, una
de las situaciones que mas degradé la relacién entre anarquistas y marxistas
fue la traicion del régimen stalinista y los grupos aliados con éste a las milicias
anarquistas y trotskistas durante la Guerra civil espafiola de 1936-1939, lo que
llevo a su derrota y al auge del régimen franquista en Espana.

La dominacién ideoldgica del marxismo-leninismo en los estados antes
mencionados tuvo efectos en gran parte del mundo occidental, en donde ciertos
movimientos raciales y decoloniales como el caso de las Panteras Negras en
Estados Unidos y el Ejército Zapatista de Liberacion Nacional en Chiapas,
México lo toman como influencia. Sin embargo, al mismo tiempo el anarquismo y
las tendencias mas libertarias del marxismo recobran fuerza, especialmente en
los movimientos estudiantiles de finales de los 60s y el desarrollo de la “nueva
izquierda” entre los 60s a los 70s.

El marxismo como tendencia dominante de la izquierda anticapitalista
pierde gran parte de su fuerza tras el desplome del “bloque soviético” en el afio
1991 y tras las “revoluciones de colores” que tuvieron lugar entre los 90s y el
2000, en territorios anteriormente controlados por los regimenes marxistas-
leninistas. Al mismo tiempo, el anarquismo y autonomismo tomaron fuerza
durante las protestas antiglobalizacion que se dieron en gran parte del mundo
occidental. Sin embargo, el anticapitalismo, independiente de la tendencia, pierde
gran parte de su fuerza politica tras la concrecion de lo que el autor Mark Fisher
denomina “realismo capitalista”, es decir, la incapacidad de gran parte del mundo
de pensar en modelos distintos al capitalismo y el pensar que el neoliberalismo
es la “organizacion natural de la sociedad”, o como Margaret Thatcher proclamé;
“No existe alternativa”.

No obstante, actualmente hay un resurgimiento del anticapitalismo
como movimiento concreto, gracias a la corrupcion del estado moderno, la
destruccion del medio ambiente por parte del sistema extractivista-capitalista,
la represién cada vez mas explicita por parte del estado y el resurgimiento del
fascismo. Esta reaparicion ha tomado la forma de nostalgia al bloque soviético,
como es el caso de la mayoria de partidos comunistas aun vigentes; tendencias
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anarquistas cada vez mas individualistas, insurrecionistas y en ciertos casos
decoloniales, como es el caso de la Conspiracion de las Células de Fuego en
Grecia, los Nucleos Antagoénicos de la Nueva Guerrilla Urbana en Chile y La
Federacion Anarquista Informal en ltalia y gran parte de Europa y una sintesis
entre el anarquismo y el marxismo libertario, como es el caso del “comunalismo”,
expuesto por Murray Bookchin y recientemente adoptado por los revolucionarios
kurdos en la region de Rojava, tras su desarrollo realizado por su lider ideologico
Abdullah Ocalan, reinterpretandolo como el denominado “confederalismo
democratico”; el caso de los neozapatistas del EZLN antes mencionado, quienes
mantienen una posicién netamente indigenista influenciada tanto por el maoismo,
el anarquismo decolonial y el autonomismo, la cual se manifiesta principalmente
en su organizacion descentralizada por medio de los Caracoles y las “Juntas de
Buen Gobierno”; y como los esfuerzos de ciertos colectivos mapuches en el Wall
Mapu, como el Weichan Auka Mapu y la Coordinadora Arauco-Malleco, quienes
abogan por un separatismo del pueblo mapuche del Estado chileno, citando
sus constantes transgresiones a sus comunidades y a sus entornos y quienes
pretenden establecer una relacion de responsabilidad con el medio ambiente y
quiénes viven en él a través del rechazo a las economias extractivistas.

El capitalismo como fendmeno discapacitante: limitaciones del modelo
social

Mientras que el modelo social de la discapacidad ha logrado visibilizar
ampliamente y hacer frente a las dificultades que las personas en condicién
de discapacidad enfrentan en su diario vivir producto de la organizacion de
la sociedad, su alcance se limita a promover el cambio social en donde sea
aplicable, obviando las légicas del capitalismo que impiden la adaptacion de
ciertos espacios, especialmente aquéllos relacionados con ambitos laborales,
para facilitar el acceso para las personas con discapacidad. Ante la increible
diversidad funcional que existe en la sociedad moderna, es dificil justificar
econémicamente las adaptaciones necesarias para posibilitar el desempefio
productivo 6ptimo de una persona con algun tipo de diversidad funcional, debido
a la légica del animo de lucro que fundamenta las relaciones de produccion del
sistema actual.

También se debe mencionar el caracter intrinsecamente
deshumanizante de las relaciones de produccion capitalistas, en donde el ser
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humano, especificamente el proletario, no es persona sino mercancia; es una
herramienta por medio de la cual se pretende generar beneficios para una clase
burguesadominante. Estadinamicase encuentrainvisibilizada en el planteamiento
del modelo social, al no establecer una critica consistente hacia el modo de
produccion capitalista, el cual, como ya mencionamos, empeora los obstaculos
a los cuales las personas con diversidad funcional deben enfrentarse a la hora
de desempeniarse cotidianamente. Este aspecto del modelo social le brinda una
connotacion neoliberal, la cual permite cambios relativamente superficiales en
la estructura de la sociedad pero no visualiza un cambio a nivel fundamental
que logre extirpar las causas detras de las condiciones discapacitantes de la
sociedad capitalista.

Un claro ejemplo del caracter discapacitante y al mismo tiempo
exclusionista de las relaciones de produccion bajo el capitalismo se trata del
manejo (o la falta de) de la pandemia actual, en donde las clases dominantes de
todos los paises contindan ignorando los riesgos que la enfermedad COVID-19
implica en las capacidades funcionales de las personas y descartando medidas
como el trabajo remoto que podrian minimizarlos, con el fin de mantener en pie
la produccion de bienes y servicios de la cual se enriquecen, llevando a cada vez
mas personas a sufrir complicaciones que limitan su desempefio laboral y por las
cuales deben recurrir a subsidios gubernamentales insuficientes para satisfacer
adecuadamente sus necesidades cada vez mas agudas.

Ante esta problematica, te6ricos marxistas como la activista americana
Marta Russell han desarrollado teorias y modelos alternativos que buscan
dar respuesta al fendmeno de la discapacidad desde una perspectiva social,
pero tomando en consideracion las dinamicas de explotacion del capitalismo.
Interpretando la discapacidad como determinada por el potencial de una persona
de ser explotada, Russell planted la “teoria de la discapacidad derivada de las
relaciones de produccion”, segun la cual, por medio de un analisis del desarrollo
del modo de produccién fundamentado en la teoria del materialismo histérico de
Marx, enfatiza la necesidad de deshacerse del sistema econdémico actual con
el fin de minimizar o potencialmente eliminar los factores discapacitantes que
limitan el quehacer diario de las personas con diversidad funcional.
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Finalmente, el hacer explicita la condicidon social detras del fendmeno
de la discapacidad, y mas aun, el explicitar la influencia del capitalismo en este
mismo, permite generar lazos de solidaridad con otros grupos marginalizados
por una sociedad discriminatoria. Ademas, ampliar la perspectiva social de la
discapacidad puede evitar sesgos en personas no discapacitadas respecto a la
naturaleza de la discapacidad y su relacién con la estructura econémica, politica
y cultural de la sociedad, facilitando la interaccion efectiva y la cooperacion entre
estos grupos.

Estableciendo una sintesis entre la Responsabilidad Social y las
tendencias exploradas

Segun lo explorado, podemos definir qué aspectos y tendencias de
la Responsabilidad Social son compatibles con qué aspectos y tendencias del
anarquismo y del marxismo. En primer lugar, teniendo en cuenta el caracter
intrinsecamente anticapitalista de las ideologias exploradas, ademas del hecho
que gran parte de sus posturas van directamente en contra de lo relacionado
con el emprendimiento y la actividad econémica privada, podemos establecer
una incompatibilidad entre las concepciones de responsabilidad social ligadas
a las empresas privadas, en especial aquellas que justifican las actuaciones
empresariales en su funciéon dentro de un sistema capitalista. Sin embargo,
teniendo en cuenta que una sociedad post-capitalista dependera de ciertas
industrias, la dinamica de “stakeholders” puede ser compatible con las entidades
o colectivos que ejerzan estas labores, ya que su ejercicio invariablemente
afectara las condiciones de los seres vivos que albergan en su contexto.

Mientras que la RSO ligada al estado es incompatible por definicién con
la ideologia anarquista, en el caso del marxismo puede ser util para establecer
la verdadera funcion de una dictadura del proletariado como fue planteada
originalmente por Marx y Engels. Por otro lado, mientras que la concepcion de
Buen Vivir o Sumak Kawsay se ha relacionado con el ambito estatal en Ecuador
y Bolivia, ésta se ha marcado también por ciertas influencias anticapitalistas,
ya que “El Buen Vivir fungiria como contrapunto epistemolégico y cultural a la
racionalidad productivista y economicista’[20]. Ademas, los 4 pilares en los que
se fundamenta se presentan no s6lo como compatibles sino complementarios y
fundamentados en el marxismo y el anarquismo, siendo estos la “impugnacion del
mercado como regulador total de la sociedad; demandas indigenas, centradas
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en sus criticas a la modernidad y a la colonialidad; propuestas de participacion
directa, esto es, democratizacion y aumento del poder politico de los marginados;
la defensa de la soberania nacional (o nacional-popular, para ser mas exactos)
ante los efectos mas nocivos de la mundializacién y la globalizacién”, en las
cuales las intenciones transformativas y anticapitalistas se hacen explicitas.

Por otro lado, la transformacion de la RSO (Responsabilidad Social
Organizacional) ligada a las universidades, centrada tanto en las ideologias
exploradas como en las implicaciones pedagdgicas de la filosofia de Lévinas,
puede brindarles un gran beneficio no sélo respecto a sus programas de extension
y proyeccion social, donde el intercambio de conocimientos y la participacion
intelectual del resto de la sociedad mas alla de las paredes de la universidad
(o una institucion equivalente) no se verian obstaculizados por cuestiones
econdmicas o politicas; sino respecto a la imparticion de conocimientos
llevados a cabo dentro de ella, ya que la relacion entre el maestro y estudiante
fundamentada en la alteridad de Lévinas implicaria una transformacion desde la
responsabilidad meramente laboral a una responsabilidad mucho mas profunda,
considerando que “[e]ducar nos obliga a negar cualquier forma de poder, porque
el otro (el educando) nunca puede ser objeto de dominio, de posesion o de
conquista intelectual”’, de esta manera impulsando el “sentido mas radical de
la educacion”, siendo este el “ayudar a las personas a crecer en dignidad, en
libertad, en derechos y deberes”. Segun estos planteamientos, la relacién que
la filosofia de Lévinas respecto a la educacion tiene con el anarquismo se hace
explicita, entendiéndose ambas como el rechazo a las relaciones de dominacion
entre seres humanos, siendo estas relaciones de violencia las que Lévinas
“responsabiliza [...] de las grandes barbaries que ha padecido el hombre a lo
largo de su historia como el holocausto, el colonialismo, el materialismo y las
guerras” [21].

Por ultimo, vale la pena recordar la unificaciéon anarquista de los medios
y los fines y su concepto de “politicas prefigurativas”, en donde, argumentan, si
se pretende construir una sociedad fundamentada en valores como el apoyo
mutuo, la cooperacion, la propiedad colectiva de los medios de subsistencia y de
produccion, la horizontalidad y la relacion simbidtica con la naturaleza, ésta debe
nacer de configuraciones ya establecidas, ya que, retomando la critica que Marx
realiza contra los socialistas utépicos, cualquier cambio en la sociedad proviene
de los aspectos materiales que le dan paso. Esto, por lo tanto, representa una
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inmensa posibilidad de desarrollo del concepto de responsabilidad social en una
sociedad en constante transformacion, en la que no existen fines, sino medios
por los cuales mejorar paulatinamente nuestras vidas.

Discapacidad y Responsabilidad Social

La discapacidad y la Responsabilidad Social se pueden relacionar con
facilidad ya que las necesidades de las personas en condicion de discapacidad
y las obligaciones de la sociedad moderna y sus instituciones en abordarlas son
temas bastante relevantes en la discusion de cada una de las manifestaciones de
la RS. Mientras que las instituciones histéricamente han optado por excluir casi
totalmente a las personas con diversidad funcional debido a su bajo potencial
productivo a comparaciéon con personas con capacidades mas normativas,
algunas organizaciones, tanto privadas como publicas y académicas han optado
por involucrarlas en sus equipos.

En el caso de las empresas, es importante resaltar que el acceso de
las personas con diversidad motora, funcional o intelectual a los cargos ofrecidos
por éstas esta determinado casi exclusivamente por su capacidad de adaptar su
cuerpo y enfrentarse a los procesos de “normalizacion” antes mencionados para
llevar a cabo las tareas establecidas por la institucion, en esencia partiendo de
la concepcion rehabilitatoria de la discapacidad, en la que las condiciones de las
personas son el problema a corregir mas alla de las configuraciones sociales
y materiales de las instituciones. Este fendmeno devela un punto ciego en lo
establecido por cada una de las concepciones de la RSE exploradas en el primer
apartado, ya que, al enfocarse casi Unicamente en los efectos por fuera de la
empresa, ignora las necesidades de ese grupo de sus trabajadores.

La Responsabilidad Social Estatal, por su parte, al nacer a partir
de la concepcion del Estado de Bienestar o Estado Social y Democratico de
Derecho, tiene un alcance mas extenso que la RSE frente al manejo de las
necesidades de las personas en situacién de discapacidad, al obligar al Estado a
brindarles apoyos econémicos por medio de subsidios y cursos de capacitacion,
y a modificar la infraestructura tanto de los espacios publicos como privados,
facilitando asi su acceso a los entornos cotidianos y laborales. Una de las
principales criticas a este modelo se relaciona con el caracter paternalista y
asistencialista que mantiene hacia la poblacién general y especialmente a la
poblacion en condicion de discapacidad, dificultando la construcciéon auténoma
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de los lazos sociales y las redes de apoyo de esta poblacién, y estableciendo un
molde rigido y funcionalista de su rol en sociedad.

Las universidades, por medio de la RSO, se contrastan un poco de
las anteriores instituciones al llevar a cabo estrategias mas acordes con las
necesidades de la poblacién general, dado su enfoque en la construccion
colectiva de conocimiento y la transformacion activa de la sociedad segun los
avances tecnoldgicos, técnicos e intelectuales generados en sus paredes. En
este sentido, se pueden resaltar las modalidades de aprendizaje adecuados a los
requerimientos y necesidades de las personas con diversidad funcional que se
han proliferado paulatinamente en cada una de estas instituciones, como el caso
del braille y la lengua de sefias. Sin embargo, el acceso a estas modalidades
aun no se encuentra lo suficientemente generalizado para que toda o incluso la
mayoria de las personas en situacion de discapacidad tenga acceso a ellas, sea
esto por falta de capacitacion de docentes, falta de recursos logisticos y/ o una
baja priorizacion por parte de las mismas instituciones.

Antes de continuar a la ultima modalidad de la RS y su posible relaciéon
con la discapacidad, debemos resaltar que todas las anteriores concepciones
comparten la misma problematica expresada por Marta Russel, citada
anteriormente, en la que afirma que las politicas publicas y sociales destinadas al
manejo de la poblacién en situacion de discapacidad son creadas y rechazadas
de acuerdo con su potencial valor en el mercado. Es decir, cada una de estas
concepciones brinda un camino a las personas funcionalmente diversas para
hacer parte de la sociedad siempre y cuando éste sea en funcién de mantener
y perpetuar las logicas productivistas del capitalismo moderno. Por esta razon,
las criticas y posibles sintesis entre la RS y las ideologias emancipatorias
abordadas en el apartado anterior se hacen mas importantes aun en relacién
con el manejo de la discapacidad sea como concepto o como situacién material
de las personas.

Para finalizar, las ensefanzas de Lévinas frente a la alteridad y
la responsabilidad que esto implica para con el otro tiene implicaciones
interesantes en su relacion con la discapacidad. Esta modalidad, al ser un tipo
de responsabilidad no necesariamente reciproca ni simétrica y que “no se puede
rechazar”, tiene la oportunidad de enfocarse en las necesidades del otro como
un verdadero otro en vez de como un mero reflejo, lo cual, en el caso de las
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personas en condicion de discapacidad permite ofrecer apoyos verdaderamente
acordes con sus requerimientos expresados. Ademas, al ser una responsabilidad
“para con el otro” y no “para con la sociedad”, ésta puede brindar alternativas que
no necesariamente deban entrar en funcion del aparato productivo del sistema'y
sus estamentos, e inclusive pueden formularse en contraste con éste.

Conclusiones

Mientras que el concepto de Responsabilidad Social recorre una
trayectoria casi contradictoria con aquélla recorrida por el marxismo y el
anarquismo, es posible establecer vinculos no sélo en esas vertientes emergentes
de la RS, que han hecho un esfuerzo activo de establecer esta sintesis desde
un comienzo, sino con sus concepciones mas tradicionales y hegemonicas.
Esto se puede explicar al entender que las tendencias ideoldgicas exploradas
mantienen concepciones éticas explicitas, fundamentadas en el rechazo a la
indiferencia, sed de violencia y enajenacion que el sistema actual genera en los
seres humanos.

Cabe resaltar que abogar por una sociedad de indole post-capitalista
implica no cometer los errores pasados, en especial aquellos relacionados con
el posicionamiento de la razén durante las épocas de modernizacion como el
fundamento de una sociedad futura, lo cual ha resultado en su instrumentalizacién
por parte de ciertos grupos y clases sociales para dar paso a resultados
irracionales. Nada garantiza que glorificar de manera similar el concepto de
responsabilidad no vaya a resultar en una instrumentalizacion similar, sobre todo
teniendo en cuenta las maneras en las que ciertos personajes ya lo han hecho,
como el caso de la RSE segun Milton Friedman y otros pensadores neoliberales,
en donde la responsabilidad de generar beneficios a los accionistas prima sobre
el evitar generar efectos irresponsables con el resto de la sociedad y el medio
ambiente.

También es evidente que, mas alla de contribuir a su desarrollo, las
l6gicas de mercado impiden el desarrollo integro de la Responsabilidad Social,
al imponer obstaculos e intereses de por medio tales como el animo de lucro, la
escasez artificial, laimposicion de una organizacion jerarquica en las instituciones
de trabajo, entre otros, haciendo del establecimiento de un modelo social
alternativo, fundamentado en la cooperacion y el apoyo mutuo mas alla de la
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competitividad y la busqueda constante del beneficio personal, una oportunidad
excelente para el desarrollo y ejercicio consistente de la RS.

Los factores discapacitantes de la sociedad moderna no desapareceran
con una mera transformacion estética y superficial, sino con el desmantelamiento
de las légicas productivistas y de explotacion propias del capitalismo, las cuales,
por su relacion inextricable con el crecimiento perpetuo, y el animo de lucro,
no permiten una verdadera eliminacion de las dinamicas discapacitantes y
exclusionistas a las que las personas con diversidad funcional se enfrentan.

Mientras que la concepcién generalizada de la discapacidad ha
cambiado bastante a través de los afios, aun existen ciertos rezagos de cada
uno de los modelos explorados, factor que dificulta la interaccién entre grupos
marginados que comparten intereses, lo cual explica la exclusién que el
movimiento de derechos de las personas con diversidad funcional enfrenta con
otros movimientos sociales.

El modelo social, a pesar de ser bastante novedoso para su época
y de haber sido util para reivindicar ciertos derechos que a la persona con
discapacidad se le han vulnerado, es insuficiente para hacer frente a las causas
detras de las condiciones discapacitantes de la sociedad moderna, por lo que un
enfoque critico con perspectiva de clase de la discapacidad es util para generar
cambios sustanciales y minimizar o eliminar la mayoria de obstaculos a los que
la persona con diversidad funcional se enfrenta.

Las relaciones y compatibilidades entre el concepto de discapacidad
y cada una de las modalidades de la Responsabilidad Social son evidentes,
sin embargo cada una de ellas mantiene limitaciones logisticas, dada su falta
de aplicacion en contextos relevantes y especialmente a su priorizacion de
mantener las légicas imperantes del aparato productivo del sistema capitalista
y las instituciones subordinadas a éste, por lo cual, si se pretende generar un
desarrollo adecuado del concepto de Responsabilidad Social, y si se desea
construir una sociedad en la que las personas con diversidad funcional puedan
desarrollarse segun todas sus potencialidades individuales, es imperativo
aplicar las criticas planteadas en este texto y desarrollar otras aparte a partir de
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cuestionamientos futuros, manteniendo abierta la discusion frente a los préximos
desarrollos de la RS.
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Sociologia y Discapacidad
La sociologia de la cultura en la comprension de algunas realidades

sociales de la discapacidad. Esbozos '

Gilberto Betancourt Zarate °?

Introduccién

Debo iniciar con el planteamiento referido a como
lo sociologia ha contribuido a la interpretacidén o lectura
critica de un conjunto de realidades sociales en el ambito
de la discapacidad, un dmbito en el que me sitlio como hermano
de una persona con discapacidad cognitiva. Ha sido la
sociologia, y en particular, la sociologia de la cultura, la
que contribuyd a entender de un modo distinto, la discapacidad

de mi hermano y los vinculos que entablamos como familia.

La llegada a la Sociologia, ocurrid en ocasidn de la
realizacidén de mis estudios de Maestria en Sociologia en la
Universidad Nacional de Colombia, iniciando el afio 2010. En
aquel entonces, ful admitido para este programa académico,
en la linea de sociologia de la cultura. A partir de alli
inicié el recorrido por todo un camino formativo en el

cual, busqué conocer y/o aplicar las distintas herramientas

1 Este capitulo se inscribe en el desarrollo del proyecto de investi-
gacidén de la Fundaciodn Yunis titulado “Cultura y Discapacidad. El reconoci-
miento de prdcticas culturales”. Se deriva de algunos de los planteamientos
de mi tesis maestria en Sociologia en la Universidad Nacional de Colombia,
titulada “Capacidades humanas y capital social en la construccidn de ciuda-
dania multi e intercultural. Aproximacidén comparativa desde la sociologia
del sujeto” (2014).

2 Cofundador de la Fundacidén Yunis: Tejiendo nuevos sentidos con las
personas con discapacidad. Profesor Asociado de la Facultad de Ciencias
Sociales de la Universidad Colegio Mayor de Cundinamarca. Estudiante del
Doctorado en Teoria Critica, linea de Estudios Criticos de la Discapacidad.
17, Instituto de Estudios Criticos. Magister en Sociologia, Estudios de
Profundizacion en Historia y Administracidén de empresas de la Universidad
Nacional de Colombia. Especialista en Epistemologias del Sur. CLACSO. Espe-
cialista en Promocidn en Salud y Desarrollo Humano de la Universidad Colegio
Mayor de Cundinamarca. Hace parte del Grupo de Investigacion Hermeneusis:
Estudios sobre diversidad cultural y desarrollo. Universidad Colegio Mayor
de Cundinamarca. Correo: fundacionyunis@gmail.com;
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epistémicas ofrecidas alli. Fue la oportunidad de aproximarme
a comprender la discapacidad desde 1lo socioldgico, en
un sentido epistémico y préactico. Ello derivd, como he
mencionado en otras oportunidades (Betancourt Zarate, 2015),
el impulso fundamental para formalizar una organizacién de
base familiar y que vino a constituir lo que hoy llamamos
Fundacién Yunis: Tejiendo nuevos sentidos con las personas
con discapacidad, la cual, en su estructuracidén epistémica,
aparece la sociologia como fundamental, como parte de un
gran segundo momento (el primero estuvo permeado por la

historia organizacional general).

Esta etapa, estuvo permeada por el conocimiento de
posturas socioldbgicas tanto clasicas como contemporadneas. En
lo clasico fueron significativas las propuestas de C. Marx y
M. Weber. En lo contempordneo, menciono aqui apenas algunas:
las propuestas de A. Touraine y su sociologia del Sujeto; R.
Williams y la sociologia de la cultura, E. Verdn y la Semiosis
Social y N. Elias con la sociologia de las configuraciones
o procesual. La combinacidén de varias de estas propuestas
permitidé la conformacidén de una nueva etapa de la Fundacidn
Yunis, la que estd atravesada en su plataforma epistémica,

permitiendo su formalizacidn.

Si bien, gran parte del accionar epistémico y practico
de la Fundacién Yunis ha tenido como sustento la Sociologia del
Sujeto de A. Touraine, ya en uno de los escritos (Betancourt
Zarate, 2015) mencioné sobre el papel del materialismo
cultural de R. Williams (y el de E. Verdn) como acompafiantes a
la hora de interpretar y propiciar el ejercicio de ciudadania
diferencial en personas con discapacidad desde la 1légica del

Sujeto socioldédgico de A. Touraine.

De lo que se trata aqui es de separar algunos de esos
elementos o herramientas socioldgicas propias de la sociologia
de la cultura de R. Williams, como una manera de distinguir,

qué de aquella propuesta, ha nutrido y seguird inspirando
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nuevas acciones colectivas y/o comunitarias formativas en
la Fundacidén Yunis. Ya en varias obras escritas se ha
mostrado el papel que ha tenido la sociologia del sujeto en
las acciones de la Fundacidén Yunis. En esta ocasidén, y con
este escrito, se inicia un recorrido epistémico (en este
primer caso general) sobre lo que ha permitido comprender de
manera critica en discapacidad la propuesta de R. Williams.
Llamativo resulta, y debe mencionarse, gque no encontramos,
por el momento, ningun registro o huella de aproximaciones
o ejercicios desde la propuesta de R. Williams, que haya
contribuido a la comprensién de la discapacidad, por 1lo

menos en Colombia. La exploracidédn continuaréd, desde luego.?®

Se parte entonces de la premisa de base en la cual,
desde la teoria se contribuye de manera directa con la
construccidén de realidades o relaciones sociales, claro esta,
de base critica. La Sociologia de la cultura se inscribe
en esta ldégica, pero también, se inscribe en la lbégica
que permite no solo entablar el didlogo entre lo social y
discapacidad, sino también, entre discapacidad y cultura.
Es sobre este uUltimo didlogo, el de discapacidad y cultura,
en el gque nos concentramos aqui, acotando que desde esta
sociologia, se desarrolla una postura materialista de la

cultura.

;Qué significa ello? A ello nos dedicamos en este
escrito. Se plantean algunas de las principales herramientas
socioldgicas que de la sociologia de la cultura de R. Williams,
pueden contribuir con algunos procesos de comprensidn
y construccién de realidades de y con las personas con
discapacidad. Representan estas apenas, algunas lineas de
sugerencia de andlisis critico en discapacidad, que sugieren
de por si, un posible didlogo con las actuales corrientes
epistémicas propias del campo de la discapacidad, entre

ellas, los Estudios criticos de la Discapacidad y los Estudios

3 En la misma via aplica para la sociologia del Sujeto de
A. Touraine. No existen estudios que hayan tomado estos referentes
epistémico-socioldgicos en nuestro pais.
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Criticos en Discapacidad.

Para ello, este escrito se divide en tres apartados.
En el primero, se hace referencia a algunas definiciones
de base, fundamentales para aproximarnos a comprender esa
propuesta: su ubicacidén epistémica, la discusidn principal
referida a la reinterpretacién de la determinaciédn desde lo
cultural, la definicibén de este tipo de sociologia y su objeto
de interés. En un segundo apartado, se refiere a algunas de las
principales categorias analiticas que se desprenden de esta
sociologia de la cultura. Se mencionan aquellas sobre las que
hemos venido trabajando, sin el &nimo de ser exhaustivo, vy
mas bien, dejando el terreno preparado para impulsar nuevos y
futuros estudios y acciones. Este ejercicio se centra en las
categorias analiticas o herramientas socioldgicas conocidas
como hegemonia, lo residual, lo emergente, las estructuras
del sentir y las formaciones. En cada uno de estos apartados,
se incluye uno u otro aspecto de referencia interpretativa
directa respecto de la discapacidad, como sugestivo. Un
tercer apartado se centra en algunos comentarios prospectivos
generales, que impulsan el didlogo que debe tenerse con las
ciencias organizacionales. Esto es, la sociologia de 1la
cultura aporta interesantes elementos de didlogo con las
ciencias de la organizacidén y la administracidén. Plantea
tres derroteros o pistas referidas a considerar un tipo de
sociologia de la cultura como sociologia de las organizaciones
(formaciones) en discapacidad. Finaliza el escrito con las

habituales conclusiones.

Debe mencionarse y a manera sintética contextual, que
la propuesta socioldégica de Raymond Williams, un briténico
y estudioso del movimiento obrero, datd sus obras desde la
década de los sesenta aproximadamente. Su obra se ha hecho
extensiva a otros &ambitos de estudio (los estudios de la
comunicacién, la literatura, el arte, entre otros). Es una
manera de apreciarse su importancia y vigencia epistémica,

social, politica y critica. Distintos estudiosos de esta
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propuesta confluyen en ello, entre ellos, Karam (2009), De
Giorgi (2008). De hecho, Cevasco es clara en afirmar como esta
propuesta “puede ayudarnos a redirigir nuestros esfuerzos

intelectuales en tiempos oscuros”. (2021, p. 29)

Un 1interesante ejemplo ilustrador de esa manera
iluminadora de concebir la propuesta de Williams, lo representd
una de las recepciones de su pensamiento en Argentina, en
particular un grupo de intelectuales creadores de la Revista
Punto de Vista, fundada en el afio 1978 por Beatriz Sarlo,
Carlos Altamirano, Jaime Rest, entre otros, intelectuales
argentinos. Esta fue considerada una Revista de “disidencia
intelectual” que procurd tener un papel activo en lo que en
aquel entonces se definié como “lucha democratica contra la
dictadura militar que ya estaba gobernando en la Argentina”.
(Montafia, 2009, p. 3). Esa dictadura militar era la del
General Videla. (Altamirano,1988, p.2)

En esa via, Dbien wvale 1la pena preguntarnos: Si
bien es cierto, que, en el &mbito de la discapacidad,
histéricas situaciones de discriminacidén, estigmatizaciédn,
desesperanza, nos agobian, y que se mantienen como perpetuas
en el tiempo, ¢(Puede ser de aporte la propuesta de R.
Williams? ¢De qué manera la propuesta de R. Williams puede
ofrecer herramientas de analisis critico para la accidn
transformadora en discapacidad? Estos son entonces algunos
interrogantes orientadores. Desde luego no pretende ser
este un estudio abarcativo, terminado. Por el contrario,
representa la descripcidén de apenas el inicio de un camino
que se gestd desde hace algunos afios desde la Fundacién Yunis:
Tejiendo nuevos sentidos con las personas con discapacidad,

y que aqui se retoman para darle continuidad. *

4 En un primer momento del estudio de la obra de Williams, de la que
se derivé el desarrollo de mi tesis de maestria ya mencionada, los esfuer-
zos de andlisis se dirigieron al estudio de la posibilidad de considerar el
ejercicio de ciudadania de las personas con discapacidad (ciudadania dife-
rencial explicada por lo multi e intercultural) como una prdctica cultural.
En este momento nuevo, a lo que se apunta es comprender algunos elementos
de tipo social y epistémico de la discapacidad, mds alld de la nocidn de
ciudadania.
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1. Sociologia de la cultura: delimitaciones epistémicas

principales

Resulta entonces apropiado precisar sobre el concepto
mismo de sociologia de la cultura, su objeto y rasgos
principales epistémicos, de manera gque permitan orientar
esos esbozos o linea basicas de aproximacidén a la lectura de
algunas realidades propias, tanto del campo de estudio y la

realidad (o practica) social de las personas con discapacidad.

1.1 Ubicacién epistémica: la interpretacién renovada de

la determinacidén

Un intento de delimitacidén epistémica de la propuesta
de R. Williams, debe conducir a ubicarla, desde luego, en
el paradigma critico, en particular, desde el materialismo
histérico dialéctico. Es, puede decirse, una propuesta de
sociologia contemporédnea, que representa una interpretacidn
renovada del materialismo histérico dialéctico, aplicado al
admbito cultural. De ahi que se le haya denominado habitualmente
como materialismo cultural, el cual otorga a la cultura
relevancia en la construccién de relaciones sociales. Se le

ha considerado como una propuesta propia del culturalismo. °

La manera especifica de posicionar la cultura, la
diferencia de la teoria cultural marxista clésica, la cual,
sitta a la cultura como derivada o como reflejo de un orden
social establecido, producto del anédlisis que se desprende

de relacionar base y ¢ superestructura:’ “La idea de una

5 Dentro de algunas de las principales obras y autores considerados
como culturalistas, se encuentran a R. Williams (Cultura y Sociedad y la Larga
Revolucidn), Richard Hoggart (Los usos de la literatura) y E. P. Thompson (la
formacién de la clase obrera inglesa). Estos son considerados como “1los tex-—
tos fundadores de una familia en la investigacidn histdrica y social: la del
culturalismo”. (Altamirano ,1988, p. 1). Se reconoce que “los culturalistas
se negaban -expresa o implicitamente- a atribuir a las relaciones de produc-
cidén, a la udltima instancia de la estructura econdmica, mayor eficacia que a
la cultura en la determinacidn de los procesos histdricos”. (Altamirano,1988,
p. 2)

6 Por base se entiende "“la existencia social real del hombre. Es el
conjunto de relaciones reales de produccidén que corresponde a una instancia
del desarrollo de las fuerzas productivas materiales”. (Williams, 1970, p. 53)
7 Por superestructura se entiende “un rango interdependiente de
prdcticas culturales” (Williams, 1970, p. 54)
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base determinante y una superestructura determinada: {es
la} clave del anédlisis cultural marxista”. (Williams, 1997,
p. 93). Conviene aqui resaltar uno de los planteamientos
fundamentales del materialismo histérico dialéctico:
“la relacién entre lo material y lo espiritual, entre la
existencia y la conciencia” (Sidorov, 1975, p. 7) y que el
mismo Williams recuerda como “el ser social determina la

conciencia”. (Williams, 1997, p. 93).

Ahora bien, el materialismo cultural de Williams
lo que hace es renovar dicha interpretacidén materialista
clédsica de la cultura: no considera a la cultura como un
simple reflejo de estructuras sociales, o como una imposicién/
influencia generalizada o totalizante de la base sobre la
superestructura (determinante/determinado), sino que las
considera dentro de un marco més amplio de relacionamientos,
pues considera tanto a la base como a la superestructura,
como no fijas, sino variables. Esa relacidén entre ambas debe
verse mas bien como “un proceso dinadmico e internamente

contradictorio”. (Williams, 1997, p. 101)

En esa via, redefine entonces esa relacidén de
determinacidén como “la fijacidén de limites y la aplicaciédn
de presiones” (Williams, 1970, p. 51). No es una imposiciédn
generalizada, sino que afirma que la base “es un proceso y
no un estado”. (Williams, 1970, p. 54) Del mismo modo, se
puede suponer, bajo esta ldgica, que la superestructura, mas
alléd de ser algo determinado, invoca también procesos de

produccidn.

Debemos reconsiderar la determinacidén para asociarla
a la fijacién de limites y el ejercicio de presiones,
y para disolver el vinculo que la relaciona con un
contenido pronosticado, prefigurado 'y controlado.
Debemos reconsiderar la superestructura hasta verla
como un rango interdependiente de préacticas culturales;

no se trata, ciertamente, de contenidos reflejados,
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reproducidos o especificamente dependientes. Y, lo que
es crucial, debemos reconsiderar la base: no concebirla
como una abstraccién tecnoldgica o econdmica fija, sino
como un conjunto de actividades especificas de hombres en
relaciones reales, tanto econdémicas como sociales, que
encierran contradicciones fundamentales y variaciones
que las sitlan siempre, en un estado de proceso dinamico.
(Williams, 1970, p. 54)

Se tiene entonces gque, de una interpretacidén marxista
cultural clésica, en la que la base (relaciones sociales)
determina la superestructura (conciencia, ideas, cultura),
se pasa a interpretarlas como parte de un proceso total de
la vida, y que, si bien se conservan a aquellos elementos
de determinacidén, cada una al operar como parte de esa
totalidad, no solo se relacionan, son interdependientes y de
relacionamientos variables, pues en cada una operan procesos
de produccién. No solo la base genera o produce relaciones
sociales, sino que también la superestructura produce,
contribuye a generar relaciones sociales. Se aprecia entonces
el papel que le atribuye Williams a la cultura y que se
refiere con la produccidén interdependiente de significantes:
Asi como no estéd determinada, no es un reflejo de la base,
tampoco estd desligada plenamente. De hecho, esta postura

contribuye a:

(..) restituir el peso de la accidén de los sujetos, dejando
éstos de ser pensados sbélo como simples portadores de
ideologias dominantes (..) era necesario romper con la
difundida proposicidén de una base determinante y una
superestructura determinada, (sostenida a menudo como
la clave del andlisis cultural marxista), planteando
que estos “elementos” no constituyen areas o elementos
separados, sino actividades vy productos totales vy

especificos del hombre real. (Montafa, 2009, p. 7)

Esa restitucidén la interpreta Sarlo en términos de
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darle “a la cultura una independencia respecto de las méas
fuertes determinaciones sociales y politicas” (1993, p. 13)
sin descuidar “su nexo con las formas materiales y sociales
de la economia, la politica, las ideas”. (Sarlo, Williams y
Hoggart, 1979, p. 10). Tanto la base como la superestructura,
hacen parte de un proceso, de un entramado de relaciones. La
cultura no solo involucra aspectos de reproduccidn, sino que
también tiene esa posibilidad vinculada con la produccidén de

significados.

Esta discusidén epistémica socioldgica, debe entonces
llevarse al plano de la discapacidad, tanto en un sentido
epistémico como también practico. Un aspecto por explorar
inicial debe consistir en preguntar por la existencia de
estudios que resalten lo cultural en discapacidad. Inscritos
en la discusidén aqui planteada, puede resultar de interés
considerar y profundizar la reflexidén sobre la discapacidad
desde wuna 1ldégica materialista cultural marxista, tanto
clédsica y contempordnea. ¢Se han dado en el ambito de la
discapacidad esos andlisis que consideran a la cultura como
determinada o reflejo de un orden social? ;De gqué manera-?
¢cExisten ejercicios en el é&mbito de la discapacidad que
se asocien con esta postura renovada de la relacidén base -
superestructura? Son estos aspectos que, desde luego, marcan

el derrotero de posibles estudios posteriores.

En un sentido préactico o de realidad, esta discusidn
epistémica debe conducir a ofrecer luces respecto de 1los
trasfondos que existen en las relaciones sociales, no solo
en discapacidad sino en las relaciones sociales generales.
No se debe descuidar la interpretacidén relacionada con
la postura clédsica materialista cultural, referida a la
existencia de relaciones sociales y de una cultura que es
determinada por ciertas estructuras sociales. Deben hacerse
esfuerzos por descifrar esas adherencias a la base, dque
muchas veces resultan invisibles o invisibilizadas. Por

ejemplo, debe visibilizarse la influencia de las loégicas
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neoliberales (orden social reinante por des fortuna) en la
estructuracidén de conceptos y de practicas que gobiernan a
algunas personas con discapacidad, familiares y cuidadores.
De una manera andloga, incrementar los esfuerzos para pensar
e interpretar, que las personas con discapacidad, familiares
y cuidadores, no solo estdan inmersos en relaciones sociales
generales, sino que son ellas mismas creadoras en potencia de
relaciones sociales. Esto es, las personas con discapacidad,
familiares y cuidadores, no solo hacen parte de una cultura
determinada (si se le puede decir, una cultura nacional,
homogénea), sino que también producen su misma cultura, por
lo que podria hablarse de una cultura de la discapacidad o

culturas de la discapacidad.

La historia ha mostrado que la discapacidad ha sido
determinada por las relaciones sociales (generales). Debe
avanzarse a considerar a la discapacidad también en su
posibilidad de producir relaciones sociales, de producir
cultura. Importante entonces preguntarnos: ¢(Cémo se configura
esa base en las personas con discapacidad, familiares vy
cuidadores? Cémo se configura una superestructura en
discapacidad? ;Cudles son sus rasgos? ¢De qué manera se da

esa configuracién de limites y presiones?

Estas son apenas algunos planteamientos e
interrogantes derroteros u orientadores generales inscritos
en la discusidén referida a la determinacidén cultural, los
que permiten ir aproximéndonos a hacer una lectura de tipo
critico socioldgico en el dmbito de la discapacidad. Conviene
ahora precisar algunos aspectos fundamentales disciplinares

(e interdisciplinares sobre esta corriente de pensamiento.

1.2 Sociologia de la cultura: definicién, objeto y

convergencias

A la propuesta de Williams, consistente, en parte, en
esa interpretacidén renovada de la determinacidédn cultural, se

la inscribe dentro de una visidén renovada de la sociologia
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de la cultura. También se le ha considerado como uno de los
representantes principales de los Estudios Culturales. ® Aqui
se ha considerado en tanto sociologia de la cultura. Esta
subrama de la sociologia, considerada como nueva sociologia
de la cultura, se ha definido como “una convergencia de
métodos e intereses y que estd representada en el intento
de reformular los planteamientos generales que consideran
la comunicacidén, el lenguaje y el arte como marginales o
periféricos, como procesos sociales secundarios o derivados”.
(Williams, 1994, p. 10). Es entonces un tipo de sociologia
que se apertura al didlogo permanente con otras disciplinas
y métodos. De ahi que, por ejemplo, propicie el desarrollo de
estrechos vinculos con los estudios de la comunicacién, el
arte, la literatura, la cultura y desde luego, con la misma

sociologia.

Un aspecto fundamental vy caracteristico de esta
sociologia, es su objeto de atencidén: “todos los sistemas
significantes, estd necesaria vy centralmente preocupada
por la produccidén y las practicas culturales manifiestas”.
(Williams, 1994, p. 14) En otros términos, se centra en “los
procesos sociales de toda produccidén cultural”. (Williams,
1994, p. 28). Por un lado, se puede decir, se centra en
responder a la pregunta por lo social en la cultura, en el
arte, en las comunicaciones, en el lenguaje, en el discurso,
en la literatura. Por otro lado, esa produccidén cultural
estd referida a los sistemas significantes. Segun esto, esta

sociologia de la cultura tiene por propdsito:

(..) explorar vy analizar, el sentido o significados
de las préacticas culturales producidas o propias de
modos de vida diferenciados, incluidos los componentes
sociales de tal produccidén. Concentra su interés, por

tanto, en todos los sistemas significantes y se preocupa

8 No se presentan ni discuten aqui los planteamientos referidos a la
convergencia o divergencia entre los estudios culturales y la sociologia de
la cultura, pues rebasa los propdsitos de este escrito de momento.
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por la produccidén de précticas culturales manifiestas.
(Williams, 1994, p. 10)

Se aprecia entonces el sentido renovado a la
interpretacién clasica materialista de la cultura, la que
suponia la existencia de un solo sistema significante: el de
la base determinante. Desde Williams, y cuando se refiere a
la idea de proceso total, es cuando se abre la posibilidad
de considerar la existencia de sistemas significantes: remite
a la idea de lo plural, al mismo tiempo que remite a la
idea de significados diferenciados, propios de modos de vida
diferenciado y sin desconocer, desde luego, la existencia de

relaciones de dominacién. °

En este marco, Williams distingue distintos niveles
de significacidén: uno amplio, que posibilita o no el dialogo
con otros sistemas, es su condicionante: “los sistemas
significantes manifiestos (..) son necesariamente (..) elementos
de un sistema significante més amplio que constituye la
condicién de todo sistema social, y con el cual, en la
préctica, ellos comparten necesariamente su material”.
(Williams, 1994, p. 195) Y es que eso diferenciado puede
inscribirse en lo mencionado por Sarlo, de la siguiente

manera:

La centralidad de la cultura en la constitucidén de 1lo
social (..) pensar a la cultura de las élites no sélo
como pura imposicidn sobre otros sectores; y también
encontrar en la cultura popular valores e impulsos que
pueden configurar las bases de una nueva alternativa (..)
(Sarlo, 1993, p. 15)

9 Dentro de las convergencias planteadas en el mismo concepto de so-
ciologia de la cultura, pueden ser muy evidentes aqui las relaciones exis-
tentes con la sociologia comprensiva de M. Weber (1960). También muestra
cierta convergencia con la propuesta de A. Touraine, especificamente en 1o
referido a considera la sociedad como “un sistema de accidén” compuesto por
“orientaciones culturales, a través de relaciones sociales conflictivas.
(Touraine, 1987, p. 91) y que constituyen un modelo cultural (Touraine,
2005) .
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Conviene entonces precisar que Williams se Dbasa
entonces, no en la definicién descriptiva de la cultura, sino

en aquella que representa una doble convergencia:

Existe, por lo tanto, alguna convergencia practica
entre 1) los sentidos antropoldgicos y socioldgicos de
la cultura como «todo un modo de vida» diferenciado,
dentro del cual, ahora, un «sistema significante»
caracteristico se considera no sbélo como esencial, sino
como esencialmente implicado en todas las formas de
actividad social, y 2) el sentido mé&s especializado,
si bien mé&s corriente, de cultura como «actividades
intelectuales y artisticas», aunque éstas, a causa del
énfasis sobre un sistema significante general, se definen
ahora con mucha mas amplitud, para incluir no sélo las
artes y formas tradicionales de produccidén intelectual,
sino también todas las «practicas significantes» -desde
el lenguaje, pasando por las artes y la filosofia,
hasta el periodismo, la moda y la publicidad- que
ahora constituyen este campo complejo y necesariamente
extendido. (Williams, 1994, p. 13)

Quiere decir esto que al considerar a la cultura
como sistema significante realizado, se hace extensiva a la
totalidad de las préacticas: “desde las rutinas més triviales
hasta las obras de arte”, “la experiencia ordinaria” la
“cultura popular”, la “cultura de masas” “las doxas sociales
en conflicto”. (Dalmaroni, 2004, p. 43); a las “practicas y
relaciones sociales, instituciones y producciones simbdélicas,

(..) sus conflictos y sus crisis”. (Altamirano ,1981, p. 21)

Los sistemas significantes deben entonces interpretarse
a la 1luz de las practicas culturales de modos de vida
diferenciados. Se concibe a la cultura en su faceta de
potencial vy real productora de significados, los cuales

residen en las préacticas culturales. Es una tarea imperativa
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descifrar los sistemas significantes en las relaciones
sociales, en las préacticas culturales. Aqui vale la pena
entonces referirnos muy brevemente a esa nocién de préctica
cultural como fundamental, vy que posiblemente tiene su
asocio directo con la relevancia que Marx le da a la misma
nocién de préactica en una de las tesis sobre Fouerbach: “La
vida social es, en esencia, practica. Todos los misterios
que descarrian la teoria hacia el misticismo, encuentran su
solucidén racional en la préctica humana y en la comprensidén

de esta practica”. (Marx, 1845, p. 1) 1

Esta sociologia, nos lleva entonces a activar
las preguntas por los sistemas significantes realizados
vy las préacticas culturales de las personas con
discapacidad, familiares, cuidadores y actores participes
en la produccidén de sistemas significantes (personas sin
discapacidad, profesionales, gobernantes, etc.), inscritos,
reiterativamente, en relaciones sociales de dominacidén, en un
orden social dado. Cada uno de hecho se configura como sistema
significante, del cual urge conocer sus contenidos, manifiestos
en modos de vida diferenciados, en practicas culturales vy
valores. En resumen, la sociologia de la cultura se encarga
de estudiar los sistemas significantes, préacticas culturales
y valores subyacentes a modos de vida diferenciados, 1los
cuales estan inscritos en ordenes sociales establecidos, por

relaciones de dominacidn.

Ahora bien, desde lo epistémico en discapacidad y a
partir de la convergencia metddica socioldgica mencionada
por Williams, se abre entonces la posibilidad de invitar en

esa convergencia, a otras Aareas del conocimiento. Implica

10 De hecho, varias de las Tesis sobre Fouerbach estdn dirigidas a
la nocidén de prdctica. Por ejemplo, pueden apreciarse las tesis tercera y
onceava, las cuales remiten a la idea de prdctica en tanto transformacidn
por un lado, y en tanto “practica revolucionaria”, por el otro. Williams
también hace referencia a la posibilidad de prdctica revolucionaria. Esta
referencia a la prdctica desde Marx, también es tomada por Gutiérrez Ramos
en su andlisis sobre la investigacidn desde la logica materialista dialéc-
tica. (Gutiérrez Ramos, 1976, p. 33-34)
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entonces la apertura a un didlogo inter-epistémico, una
convergencia extendida a ramas de conocimiento involucradas
en el estudio critico de la discapacidad entre ellas, la
sociologia de la discapacidad (agregar algunos elementos de
Ferrante), la historia de la discapacidad, la antropologia
de la discapacidad, los estudios criticos de la discapacidad
y los estudios criticos en discapacidad. El1 ejercicio
interdisciplinar (y transdisciplinar) estaria impulsado por la
convergencia entre tales disciplinas. Hay ambitos de estudio
convergentes que pueden conducir a un andlisis cultural
socioldédgico. (Cudles temdticas desde una u otra disciplina

en discapacidad, puede potenciar esas convergencias?

2. Algunas categorias analiticas desde la sociologia de

la cultura

Si bien se han planteado una serie de aspectos generales
de la propuesta de R. Williams, es necesario reconocer
algunos aspectos especificos de tipo concreto que aportan
en la lectura o interpretacién de realidades sociales. Esto
es, es necesario conocer aquellas categorias analiticas que
permiten analizar la cultura de la discapacidad como modo de
vida diferenciado, como sistema o sistemas de significacidn,
practicas culturales y valores. Estas categorias analiticas
o herramientas de la sociologia de la cultura corresponden
a la hegemonia, lo residual, lo emergente y las estructuras

del sentir."

2.1 Hegemonia como cultura dominante

La hegemonia se constituye en uno de los centrales
aspectos de la propuesta de sociologia de la cultura. Es
la categoria que considera Williams, aporta de manera
considerable en la comprensidén de las realidades o relaciones

sociales. La hegemonia es ante todo un proceso de dominacidn:

11 Estas son apenas algunas de las categorias analiticas del mate-
rialismo cultural, seleccionadas en este ejercicio de investigacidén. Otras
categorias, que no se incluyen aqui, son: el reflejo y la mediacidn, las
formas, la homologia, las instituciones, entre otras.

281



282

DISCAPACIDAD, CRITICA ACADEMICA Y NARRATIVIDAD DE LAS ESTRUCTURAS DEL SENTIR

La hegemonia comprende las relaciones de dominacidn
subordinacidén, segln sus configuraciones asumidas como
conciencia préactica, como una saturacién efectiva del
proceso de vida en su totalidad (..) Constituye todo
un cuerpo de préacticas y expectativas en relacidn con
la totalidad de la vida: nuestros sentidos y dosis
de energia, las percepciones definidas que tenemos de
nosotros mismos y de nuestro mundo (..) En el sentido
mas firme, es una cultura, pero una cultura que debe
ser considerada asi mismo como la vivida dominacién y
subordinacién de clases particulares. (Williams, 1997,
p. 132)

La hegemonia constituye ese sistema significante
central mencionado por Williams por lo que se conforma de
procesos y practicas que adquieren el cardcter de dominante,
es decir, una cultura dominante (sistema significante, valores
y préacticas culturales), referido a la totalidad de ambitos
de la vida presente. Se la puede asociar con lo denominado
por Gonzalez (2012, 2016) como modelo cultural dominante que
se constituye de orientaciones culturales.™ Esto nos lleva
a la afirmacidén de la existencia de un sistema significante
central, en una cultura dominante o hegemdédnica o en un modelo
cultural dominante en discapacidad. Ahora, la pregunta que
surge es la referida a sus contenidos y a los actores que
intervienen como fuente de produccidén y reproduccidén de esa

hegemonia.

12 Una manera de expresidén de la hegemonia es a través del con-
cepto de Modelo cultural. Un modelo cultural puede ser dominante, hegemdéni-
co. Se define el modelo cultural como el referido al sistema de relaciones
sociales en el que se inscribe la accidén social o las prdcticas sociales o
culturales. El sentido de la accidén obedece al modelo cultural como orien-
tador del sentido de la accidn: “Los actores y sus prdcticas han cambiado a
lo largo del tiempo, creando diversas formas de tipificacién de la accidn, a
través de las instituciones sociales y culturales. Por medio de esas prdc-
ticas e instituciones los actores en confrontacidn luchan por la vigencia
de orientaciones de la accidén en los diferentes planos en que se desarrolla
el mundo de la vida (mundo instrumental, mundo social, mundo estético-ex-—
presivo). Esa manera de estructurar las orientaciones de la accidn puede ser
entendida como Modelos Culturales, es decir, complejos sistemas simbolicos
que forman las estructuras del sentimiento (Williams) y sirve de referentes
para orientar el sentido de la accidén social. (Gonzdlez, 2012, p. 19-20)
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Ahora, lo que haceWilliams es complejizar este concepto
de hegemonia. No lo considera como “la sola transmisién de
una dominacién inmodificable” (Williams, 1997, p. 134), sino
que al complejizarlo, se extiende, al menos, a cuatro rasgos
que aqui se destacan: la hegemonia es 1) un proceso activo
recubierto de experiencias, que 2) se ajusta continuamente;
3) a través del desarrollo de procesos de incorporacidn;
4) mediante, por ejemplo, la tradicién selectiva. Estos
son elementos de la hegemonia que deben examinarse en todo

andlisis de la cultura.

La hegemonia es considerada como un proceso activo:
“Una hegemonia dada es siempre un proceso (..) no es un sistema
o una estructura. Es un complejo efectivo de experiencias,
relaciones vy actividades que tiene limites vy presiones
especificas y cambiantes”. (Williams, 1997, p. 134). También
se explica por la persistencia, en tanto de relacidén de
dominacidén, de un sistema significante dominante, compuesto

de subsistemas significantes, préacticas culturales y valores:

el modelo tedbrico a partir del cual he intentado
trabajar es éste. Diria, primeramente, que, en cualquier
sociedad, en cualquier periodo particular, hay un
sistema central de préacticas, significados y valores que
podemos llamar propiamente dominantes y efectivos (..)
se trata de un sistema que ocupa el centro. Lo llamaria
sistema corporativo (..) en cualquier caso lo que tengo
en mente es el sistema central, efectivo y dominante de
significados y valores que no son meramente abstractos,
sino que estadn organizados y son experimentados. Es
por esto que la hegemonia no debe ser concebida en un
nivel de mera opinién o mera manipulacidén. Se trata,
por el contrario, de un cuerpo integral de practicas
y expectativas; de nuestros gastos de energia, nuestra
comprensién de la naturaleza del hombre y su mundo.
(Williams, 1970, p. 59)
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Desde luego, en discapacidad, ha sido el Estado uno
de los actores principales que ha ayudado en ese proceso
de produccién y reproduccidn, a través de una serie de
practicas culturales, de la cultura dominante, como también
otras organizaciones de rasgo mundial, dentro de las que
se encuentran la Organizacién Mundial de la Salud OMS,
Organizacidén de Naciones Unidas ONU, entre otras). Del mismo
modo organizaciones de tipo académico han jugado su papel
aqui. Ahora bien: ;Cudles sistemas de significacién realizada
han producido y reproducido estas en discapacidad? ¢Son
conocidas estos sistemas de significacidén por las personas

con discapacidad, familiares y cuidadores?

Una aproximacién al conocimiento de esas orientaciones
culturales o rasgos del modelo cultural dominante, se
encuentran en Betancourt Zarate (2014, 2021). Alli se
analizaron distintas normatividades distritales y nacionales,
asi como declaraciones internacionales (De OMS, ONU, entre
otras), desde la légica de la semiosis social de E. Verodn,
encontradndose un conjunto de huellas de las condiciones
sociales de produccién discursiva, algo asemejable a rasgos
del modelo cultural dominante en discapacidad. Se encuentran,
por ejemplo, en lo discursivo, la proteccidén frente a la
discriminacidén, la autonomia vy vida independiente, el
desarrollo de capacidades, como aptitudes, habilidades,
potencialidades; participacién en la vida social, dignidad
humana, derechos, progreso y desarrollo social y econdmico,
integracién (incorporacién a la vida social plena), igualdad
de oportunidades, prevencién y rehabilitaciédn (Betancourt
Zarate, 2014, p. 210-211). Como huellas especificas de esas
condiciones sociales de produccidén discursiva se hizo
énfasis en el desarrollo humano, econdémico y social; la
Discapacidad como concepto funcionalista; la 1égica hegemdnica
atencional: prevencidén, rehabilitacidén, integracidn Social;
El reconocimiento y promocidén de capacidades y/o habilidades;

La cultura en el discurso estatal sobre las personas con
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discapacidad, vista como accesibilidad a la cultura y la
posibilidad del reconocimiento de la cultura; Participacién,

desde la asociatividad. Betancourt Zarate (2014).

Ahora, en un sentido préctico, de realidad, también
se ha configurado un sistema significante que ha concebido
histéricamente a las personas con discapacidad desde 1la
marginacidén, la estigmatizacidn como inferiores, la exclusidn
y laviolacién de sus derechos econémicos, sociales y culturales
(Grocce vy Gannoti, 2006, p. 362). Esta es una realidad
inocultable, pese a la existencia de distintas declaraciones
internacionales y nacionales antidiscriminacién y en favor
de la inclusiébén, estas situaciones se mantienen vigentes. Es
hegeménico ese pensar de la sociedad en general respecto de la
inferioridad de las personas con discapacidad. Coincide esto
con el hecho de considerar a las personas con discapacidad,
desde la sociologia de la discapacidad, como “oprimidas”
por tener o vivir la discapacidad. (Diaz, 2010). Podria
plantearse que esa opresidédn puede representar eso denominado
por Williams como limites y presiones, al referirse a la
légica de determinacidén, en este caso, de hegemonia. Una
hegemonia que toma la forma especifica de normalizacidén o
normalidad, como se le ha llamado desde distintas posturas
criticas en discapacidad, entre ellas los estudios criticos

de y en discapacidad.

Otro rasgo de la hegemonia consiste en considerarla
como cambiante. La hegemonia se transforma en el tiempo,
tiene historicidad: “es un proceso activo que se corrige
y ajusta de manera constante” (Williams, 1970, p. 60);
“Debe ser continuamente renovada, recreada, defendida vy
modificada”. (Williams, 1997, p. 134). Dos elementos deben
aqui introducirse: su vinculo con la ldégica de Produccidn /
Reproduccién y su mecanismo de reproduccién: el proceso de

incorporacién.
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La hegemonia, en tanto cultura dominante, se produce y
reproduce constantemente, pero debe llevarse esa reproduccidn
al plano de la “la reproduccidén de un tipo especifico de orden
social”. (Williams, 1994, p. 182). Esto es, la reproduccidn
del orden social burgués o del orden social capitalista.
También podemos llamarle a ese orden social como modernidad.
No debe considerarse a la discapacidad desligada de esos
ordenes sociales establecidos, que pueden ser paralelos
o coexistentes. La discapacidad estd atravesada por esos
sistemas de significacidén central modernos, capitalistas,
burgueses, de normalidad. Para reproducirse ese orden social
establecido, distintos actores impulsan procesos entonces,
que apuntan a nutrir la modernidad desde la modernizaciédn,
la normalidad desde 1la normalizacidén (por ejemplo, la
rehabilitacién), la explotacidén Dburguesa en crecimiento,

etc.

Uno de esos mecanismos que reconoce Williams en la
produccidén / re-produccidn sistemadtica de la hegemonia o de un
orden social, es el proceso de incorporacidén (Williams, 1970,
p.- 59). Esto es, que para mantenerse la hegemonia en tanto
tal, va incorporando distintos elementos para fortalecerse,
mantenerse o reproducirse. Desde luego esos elementos son
particulares a cada orden social, son elementos de la misma
cultura: sistemas significantes, préactica, valores. Este
proceso de incorporacidén demuestra la naturaleza cambiante
de la hegemonia en tanto proceso activo. “No se trata de un
sistema estatico. Por el contrario, solo podemos comprender
una cultura dominante si entendemos el proceso social real
del cual depende: me refiero al proceso de incorporacidn”.
(Williams, 1970, p. 59)

Lo cambiante y al mismo tiempo incorporativo, puede y
debe resaltarse. Pueden mencionarse tres ejemplos. El primero,
referido a la existencia de ese proceso de modernizacidn a
través de la implantacién del desarrollo (desarrollismo).

Se puede referenciar a la Declaracidén del Progreso y
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desarrollo social (como modalidad del desarrollo) que se
empieza a gestar finalizando la década del sesenta. Ya para
la década del ochenta toma la forma de desarrollo econdmico
y social, establecido en el Programa de accidén mundial de
la ONU. En los noventa, desarrollo socioecondmico planteado
en las Normas Uniformes de Igualdad de oportunidades. La
Convencidén de derechos sobre las personas con discapacidad
(ONU, 2006) marcd la légica expansiva del desarrollo, al
abarcar distintas modalidades: Desarrollo econdémico, social,
humano, sostenible (Betancourt Zarate, 2014, p. 212). Tomd
bastante fuerza la incorporacidén de elementos del desarrollo
humano, en la forma de enfoque de capacidades. No debe leerse
el impulso a las capacidades (bien sea como habilidades o
como libertades) ajeno a la légica desarrollista. En esta
temética, la recién expedida politica publica de discapacidad
para Bogotéd, D.C., declarada en el decreto 089 de 2023, en
su articulo quinto, literal d, mantiene esta orientacidn
cultural de la accidén que nutre el sistema de significacidn

dominante en discapacidad.

Como segundo ejemplo, puede apreciarse la conformacidn
de cierto bloque procedimental o ldégica atencional que se
ha ido desplegando en el tiempo. Si bien, en sus origenes,
primé la 1ldégica médico- rehabilitatoria en la atencidén a
las personas con discapacidad (légica de atencidén), esta
fue cambiando en el tiempo, cualificAndose e incorporando
elementos de tipo social. Puede afirmarse, el paso de un
modelo médico - rehabilitatorio a un modelo médico - social.
Esto es, de hablarse de un sistema de significacién dominante
compuesto por el tridente Prevencidn, Rehabilitacidn,
Integracidén social o participacién plena en la vida social
(establecida, por ejemplo, en el Programa de Accidén Mundial
de la ONU), la Convencién de derechos de las personas con
discapacidad de 1la ONU menciona desde este nuevo milenio
la existencia de procesos de Habilitacidén/Rehabilitacién,

Inclusién Social, Disefio Universal. En nuestro pais, la
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misma Ley 1618 de 2013 constata la existencia de esta ldégica
dominante en su rasgo incorporativo. (Betancourt Zéarate,
2014, p. 213). Si bien, no debe desconocerse el valor, el
aporte a la salud de las personas de los distintos procesos de
rehabilitacién y tratamiento médico, tampoco se deben negar
los asocios que puede presentar esta lbégica, en muchos casos,
con la reproduccidén del orden social dominante (capitalista,

moderno, de normalidad) .

La idea de integracidén social, como un mecanismo
de los Estados nacionales, puede responder a esa idea
incorporativa. El tiempo mostrdé su cambio hacia la idea
de Inclusién en distintos ambitos (social, educativa,
laboral, etc.) pero que no se desprende de esas intenciones
incorporativas y reproductoras del orden social dominante. La
idea de inclusidén sigue siendo de hecho, parte constitutiva,
referente conceptual de la politica publica de discapacidad

para Bogotéd, D.C. (articulo 5, literal c).

En tercer lugar, esta misma 1ldégica incorporativa
y cambiante se ve manifiesta también en el concepto de
Discapacidad. Lo social incorporado a lo médico. El paso
del documento Clasificacién Internacional de Disminuciédn,
Discapacidades y Minusvalias (CIDDM) de la Organizacidén Mundial
de la Salud (1980) al documento Clasificacién Internacional
del Funcionamiento y la Discapacidad (CIF) también de la
OMS (2001) es una muestra de ello. Mientras en el primero,
primaron las definiciones de Deficiencia (perdida o anomalia
de una estructura, o funcidén psicoldgica, fisioldgica o
anatémica), Discapacidad (toda restriccidn o ausencia, debido
a una deficiencia, de la capacidad de realizar una actividad
de la forma, o dentro del margen, gque se considera normal
para un ser humano), Minusvalia (situacidén de desventaja
para un individuo determinado, de una deficiencia o de una
discapacidad, que limita o impide el desarrollo de un rol que
es normal en su caso, en funcidén de la edad, sexo y factores

culturales y sociales), en el segundo, ha sido derrotero la
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definicién de discapacidad desde la deficiencia, limitaciédn
y restriccidén en la participacidén: “Discapacidad es un
término genérico que incluye: deficiencia o alteracidén en las
funciones o estructuras corporales, limitacidén o dificultades
en la capacidad de realizar actividades y restriccidén en
la participacién de actividades que son vitales para el
desarrollo de la persona”. (OMS, 2001)

Esta definicidén presenta tres componentes. Uno ligado
a la deficiencia (a nivel orgédnica y funcional) y que se
puede materializar en la idea de falla orgénica, falla
funcional, incluso, enfermedad. A partir de ello, se genera
una limitacién en la actividad (en el hacer) y restricciones
en la participacidén en la vida social. En esta UGltima, en
esa interaccién con la sociedad, es donde se precisan los
procesos de reproduccidédn del orden social establecido. Es lo
social incorporado a lo médico, es lo social interpretado
desde la ldégica médica rehabilitatoria. La ldégica de estos
planteamientos apunta entonces a superar las deficiencias,
las limitaciones y las restricciones en la participacién.
Hacia esa superacidén se apunta desde mecanismos atencionales

como la prevencién, la rehabilitacién y la inclusidn social.

Esta misma conceptuacién entonces, va en la via de
reconocer (o legitimar) esos procesos de estigmatizacidn vy
exclusidén que viven las personas con discapacidad (Diaz,
2010). Se ve de ellas su deficiencia, su limitacidén y su
restriccidén, por lo que, siendo estos rasgos negativos,
deben superarse. Llama la atencidén que si Dbien, en lo
referido a la deficiencia, las iniciativas de superacidn
van desde el campo médico y terapéutico en esencia, ya en
los aspectos de limitacién en la actividad y restriccidn en
la participacién, se alude a rasgos coincidentes con los
mecanismos de la modernidad: frente a la limitacidén en la
actividad se afronta desde la promocidén de habilidades, de

capacidades, de potencialidades, por un lado, y frente a la
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restriccidén en la participacién, se apela a la integracidén a

la sociedad, por otro lado.

Es la reproduccién del sistema significante hegemdbédnico
en discapacidad. Su misma definicién, por lo menos desde
dichas fuentes, sustenta a la discapacidad desde la cultura
dominante. Esta concepcién no desliga la condicidén de
la persona remitida directamente a la deficiencia, en 1lo
funcional y en lo estructural, pero que la concibe en
relacidén con la sociedad, con el sistema, por lo que el
concepto de discapacidad estéd sustentado en la integracidn
o participacidén en la sociedad, en otros términos y en
parte, en el desarrollo, en la modernidad. El concepto
hegeménico de discapacidad, se puede afirmar, resulta
funcional a los valores dominantes de la sociedad moderna,
del Desarrollo, o en aquella que se conduce por esa via.
Discapacidad representaria la incapacidad de ser moderno, de
participar en el desarrollo, de participar de la modernidad.
Es ya un concepto que contiene la idea de exclusidén del
mundo del desarrollo por la falta de capacidad para estar
integradas las personas con discapacidad a las lbégicas del
desarrollo econdmico y social. Vallejo lo ha denominado como
“dispositivo colonial, una herramienta para la dominacidén vy
control cambiante y permanente de los cuerpos sean o0 no dis-
capacitados”. (Vallejo, 2023, p. 208)

Ahora bien, Williams refiere a mecanismos especificos
de incorporacidén. Uno de ellos es una forma especifica de
tradicidén: la tradicidédn selectiva. Esto es, la hegemonia, en
tanto proceso activo, incorpora, elementos de la tradicidn.
Se afirma que “una tradicidén es el proceso de la reproduccidn
en accién” (Williams, 1994, p. 172) y la tradicidén selectiva
es “el pasado significativo (..) del interés de la dominacidn

de una clase especifica”. (Williams, 1997, p. 138)

El caso de la reproduccidén de las 16gicas desarrollistas

% atencionales (prevencién-rehabilitacidén-participacién
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plena) pueden interpretarse como un ejemplo de aplicacidn de
la tradicidén selectiva: han perdurado en el tiempo, con sus
variantes correspondientes, pero manteniendo sus trasfondos
que nutren al orden social dominante. Williams nos advierte

algo al referirse a la definicidén de tradicidn selectiva:

(..) proceso que, dentro de los términos de una cultura
dominante se hace pasar como la tradicidén, como el
pasado significativo. Pero, siempre, la selectividad es
el punto: la manera en que, a partir de una extensidn
de pasados y presentes posibles, ciertos significados y
practicas son elegidos para ser enfatizados, mientras
que otros significados y otras préacticas son desatendidas
y excluidas. " (Williams, 1970, p. 60)

Quiere esto decir, de la existencia de sistemas de
significacidén que no son tenidos en cuenta, no son reconocidos.
También esto es un indicador de que la hegemonia, a pesar de
ser un proceso activo, incorporativo, cambiante, no tiene

asegurado una dominacién total:

todo proceso hegemédnico debe estar en un estado
especialmente alerta y receptivo hacia las alternativas
y la oposicidn que cuestiona o amenaza su dominacién. La
realidad del proceso cultural debe incluir siempre los
esfuerzos y contribuciones de los que de un modo u otro
se hallan fuera o al margen de los términos que plantea

la hegemonia especifica. (Williams, 1997, p. 134-135)

Con esto se abre paso a nuevas categorias analiticas:

la contrahegemonia y la cultura alternativa. A cada hegemonia

13 También es crucial, y quizd todavia mds importante, el hecho de que
algunos de estos significados y prdcticas sean re-interpretadas, diluidas o
configuradas de forma tal que apoyen o al menos no contradigan otros elemen-
tos dentro de la cultura dominante. El1 proceso educativo,; los procesos de
un entrenamiento mucho mds amplio dentro de instituciones como la familia;
la organizacidn del trabajo y su definicidn prdctica,; la tradicidn selectiva
en el nivel intelectual y tedrico: todas estas fuerzas estdn involucradas
en una continua produccidn y renovacidén de la cultura dominante, y de ellas
depende (en la medida en que las experimentamos y constituyen nuestra vi-
vencia) la realidad. (Williams, 1970, p. 60)
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le surgen préacticas significantes contrahegembénicas vy/o
practicas significantes alternativas. Aquili es donde se puede
plantear con mayor exactitud la referencia de Williams a
las culturas diferenciadas en relacidén con la distancia
respecto de la cultura dominante o hegemdénica. Comprender o
examinar en detalle algunos de los rasgos de esas culturas
diferenciadas es uno de los propdsitos fundamentales de la
sociologia de la cultura. En ello contribuyen las categorias
analiticas de lo residual, lo emergente y la estructura del

sentir.

2.2 La cultura residual y emergente: entre produccién/

reproduccién y rupturas

Se ha venido planteando sobre como la hegemonia tiene sus
limitaciones, pese al impetu o fortaleza que puede invocar,
tanto en lo tedrico como en la practica. Afirma Williams:
“Ningin modo de produccidén y por lo tanto ningtn orden
social dominante y por lo tanto ninguna cultura dominante
verdaderamente incluye o agota toda la practica humana, toda
la energia humana y toda la intencidén humana”. (Williams,
1997, p. 147; 1970, p. 64). Esto abre lugar a considerar la
existencia de culturas por fuera de esa cultura dominante. Cada
hegemonia tiene a su lado una contrahegemonia y una cultura
alternativa. Se trata de apreciar su coexistencia cuando se
habla de procesos de produccidén y re-produccidén cultural.
Se tienen dos posibilidades o sistemas significantes: uno de
oposicidén a la hegemonia, y uno alternativo a la hegemonia.

Williams las distingue del siguiente modo:

Hay una simple distincidén tedrica entre lo alternativo y
lo que constituye una oposicidn, es decir entre alguien
que simplemente encuentra una manera diferente de vivir
y desea que lo dejen tranquilo y alguien que encuentra
una manera diferente de vivir y quiere transformar la
sociedad bajo esa luz. Esta es, por lo general, la

diferencia entre las soluciones individuales o de grupos
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pequefios ante las crisis sociales y aquellas soluciones
que pertenecen propiamente a la préactica politica vy,
en Ultima instancia, a la practica revolucionaria.
(Williams, 1970, p. 63)

Seguin esto, las préacticas contrahegembébnicas, son
asociadas como revolucionarias, al estilo de las planteadas
por el mismo Marx en algunas de sus tesis sobre Feuerbach,
como ya se anotd. Aunque no debe tampoco descartarse el
poder que pueden tener las préacticas alternativas a la hora
de distanciarse de lo hegeménico. Se puede suponer que tanto
lo contrahegeménico como lo alternativo, al estar distantes
de la hegemonia, de cierto modo, entablan una relacidén de

ruptura con lo hegeménico.

En la practica capitalista, si no se trata de algo que
genere ganancias, © si no circula de manera amplia,
puede entonces ser pasado por alto durante algun tiempo,
por lo menos mientras continte siendo alternativo.
Cuando se transforme en un elemento de oposicidén de
forma explicita serd, por supuesto, abordado o atacado.
(Williams, 1970, p. 65)

En el examen de lo contrahegeménico y alternativo,
contribuyen dos categorias subyacentes: lo residual y 1lo
emergente. Se puede hablar entonces, en un sentido general,
de cultura residual y posiblemente de cultura emergente, de
manera mas especifica, de practicas residuales y de practicas
emergentes. En ambos casos (lo residual y emergente) en riesgo
siempre de ser incorporadas a la conveniencia hegemébnica.
Afirma Montafia al respecto: “La complejizacidn del concepto
de hegemonia a partir de las nociones de lo dominante, 1lo
emergente y 1o residual, permite pensar la ruptura del tipo que
sea, respecto de lo hegeménico. Ya que lo hegembdnico, aunque

dominante, estd siempre en transformacidn, expandiéndose y
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transforméndose”. (Montafia, 2009, p. 8-9)

Williams ha insistido en el estudio de las culturas
diferenciadas, desde el marco expuesto referido a los sistemas
significantes que surgen al lado y/o en oposicidén a un sistema
significante central, abarcativo. Son sistemas significantes,
valores y practicas culturales que se sittan por fuera de la
cultura hegeménica. Lo residual es definido por Williams como
experiencias, significados, valores, préacticas “que se han
formado en el pasado y que estédn en el presente” (Williams,
1997, p. 144) y que no pueden ser verificados o expresados
en los términos de la cultura dominante” (Williams, 1970,
p. 61-62). Son “experimentados y practicados sobre la base
del residuo o el remanente (tanto cultural como social) de

alguna formacidén social previa”. (Williams, 1997, p. 144)

Si bien se afirma que la cultura residual toma
distancia de la cultura dominante (Williams, 1997, p. 62),
esa distancia de lo residual es explicada por Williams, en
parte, por el rechazo, la minusvaloracidn, pues “representan
dreas de la experiencia, la aspiracidén y el logro humanos
que la cultura dominante rechaza, minusvalora, contradice,
reprime o incluso es incapaz de reconocer”. (Williams, 1997,
. 145-146).

Seglin esto se ©puede afirmar entonces, que la
discapacidad, las personas con discapacidad, pueden
considerarse como parte de esa cultura residual. Pese a
las préacticas incorporativas del sistema significante
hegeménico (modernizador, normalizador, etc.), resalta esa
residualidad, que bien puede interpretarse como diferencia,
como singularidad. Vallejo, al referirse a la discapacidad,
muestra algunos de estos elementos que pueden coincidir con

esta idea de cultura residual:

14 Indica Montada que es aqui donde se aprecia la diferencia entre
hegemonia e ideologia. La hegemonia es un proceso activo, relacional, “en
clara oposicidén al concepto de ideologia que como estructura inconsciente,
como conciencia falsa, piensa la subjetividad humana como pasiva, estdtica
y por tanto, meramente receptiva. (Williams, 1997, p. 144)
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Esbozar una posible respuesta alternativa a
esa ontologia colonial re-conociendo la existencia
de cuerpos no normados, de imbunches y ch’ugtas, como
potencias singulares, que existimos y resistimos a la
hegemonia desde la diédspora, como apertura y lugar de lo
posible. Cada singularidad - que encarna aquello que es
deforme, maltrecho, feo - hacemos parte de un conjunto
de cuerpos que estan al borde, al margen de una matriz
desigual, pero que existen y su potencia estd en esa
existencia que permanentemente nos recuerda que todos

somos diferentes. (Vallejo, 2023, p. 199)

Ahora, junto a lo residual se encuentra lo emergente,
y que se entiende como: “los nuevos significados y valores,
nuevas practicas, nuevas significaciones y experiencias que
estdn siendo creadas de manera continua (..)” (Williams, 1970,
p. 62). Asi como se ha planteado con relativa claridad a
las personas con discapacidad, familiares y cuidadores como
parte de la cultura residual, también estd la posibilidad
de considerarlas como sistema de significacién o cultura
emergente. La linea limitrofe se vuelve difusa, entre lo
residual y emergente en discapacidad. Pueden mencionarse

varios ejemplos, desde lo practico y desde lo epistémico.

Puede hablarse de ciertas préacticas que pueden
resultar ser emergentes: la conformacién y consolidacidn
de un movimiento o movimientos sociales en discapacidad,
manifiestos en la existencia de organizaciones sociales de
personas con discapacidad, familiares vy cuidadores. Ello
ha sido una practica que ha tomado fuerza desde inicios de
este nuevo milenio, sin desconocerse iniciativas anteriores.
Si bien antes estos movimientos eran vehiculizados por el
ejercicio de los derechos humanos, hoy en dia asistimos a la
presencia de distintas orientaciones culturales que pueden
resultar ser emergentes: el feminismo en discapacidad es una
muestra de ello, los movimientos anti y contra capacitistas,

el anticuerdismo, entre otros. Son contrahegemébnicas,
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pero al mismo tiempo emergentes. Discapacidad, género y
discapacidad, las luchas anti y contracapacitistas son una

muestra de ello.

Mayer Foulkes vy Miranda Galarza (2013) desde 17,
Instituto de Estudios Criticos, han propuesto lo denominado
como el hecho de “interrogar y desmontar la normalidad”, o
“dislocar” la discapacidad, ello para referir a que desde
la discapacidad se cuestiona la misma normalidad, asi como
también se la busca desalojar de aquel lugar en la cual ha
sido confinada: la enfermedad, la tragedia, la inferioridad,
entre otras consideraciones que hoy resultan peyorativas.
Pr4dcticas estas de 1indole contrahegeménico pueden ser
consideradas. La manera en que se llevan a la préactica es la

que daria lugar a lo emergente, a lo alternativo.

Una categoria analitica de la sociologia de la cultura
de R. Williams debe considerarse ahora. Ella contribuye a
examinar con mas precisidén esos sistemas de significacién de
los que se han hecho referencia hasta aqui. Se puede plantear
que es la manera mas aproximada para conocer la fuente de
esas significaciones. Esa fuente se encuentra en el sentir,
un sentir estructurado. En ello aporta las estructuras del

sentir.

2.3 Las estructuras del sentir: pre-emergencia como

indiciario

Esta es otra de las categorias centrales en el
anédlisis cultural que propone Williams desde la Sociologia
de la cultura, propuesta para “comprender mas estrechamente
(..) la preemergencia, asi como las formas mas evidentes
de lo emergente, 1lo residual y lo dominante” (Williams,
1997, p. 149). Esto porque para Williams, la estructura del

sentir se asocia con “una cuestidédn de préctica inmediata (..)

una preemergencia activa e influyente” (Williams, 1997, p.
149) . Esa pre-emergencia, se plantea, puede ser indicativa
(indiciaria) de un cambio sociocultural: Y“le subyace un
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proceso social y material total y conexo”. (Williams, 2000,

p. 163-164; citado por Pinque, 2020, p. 5)

Aunque debe indicarse que este término, estructuras
del sentir, también estd remitido en la obra de Williams, a
lo artistico: “una idea o tendencia compartida en las obras”
(Sarlo, Williams y Hoggart, 1979, p. 13). También ha sido
considerada como hipdétesis cultural, “en el estudio de las
obras literarias” (Altamirano, 1981, p. 23). Sin embargo, su
expansién al andlisis de las relaciones sociales mismas no se
cuestiona. Se puede plantear que las estructuras del sentir
se detectan en las obras literarias. Pero si bien, estas
estructuras del sentir se refugian en las obras artisticas
o literarias, también lo estédn en las relaciones sociales,
hacen parte de su sentido (en una versidédn weberiana). Las
relaciones sociales también se detectan en los discursos
sociales, producidos por los mismos actores. Asi, cuando se
narra, se crea un discurso y en él, se encuentran vestigios
de relaciones sociales. En el discurso social, en las

narraciones, encontramos también estructuras del sentido.

Las estructuras del sentir aportan en la comprensidén
de realidades especificas, ayudan al conocimiento y andlisis
de las culturas diferenciadas, es un viaje a su interior
social desde lo cultural. En ella residen la produccidén de

sentido, de significacién.

una muy profunda estructura de tipo afectivo. Fuertes
sentimientos acompafian ciertas repeticiones, ciertas
actividades, y no son azarosos, sino que parecen, en
algun sentido, sistemdticos. Al comprobar esto se me
ocurrid esta rara expresidén. Rara porque normalmente,
no pensamos al sentimiento como estructurado (la palabra
estructura sugiere relaciones mas firmes). (Sarlo,

Williams y Hoggart, 1979, p. 13)

Definiciones méds nitidas de estructura del sentir la

considera como “(..) significados y valores tal como son vividos
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y sentidos activamente”. (Williams, 1997, p. 156). Esos
significados o valores tal y como son vividos se asocian con
la presencia de una conciencia préactica, que define Williams
como: “lo gque verdaderamente se esta viviendo, no sdélo lo que
se piensa que se estd viviendo (..) Es un tipo de sentimiento
y pensamiento efectivamente social y material”. (Williams,
1997, p. 153)

La estructura de sentimiento “organiza sentidos vy
valores de modo presistemdtico y los capta en el momento
de su emergencia”. (Sarlo, 1993, p. 14). Cubre ese rango de
experiencias cotidianas vividas, en marcos de dominacién,
incluye “lo inarticulado, lo productivo (..) lo que se vive
de manera perturbadora, emocional, lo que se siente como
una inquietud, una latencia, un bloqueo. Es el flujo de la
experiencia: algo que apenas se ha iniciado conscientemente

como practica (..)”. (Pinque, 2020, p. 6)

Inscritas en esos marcos hegemdénicos, de lo residual
o lo emergente, la estructura del sentir se le considera
también como “experiencias sociales en solucidén” (Williams,
1997, p. 156), “siendo las formaciones emergentes aquellas
con las que la estructura de sentimiento se relaciona como
solucidén (..) colocéndose en el centro de la perspectiva al
conflicto cultural vivido como malestar, rechazo o imaginacidn
de alternativas” (Sarlo, 2001, p. 14; citado por Montafia,
2009, p. 8). Es el conflicto, tensidén incdémoda, disturbio,
malestar, resistencia, adaptacidédn més o menos violenta o
negociacién entre ideologia y experiencia, es una réplica

contra la dominacién”. (Dalmaroni, 2004, p. 44)

Ahora bien, no queda, sino que acudir al discurso
social, a la narracidn, para encontrar alli algunos
vestigios de estructuras de sentimiento de las personas
con discapacidad, respecto de la dominacién vivida y las
rupturas, réplicas y distancias que establecen respecto de

ella. Algunos fragmentos discursivos planteados en Betancourt
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Zarate (2014, 2015) se resaltan aqui, referidos al sentir de
dos grupos de personas con discapacidad que pertenecieron
a dos organizaciones sociales en el afio 2014. Uno de
ellos, a las madres cuidadoras y personas con discapacidad
cognitiva de la Red Local de Discapacidad de Fontibdén. Otro
referido al Movimiento Social de Personas con Discapacidad y
CORPROCULTURAL, organizaciones en las que estéd presente la

participacién de personas con discapacidad visual.

Se ha manifestado que la hegemonia en discapacidad
ha tomado como una de sus formas, la presencia del discurso
y acciones discriminadoras, estigmatizantes. Esta es una
realidad que persiste aun, en muchas instituciones educativas
del pais. Un Grupo de madres cuidadoras de sus hijos con
discapacidad cognitiva, que pertenecieron a la Red Local de
Discapacidad de Fontibén en el afio 2014 han mostrado esos
sentires respecto de cémo se vive esa cultura dominante, esa

discriminacién que reciben en forma de maltrato verbal:

"Carlos Eduardo estuvo estudiando en ese Colegio
(..) y estuvo en otros colegios con chicos normales,
entonces la palabra ahi va el mongdlico, ese nifio es
un bobo; (..) esa palabra mongbélico, bobo, retardado,
ese que no sabe, o sea, son palabras hirientes que a
ellos les afecta, entonces nos toca sacarlo porque ya
el tema de ahora es bullying, (..) es un tema de nunca
acabar con el bullying, ese rechazo y ese maltrato
verbal y fisico que a veces les hacen a los chicos”.
(M. Vega, entrevista grupal, Sesidén 2, diciembre 10
de 2013, p. 6)

Frente a ese tipo de manifestaciones hegemdénicas
referidas a la discriminacidén, otra madre de una joven con
discapacidad cognitiva, lider social comunitaria, manifiesta
sobre sus reacciones particulares:

"he escuchado muchas palabras despectivas. Como

hay no son como bichos raros, hay gente que como que
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no me le arrimo a este porque (..) Entonces como la
discriminacidén hacia este tipo de poblacidén es m uy
grande, eso es muy maluco, y yo soy una de las personas
que més peleo por mi grupo, porque yo digo son mis
muchachos y no me los toquen, no me los maltraten,
porque yo exijo respeto para ellos (..)”. (MC Agray,
entrevista grupal, Sesidén 2, diciembre 10 de 2013,
pag. 5)

Ahora bien, si en ese vivenciar la dominacidén se han generado

sentires representados en molestias, ello también permite la

generacidén de acciones particulares, lo que puede llamarse

réplica:

”(..) el hecho de que la gente los discrimine,
entonces, pues es una cosa, ay, tan maluca, cuando la
gente los discrimina, entonces a uno le da malgenio,
como mamad a mi me da mucho malgenio, “huy es que ese
nifio tan raro”, jcomo que raro!, jla unica rara es
usted! hay que comprender a las personas tal cual como
son (..) aprender a manejar ese tipo de situaciones con
ellos, y entonces ellos lo impulsan a uno a ser mejor,
a trabajar por ellos, a vivir por ellos”. (M. Vega,
madre cuidadora PCD - Cognitiva, entrevista grupal,

Sesién 2, diciembre 10 de 2013, pag. 4).

Distintos sentires también se pueden apreciar con
relacién a las organizaciones mencionadas de personas con
discapacidad visual. Por ejemplo, se puede mencionar ese
sentir referido a la conciencia de romper lo hegemdnico
explicito en lineamientos conceptuales hegembénicos sobre
el concepto de discapacidad, ello como una clara postura

contrahegeménica, que posibilita lo emergente:

”(..) Ese texto [CIF], es la prueba fehaciente
de que desde el Siglo XVII a las PCD nos han intentado
“normativizar”, o bueno, la clasificacién del cuerpo

desde el punto de vista del imaginario més dominante,
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lo determina de tal manera, lo que estd por fuera de
ahi es enfermizo. (..) ese es el texto y el argumento
fundamental de toda una estructura ideoldgica que
se ha construido alrededor de la discapacidad que
fundamentalmente hay que romper, porque es 1lo que
nos hace enfermos, incluso nos vuelve enfermos,
abyectos, monstruosos, deficientes, a-reproductivos
(..)”. (L1.V. Espitia, entrevista grupal, Sesidén 2,
octubre 19 de 2013, p. 8)

Una manera de propiciarse esas practicas emergentes
es a través del desarrollo de procesos de resignificaciédn
de sentidos. En esa via, la discusidén entre los limites
especificos de lo residual y lo emergente se resaltan. En
ambos casos, la corriente contrahegemédnica o alternativa

también se posibilitan.

”lo que habria que hacer es reafirmarlo pero
para romperlo, por ejemplo, reafirmar la ceguera, desde
el hecho de ciego, por ejemplo, en el caso particular,
para poder romper esa idea que se tiene de ciego en si
misma, eso es lo mismo en el caso de la discapacidad,
resignificar ese sentido que permanentemente tiene
de peyorativo vy de inferiorizacién y lo estéan
resignificAndolo con otras cosas (..) lo estéan llenando
de sentido, de otros significados que no tenian,
algo asi como si se estuviera construyendo una idea
de discapacidad que se llena sobre cada una de las
experiencias de quienes les ha tocado enfrentar esos
sistemas de marginalidad que crearon un concepto
de discapacidad en términos de lo inferior, de 1lo
marginal, de lo abyecto, de lo enfermizo”. (L1.V.
Espitia, entrevista grupal, Sesidén 2, octubre 19 de
2013, p. 18-19)
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Una de las préacticas emergentes de tipo organizativo
ha sido precisamente la conformaciédn de organizaciones
sociales en discapacidad. Desde 1luego cada organizacidn
social tiene sus contenidos y derroteros especificos que
se postulan como de reivindicacidén o reconocimiento de la
diferencia, situacidén que ratifica por un lado residualidad,
pero también la emergencia. Es el movimiento social de personas
con discapacidad un espacio de comunidad de significado, de

generacidén de conciencia social:

“Es importante que varias personas unamos nuestros
esfuerzos, nuestros saberes, nuestras experiencias,
nuestras fortalezas y también nuestras debilidades,
entonces hay personas que son méds fuertes en
diferentes areas porque una sola persona no puede
cubrirlo todo, eso es parte de la importancia
que en el caso de las movilizaciones, una sola
golondrina no hace una movilizacidén, es importante
que podamos estar cada vez con este movimiento,
que se pueda expandir en el nivel nacional, vy
que se pueda lograr concientizar no solamente las
personas con discapacidad, pienso yo, sino que
también a la institucionalidad y a la comunidad en
general, a los empresarios, a todo el mundo, es
generar conciencia también desde el movimiento vy
fijarnos unas metas muy claras, tener una filosofia”.
(MY Lebn, entrevista grupal, Sesién 3, octubre 27
de 2013, p. 23)

Ahora bien, sus contenidos son especificos, pero

heterogéneos como muestra de la existencia de la diversidad.

“La consolidacién en los Gltimos afios de nuestro
Movimiento social, hace parte de los nuevos escenarios
sociales y politicos que vienen implicando cambios de
orden estructural y cultural de nuestro pais. De modo

que el imaginario que nos condené a la segregacidn
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y exclusidén, ligado profundamente al modelo clinico-
rehabilitador, debe ser superado radicalmente por
otro modelo que se fundamenta en el ejercicio pleno
y goce real de nuestros derechos. Por ello, nuestro
Movimiento social reivindica y le apuesta a un modelo
fundamentado en el reconocimiento y posicionamiento de
todas nuestras capacidades; subjetividades y diversas
identidades”. (Manifiesto del Movimiento social de

personas con discapacidad, 2012, numeral 4, p. 3)

Lo que se puede resaltar es, por un lado, la presencia
de ciertos rasgos del modelo dominante, expresado en la
necesidad promover capacidades. Lo que surge inmediatamente
es un entrecruzamiento de significados o sentidos respecto
del discurso de capacidades. Por un lado, este discurso
representa desde lo politico econdmico vy epistémico,
un enfoque del del desarrollo humano (una orientacidn
cultural de la cultura dominante), pero también, y de otro,
lado, representa una réplica a la cultura hegembénica de
estigmatizacidén por incapacidad. Hay una aparente ruptura:
el enfoque de capacidades tiene por objeto promover las
libertades para llevar la vida que se desea llevar, como
forma de inscribirse en el desarrollo, en la modernidad.
Y no es fomento de capacidades por la existencia de la

deficiencia y la estigmatizacidén por incapacidad.

“Otra cosa importante es la que tiene que ver con
la fuente, la raiz etimoldgica de qué es capacidad,
es como el nivel de desempefio, el poder hacer
algo, abarcar algo, capacidad para recetar algo, ©
capacidad para hacer algo, una fuerza motriz que
da la posibilidad de generar fuerza, la capacidad
de un motor lo mides por la cantidad de caballos de
fuerza que tengas. Es la posibilidad de desarrollar
su fortaleza, en ese caso para nosotros, la palabra

fortalecimiento juega un papel fundamental, en la
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medida en que fortalecemos a los seres humanos les
damos autoestima, les damos ayuda psicoldgica, es
integral la rehabilitacién del individuo, no es
solamente enseflarle a escribir en braille, 1las
técnicas de orientacidén y movilidad, sino que hay
que darle un reforzamiento emocional, hay que
darle un empoderamiento, tu puedes, tu eres capaz,
tt vas a desarrollar esto, tu tienes como hacerlo
(..)”. (NJ. Villamizar, entrevista grupal, Sesidn
1, octubre 12 de 2013, p. 14)

Es de importancia establecer tal diferenciacién
de significados. Puede decirse entonces, es el encuentro
de dos sistemas de significacién, al menos respecto a las
capacidades. Vale la pena mencionar también lo referido al
hecho de considerar a las personas con discapacidad visual
en un sentido peyorativo como dependientes o también como
independientes. En el siguiente fragmento se encuentran
algunos vestigios de una pre-emergencia, para aquel entonces
(2014) de aquello que hoy en dia ha venido reconociéndose

con fortaleza, denominado como interdependencia.

“Lo del movimiento es como una cuestidén de fe,
de creerse el cuento gque uno puede. (..) Porgque solo
no se logra nada. Cuando se unen las fuerzas, las
ideas, los pensamientos, los sentimientos, rapidito se
sabe que hay logros, pero cuando uno estd disperso,
entonces (..) Mire hay gente de mi sector, personas
con discapacidad visual que dicen, jhay es que yo no
necesito de los videntes!. Grave, grave, pordque es que
nosotros tarde o temprano necesitamos de alguien. ;Ah,
que somos independientes, que salimos y qgque podemos
ir por alla!, eso es cierto. Pero de ahi a negar que
nos hace falta el apoyo de otra persona, de otra
persona que ve, eso si es una falsedad. Si vale la

pena agremiarse, pero uno debe tener propdésitos claros



DISCAPACIDAD, CRITICA ACADEMICA Y NARRATIVIDAD DE LAS ESTRUCTURAS DEL SENTIR

(..)"”. (J. Grueso, entrevista grupal, Sesidén 3, octubre
27 de 2013, p. 21-22)

Son infinitas las experiencias y sentires de las
personas con discapacidad, familiares y cuidadores que podrian
resaltarse. Este es apenas un ejercicio aproximativo, que
selecciondé tan solo algunas de tales estructuras del sentir,
y que, en todo caso, constatan la presencia de un sistema
de sistemas de significacién centrales (cultura hegemédnica)
pero a la cual le brotan, imperativamente, expresiones vy
practicas tanto residuales como emergentes. De lo que se
trata es de contribuir en la generacidén de conciencia sobre la
existencia de esos elementos de un modelo cultural o cultura
dominante en discapacidad que, por lo general, es invisible o
invisibilizada, dado su adherencia a ldégicas de dominacidén y
ordenes sociales establecidos. Del mismo modo como también,
desde las mismas personas con discapacidad, familiares vy
cuidadores, se ©postulan practicas contrahegeménicas o
alternativas, presentes en lo denominado por Williams por
residual y emergente, las que deben impulsarse como parte

del reconocimiento de la diferencia.

3. Pre-emergencia. Por una sociologia de las
organizaciones como una sociologia de las formaciones

culturales en discapacidad.

Se ha planteado como la sociologia de la cultura, en
tanto convergencia de métodos e intereses, apuntala entonces
a cierto didlogo interdisciplinar. Se ha propuesto que dado
la emergencia de la comprensidén de la discapacidad en tanto
procesos de produccién de sentido, de significados, entable
didlogos inter-epistémico con los Estudios Criticos de 1la
discapacidad, los Estudios Criticos en Discapacidad y la
sociologia de la discapacidad, las que estéan, al parecer, en

proceso de constitucidédn o florecimiento constante.
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Se propone aqui la posibilidad de ampliar el didlogo
con, en primer lugar, con la Sociologia de las Organizaciones,
en segundo lugar, con las Ciencias Organizacionales, la
Administracién, los Estudios Organizacionales y los Estudios
Criticos de Gestidén (CMS). Varias de 1las herramientas
analiticas y criticas de la Sociologia de la Cultura se
constituyen en potenciales herramientas que permiten analizar
las organizaciones, en este caso, desde una perspectiva
cultural critica. En esa via, resultar valioso considerar
a las organizaciones, alejado de las tradicionales posturas
cientificistas organizacional-administrativas, y posicionarla
para considerar a la organizacidn como un sistema significante
realizado. Las implicaciones epistémicas de considerar a la
organizacién como un sistema significante realizado estéan
por explorarse y trabajarse. Lo que nos ocupa aqul son
apenas unos esbozos de tipo basico, como manera de alentar

ejercicios futuros en esta elaboraciédn.

La organizacién podria considerarse asi, como una
produccidén cultural que contiene practicas culturales, en este
caso, préacticas cultural organizacionales y administrativas.
Segun esto, la administracidén, en tanto conjunto de préacticas,
se corresponderia con lo planteado por Williams como practica
cultural. La administracidén seria un sistema significante,
como también una practica cultural. Derivado de los items
anteriores, se puede afirmar que las categorias analiticas
propias del materialismo cultural, contribuyen a analizar
la organizacidén, en el sentido en que, en tanto sistema
significante realizado, confluyen alli procesos hegemdbnicos,
residuales y emergentes. ¢(Cudles serian sus contenidos?
¢:Es esto posible? Esta podria ser un importante derrotero

epistémica a desplegar.

Si bien estas son categorias analiticas mencionadas,
resulta de interés una categoria de la propuesta de Williams:
Las formaciones. Esta pareciera ser otra de las categorias

analiticas que contribuyen con ese andlisis cultural de las
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organizaciones. Pese a que Williams inserta esta denominacién
en un marco de andlisis artistico, no se escapa ello de una
interpretacién o aplicacidén a realidades organizacionales
administrativas generales o de distintos sectores (econdémico,

politico, cultural, social).

Se pueden indicar tres derroteros importantes. EI1
primero de ello, es aquel que parte de considerar a 1los
artistas como productores culturales. En esa via afirma:
“los «productores culturales» han sido organizados o se han
organizado a si mismos, es decir, sus formaciones”. (Williams,
1994, p. 33). Esto es, podria afirmarse, los artistas en
tanto tal se han organizado, una manera de apreciar tal
organizacidén es a través de las formaciones, lo que supone, la
organizacién como resultados de las acciones organizativas.
Las formaciones son definidas como “Formas de organizacidn
y autoorganizacién, que parecen mucho mas cercanas a la
formacién cultural”. (Williams, 1994, p. 53). De lo que se
trataria entonces, desde esta sociologia, es de Dbrindar
herramientas para “analizar las formaciones culturales™“.
(Williams, 1994, p. 78). En este caso, la sociologia de la
cultura permite analizar las formaciones culturales de las
personas con discapacidad, familiares y cuidadores. Aqui el
encuentro y confluencia entre la Sociologia de la cultura, los
Estudios Organizacionales, los CMS y los Estudios Criticos

de la Discapacidad, se debe desarrollar.

Una segunda pista o derrotero consiste en conjunto de
formaciones artisticas principales indicadas por Williams.
Entre ellas se destacan formaciones como las academias,
los gremios (artesanos, mercaderes), las sociedades
profesionales, los movimientos (unidn para prosecucidén de
comin de un objetivo), las escuelas, los independientes, los
grupos de ruptura, los grupos de especializacidédn (Williams,
1994, p. 56- 61). Supone entonces modalidades de organizacidn
que responden al ambito especifico artistico organizativo.

Williams encuentra como formacidn caracteristica en el campo
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de las artes, a las asociaciones en el siglo XX, las que
fueron revistiendo distintos grados de afiliacién asi como de
formalizacién, a partir de la existencia de reglas relativas
de constitucidén. (Williams, 1994, p. 61). Precisa una serie
de principios de organizacidén (organizacidn interna) basados

en:

1) las que se basan en la afiliacién formal de
sus miembros, con modalidades diversas de autoridad
o decisién interna, y de constitucidén y eleccidn;
2) las que no se basan en ninguna afiliacién formal,
pero sin embargo, estdn organizadas alrededor de
alguna manifestacidédn colectiva publica, tales como una
exposicién, presencia publica editorial o a través de
un peridédico o un manifiesto explicito; 3) las que no se
basan en una afiliacién formal ni en una manifestacidn
colectiva pUblica continuada, pero en las cuales existe
una asociacién consciente o identificacién grupal,
manifestada ya sea informal u ocasionalmente, o a veces
limitada a un trabajo inmediato o a relaciones més

generales. (Williams, 1994, p. 64)

Extendido al ambito del movimiento obrero, del cual
Williams es también impulsor, ese sentido asociativo, se

vehiculiza por la solidaridad:

La cultura, decia Williams (..) involucra un modo de vida
global, y la cultura obrera no deberia ser explorada
en lo que se llamaba literatura y arte proletarios,
sino en los modos de vida vy, especialmente, en las
creaciones institucionales tipicamente obreras como los
sindicatos, las mutuales, las cooperativas. En estas
asociaciones é1 percibia un ethos distintivo, un ethos
de la solidaridad opuesto al individualismo inherente
al mercado capitalista y que la cultura burguesa asumia

como valor. (Altamirano ,1988, p. 1)
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Se muestra aqui entonces un aspecto fundamental
en la creacidén y gestidn de organizaciones de tipo social
(en este caso, dentro de lo artistico y lo obrero): la
afiliacién, la solidaridad, asi como la referencia a procesos
de formalizacidén organizacional. Estos son tres puntos

importantes de confluencia inter-epistémico.

La tercera y ultima pista o derrotero que aqui se
resefla, es la referida al reconocimiento del conflicto en las
formaciones u organizaciones artisticas. Asi mismo da cuenta

de la existencia del conflicto en las formaciones:

(..) pero los individuos que al mismo tiempo
componen las formaciones y son conformados por ellas
adoptan ademéds una gama compleja de posiciones, intereses
e influencias diversos, algunos de los cuales son resueltos
(aunque sdbélo sea temporalmente) por las formaciones,
mientras que otros permanecen como diferencias internas,
como tensiones y a menudo como base de subsiguientes
divergencias, rupturas, divisiones e intentos de nuevas

formaciones. (Williams, 1994, p. 79)

Este es precisamente uno de los derroteros que
permitiria entablar un didlogo més profundo, con aquellas
ramas contemporaneas del conocimiento critico sobre 1la
organizacidn, ya mencionadas. Agregaria también, a la historia
organizacional, sobre la cual he venido avanzando en sus
desarrollos. Es que tanto para los Estudios Organizacionales
como para los CMS es fundamental el hecho de identificar el

conflicto en las organizaciones.

Merecen entonces un mayor desarrollo tales
planteamientos derroteros, con miras, por un lado, a
aportarle a la emergencia de esos didlogos inter-epistémicos
que puede propiciar la misma sociologia de la cultura, por
otro lado, a reforzar o crear el andlisis cultural critico de

las organizaciones, quizd en tanto préactica pre-emergente,
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indiciario de practicas epistémicas futuras. Es posible que,
desde estas ldégicas, se pueda ver aquello que posiblemente
ha estado invisibilizado en la gestidén de organizaciones en
general. Es al mismo tiempo un derrotero importante para el
anédlisis de organizaciones de personas con discapacidad,

familiares y cuidadores.

A manera de Conclusidén

Se estd ante la posibilidad de anédlisis mas profundos
sobre las relaciones sociales o realidades en las que nos
hayamos inmersos las comunidades familiares de personas
con discapacidad, personas con discapacidad y cuidadores,
andlisis que deben conducir, imperativamente, a la gestacidn
de préacticas transformadoras, emergentes. Fundamental resulta
considerar a estas comunidades (personas con discapacidad,
familiares, cuidadores) como productores culturales
potenciales, esto es, como aquellas personas (al igual que
todas) que producen significados. Es una manera de aportar en
los procesos de reconocimiento de la diferencia cultural,
de modo contribuye, al mismo tiempo, en la ruptura con
aquellas posturas hegembdnicas y vigentes que asocian a la
discapacidad con la inutilidad, inferioridad, incapacidad,

tragedia, enfermedad, etc.

En esa via, ese bloque de conceptos estudiados, como
hegemonia, lo residual, lo emergente y las estructuras del
sentir, se tornan fundamentales. No se debe bajar la guardia
a la hora de presenciar la existencia de mecanismos de
dominacidén, cada vez mas invisibles (invisibles porque en
parte, se hacen pasar por tradicionales). Es imperativo
detectar esos mecanismos para hacerles frente, pues es el
menoscabo de lo humano social lo que procura ese sistema
significante dominante. Pese a que la discusién académica
pareciera dejar de lado el concepto de hegemonia por el de
poshegemonia (Beasley-Murray, 2010), no se debe abandonar

por completo el examen de lo hegemédnico mismo. Esta misma
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discusidén, desde luego, debe tener un mayor desarrollo a

futuro.

Resulta esperanzador el hecho de considerar como
parte de una cultura residual y/o emergente a las personas
con discapacidad, familiares y cuidadores, pues vislumbra
como real la posibilidad de su posicionamiento en el nivel
cultural, politico y social, pensar nuevas u otras formas de
relacionalidad, esto es, crear nuevos sentidos de vida que
dan valor al hecho de vivenciar la discapacidad. Dar fuerza
frente a los embistes hegeménicos, es la finalidad de este

escrito.
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