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PRESENTACION

Este libro da cuenta de los primeros hallazgos de la investigacion doctoral titula-
da Discapacidad, Politicas y justicia, la cual pretende explorar un tema necesario y
poco estudiado en Colombia.

¢Como han sido pensadas y disefiadas las politicas en Discapacidad referidas
a la poblacion escolar discapacitada, en la Gltima década, en Colombia?,
¢Qué nocién de discapacidad subyace la normativa colombiana relacionada
con el tema de la discapacidad?, ¢Cuales son los conceptos nucleares que
sustentan dicho ejercicio juridico? Estos son algunos de los interrogantes
que se intentaron abordar y se presentan hoy a la comunidad académica
colombiana con el fin de contribuir a fortalecer la comprensién publica de
la Discapacidad en Colombia.

El estudio, de naturaleza exploratoria, reporta los resultados de analizar los tex-
tos normativos correspondientes a la politica pblica referida a la poblacién in-
fantil discapacitada, producidos entre 1993 y 2005. Mediante un riguroso analisis
de contenido del discurso se revisaron 50 documentos, correspondientes a 8
Leyes, 12 decretos, 11 resoluciones, 4 acuerdos, 14 sentencias y el CONPES
Social en Discapacidad de 2004 (Ver Anexo 1).

Para analizar este corpus se utiliz6 una matriz creada por R. H. Turnbull y M.. J.
Stowe, para el analisis de politicas en Discapacidad, la cual fue traducida y adap-
tada por la autora del presente estudio. Originalmente la matriz estaba compues-
ta por 18 principios nucleares, pero para efectos de la presente investigacion se
adicionaron 2 principios nucleares que emergen en la normativa colombiana. La
mencionada matriz fue aplicada a los 50 documentos de normatividad selec-
cionados (Ver Anexo 2).
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Una vez se aplico la matriz, se obtuvieron tendencias, lo cual permitio co-
nocer la presencia de cada concepto nuclear en el disefio normativo colom-
biano de la Gltima década, contrastando estos resultados con las posibles
implicaciones que tienen estas concepciones sobre el disefio de los progra-
mas, proyectos y servicios dirigidos a la poblacion infantil en situacion de
discapacidad.

La primera parte del documento da cuenta del desarrollo conceptual internacio-
nal alrededor de la discapacidad; 1a segunda presenta los resultados del analisis de
los textos normativos y la tercera plantea unas conclusiones. Como se menciond
anteriormente, este texto se constituye en el primer producto de la investigacion
doctoral denominada «Discapacidad, Politicas y justicia: Una propuesta de politicas
intersectoriales relacionadas con la atencién a la poblacién escolar discapacitada
en Bogota».

El trabajo es novedoso en tanto indaga por la conceptualizacion que sustenta
dicha normativa, tratando de identificar paradigmas dominantes en la construc-
ci6n de dichas respuestas sociales. El impacto de este estudio enriquecera, sin
duda alguna, los procesos que se estan llevando actualmente en el pais, para el
mejoramiento de la calidad de vida de las personas en situacién de discapacidad
y sus familias, en particular los nifios y nifias en proceso escolar, ademas de
ofrecer insumos para las reformas que se estan gestando frente a las dos leyes
mas visibles en el campo: la Ley 361 y la Ley 100.

El impacto observable de este trabajo se ha circunscrito a tres escenarios reales:
La mesa Pensar la Discapacidad del Consejo Nacional de Planeacion; El Comite
Consultivo Nacional de la Limitacion y el Sistema Distrital de Discapacidad.

Esta primera etapa del proyecto pertenece a la Linea de investigacion de Siste-
mas y Politicas en Salud, del programa de Doctorado Interfacultades en Salud Priblica,
y conté con el auspicio de la Direccién Nacional de Investigacion de la Univer-
sidad Nacional de Colombia.



CAPITULO 1

HACIA UN MARCO COMPRENSIVO DEL CONCEPTO DE
DISCAPACIDAD: UNA MIRADA CONTEMPORANEA

Una mirada del contexto colombiano en perspectiva internacional

Sin lugar a dudas, aunque la Discapacidad es un tema que nos rodea permanen-
temente y forma parte del ciclo vital de los seres humanos, todavia no logramos
comprender la totalidad del fendmeno, ni como individuos, ni mucho menos
como sociedades organizadas. La poblacién en situacion de Discapacidad, alo
largo de la historia de la humanidad, ha vivido etapas de ocultamiento, vergtien-
za, rechazo y discriminacion y se ha evidenciado que es un asunto que esta deter-
minado por el contexto sociopolitico y cultural (Abberley, 1987; Batavia, 2001;
Longmore, 2001; Cuervo y Cols, 2005).

Con el propésito de presentar una mirada contemporanea del concepto, en esta
seccion se reporta la situacion colombiana desde una perspectiva dada por la
revision de literatura internacional, de forma tal que el lector pueda identificar
situaciones comunes y distintas respecto al desarrollo del tema en distintas socie-
dades. No obstante que los analisis se realizan desde marcos conceptuales
referenciados en el mundo académico, el aterrizaje a la cotidianidad de la persona
en situacion de discapacidad es un reto permanente que debe superar una mirada
exclusivamente informativa'.

En Colombia, al igual que en el conjunto mundial de los paises, la discapacidad
ha ocupado un lugar en el escenario social, dependiente de la situacién

1 La literatura internacional esta centrada en las publicaciones periddicas, libros y articulos de diarios
y semanarios especialmente del mundo anglosajén, tanto europeo como norteamericano.
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sociopolitica, de los paradigmas cientificos y de la participacion de los grupos
sociales. Cada gobierno ha impulsado o retrasado el tema y ha hecho logros o
retrocesos frente a las expectativas de las personas y las organizaciones en
situacién de Discapacidad?®. Pese a lo anterior, existen unas particularidades
que deben ser estudiadas para lograr instalar en la agenda social el tema de las
personas en situacion de discapacidad (Cuervo, Trujillo y Villate, 1998;
Majumder y Cuervo, 2003; Cardenas, 2003; Moreno, 2004; Azula, 2005).

No se puede desconocer que de manera casi genérica el tema se ha inscrito en el
ambito de la salud y la enfermedad y en este sentido no ha sido ajena a las trans-
formaciones derivadas de la concepcion de la salud como un objeto del mercado,
debate que ha enfrentado posturas liberales, conservadoras y comunitarias alre-
dedor de la concepcion de los sistemas de salud, de la organizacion de los servi-
cios y del rol del Estado en la distribucion de bienestar (Bauer, 2003; Turner,
2004; Cruz, 2005). Las diferencias son muy marcadas y cada sociedad opta por
un modelo acorde con su sistema sociopolitico y econdmico. Sin entrar en mayo-
res detalles, lo importante es anotar de entrada que existe una importante tradi-
cion europea y norteamericana que ha tomado decisiones al respecto y ha conso-
lidado resultados que pueden ser hoy considerados criticamente en contextos
como el nuestro.

Para 1990 se reportaron 163 paises con politicas generales relacionadas con la
Discapacidad (Bernell, 2003). La mayoria de ellas adoptaron el modelo de la
Seguridad Social como su principal instrumento de aplicacion, el cual restringe el
cubrimiento a aquellos que puedan pagar los servicios, bajo requerimientos mi-
nimos de periodos, cuotas y pensiones. Algunos paises han pensado en progra-
mas y beneficios complementarios para las personas en situacion de discapacidad,
mediante fondos que provienen en su mayoria de empleadores y empleados, al
igual que de algunos recursos estatales. Se cree que a la fecha, desde una perspec-
tiva de balance, los mejores logros en este sentido se encuentran en la legislacion
australiana (Cooper, 1999; Dixon y Hyde, 2000; Clancy y Adressen, 2002). En
esta direccién, Colombia todavia no ha explorado estos modelos y aplica politi-
cas focalizadas a toda la poblacion en situacion de discapacidad, en su conjunto,
sin diferenciar por tipo de discapacidad.

La informacién sobre la poblacién en situaciéon de discapacidad

Un tema critico para el avance de cualquier politica focalizada o no, sigue
siendo el de la informacién, los censos y la caracterizacion de necesidades de

2 Informe interno de gestién Comité Consultivo Nacional de la Limitacién. 2005. Sin publicar.
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las personas en situacion de Discapacidad (Todorov, 2000; Lezzoni, 2002;
DANE, 2005; Gonzalez y Gomez, 2005). El Banco Mundial y el Banco
Interamericano de Desarrollo han animado una serie de reuniones en Ameé-
rica Latina con el propésito de armonizar las concepciones y las practicas de
este tipo de estudios. La identificacién de la poblacién en situacion de
discapacidad ha sido una preocupacion prioritaria para el BID, especialmen-
te en la Gltima década. De manera particular, el BID ha centrado todos sus
esfuerzos en fortalecer los sistemas de informacion y registro de la pobla-
cion discapacitada. El tema de los censos poblacionales bajo criterios riguro-
sos, es reciente; los desarrollos son muy diversos. Mientras en 1993 México
inauguro esta practica, otros paises latinoamericanos hasta ahora estan ini-
ciando procesos de conceptualizacién que sustenten los registros. La armo-
nizacion de conceptos es un reto sobresaliente. Algunos parten de la deno-
minaciéon «limitacidon», otros, del término «discapacitados» y otros
«minusvalidos».

Colombia avanza cada vez mas en esta materia, reconociendo que el aspecto mas
critico lo constituye la informacion estadistica, frente a la cual el DANE, conjun-
tamente con otras entidades estatales, ha realizado esfuerzos significativos.
Gonzalez y Gomez (2005), han liderado esta tematica a escala nacional y repor-
tan que hasta el momento 18 entidades territoriales estan participando en el
proceso de implementacién del Registro continuo. 406 municipios, incluido Bo-
gota, han enviado 345.658 formularios diligenciados al DANE, logrando un
76.66% de la meta proyectada; los datos procesados alcanzan un total de 248.670
personas registradas. Es todo un proceso que se va construyendo conjuntamente
con las organizaciones, el Estado, los funcionarios responsables del tema de
discapacidad en las regiones y, por supuesto, las personas en situacion de
discapacidad y sus familias. Los resultados generales se pueden apreciar en el
siguiente cuadro:
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Cuadro 1.
El registro de Discapacidad y los departamentos colombianos
META Form
DEPARTAMENTO Municreios DI:sEciSPi . FormuLARIOs | RECIBIDOS PR(f;Z()ElZII\\/IDOS
A DILIGENCIAR DANE

ANTIOQUIA 49 28 646 42996 26472 21420
ATLANTICO 22 24 733 37 142 14 389 14 379
BOGOTA 1 63 372 95 058 88 759 30772
BOLIVAR 1 357 536 329 -
BOYACA 40 8573 14 321 12 473 10 984
CALDAS 2 1370 2 055 1323 1323
CAUCA 36 20731 31215 21 490 15 064
CESAR 12 6 956 10 434 14 888 13 656
CORDOBA 28 18 177 27 266 25 044 24 794
CUNDINAMARCA 30 6572 10 144 7 817 7 769
HUILA 37 18 682 28 044 26 497 25 994
GUAJIRA 15 6 058 9 087 9 490 2 144
NARINO 43 | 17601 26 546 26 169 14 352
SANTANDER 3 3142 4719 4 089 3 897
TOLIMA 46 18 968 28 604 31211 31195
VALLE 15 50 164 75 246 25931 24 619
ARAUCA 7 2 354 3 644 2 855 -
CASANARE 19 2 156 3 828 6 432 6 308
TOTAL 406 | 298 612 450 882 345 658 248 670

Fuente: DANE 2006. Direccion de Censos y Demografia
Los departamentos de Arauca, Bogota, Casanare, Huila, Guajira y Cérdoba,

cuentan con esta valiosa informacion en el 100% de sus municipios, se espera
que durante 2006 lo consigan los departamentos del Tolima y Atlantico. El

18
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DANE inici6 también procesos de implementacion del Registro continuo
en los departamentos de Amazonas, Caldas, Guainia, Guaviare, Quindio y
Risaralda. Se espera adicionar en estos departamentos 77 municipios con
61.456 registros. Como se puede observar el tema estadistico esta en progre-
so y seguramente nos dara resultados importantes sobre las necesidades de la
poblacion en situacion de discapacidad.

En nuestro pais, 2,6 millones de personas conforman la poblaciéon
discapacitada. Esta cifra, reportada en el Censo 2005, equivale al 6,4 por
ciento de los habitantes y ubica a Colombia como la segunda nacion con
mayor prevalencia del fenémeno en América Latina, después de Brasil.

Asi, de acuerdo con el estudio, de estas personas, el 71,2 por ciento presentan
una limitacién; el 14,5, dos; el 5,7, tres, y el 8,7, mas de tres limitaciones perma-
nentes. De hecho, la mayor prevalencia de limitaciones estan relacionadas con la
visioén, que registro a 1,1 millones de colombianos con esa discapacidad; la
motricidad (caminar), 770.000 personas, y la audicion, 454.000.

Otras limitaciones permanentes que registran una alta presencia en la poblacion
colombiana son, en su orden: la limitacién para usar brazos y manos, no ver a
pesar de usar lentes o gafas, oir con aparatos especiales, hablar, entender o apren-
der, relacionarse con los demas por problemas mentales o emocionales, bafiarse,
vestirse o alimentarse.

Por edad y sexo, se reportd una mayor prevalencia en los adultos colombianos,
donde el sexo masculino, en general, registro lo mayores indices, con la excep-
ci6n de los mayores de 85 afios, rango donde las mujeres superan ampliamente a
la poblacion masculina. Con relacion a las regiones, el censo reporta que en Boyaca,
Huila, Narifio, Cauca, Norte de Santander, Quindio y Tolima estan los munici-
pios con mayores indices de poblacion con limitaciones permanentes, mientras
que la poblacion mas pequefia se encontré en el Distrito Capital, Amazonas,
Vaupeés, Cordoba y Guajira.

En lo referente a las edades, para el caso que nos ocupa, se encontro que la
distribucion en la poblacion infantil era la siguiente:
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Cuadro 2.

Distribucién poblacion infantil discapacitada segin Censo 2005
SUBGRUPOS DE EDAD
POBLACIONINFANTIL TOTAL HOMBRES | MUJERES
Total poblacién discapacitada 342.158 168.064 174.094
Total poblacién infantil discap. 69.330 39.346 29.996
Menores de tres aflos 4.478 2.416 2.062
De3a4 5.039 2.879 2.160
De5a9 19.125 11.168 8.047
De 10a 14 22.830 12.958 9.872
De15a 19 17.858 9.925 7.933

Fuente: DANE 2006. Direccion de Censos y Demografia

Aunque los censos no son comparables, ya que utilizaron diferentes marcos con-
ceptuales acerca de la Discapacidad, en 1993 se obtuvo un resultado de 1,85% de
poblacion en situacion de Discapacidad, mientras que en 2005 esta cifra ascendi6 a
6,4%. El incremento acelerado tiene, sin lugar a dudas, una importante relacion con
el Conflicto armado, las fallidas medidas de prevencién y promocion de la salud y
la desinformacién generalizada sobre el tema.

Mientras tenemos censos, registros y caracterizaciones mas completas y confiables,
la identificacién de la poblacion, sus necesidades y prioridades se constituye en
uno de los retos mas importantes tanto en el ambito internacional, como nacio-
nal. Solo conociendo a profundidad estos datos se podran disefiar politicas, pro-
gramas y proyectos efectivos. Como consecuencia de lo anterior, en parte, la
poblacién discapacitada ha tenido que organizarse para hacer sentir su voz.

Los movimientos sociales

Actualmente, la mayoria de los movimientos sociales en favor de las causas de la
poblacion discapacitada han estado impulsados por las propias personas en si-
tuacion de discapacidad y/o sus familias (Camilleri, 1999; Campbell, 2002; Leiter
y Krauss, 2004).

Colombia no ha estado ajena a estos movimientos internacionales. En las Gltimas
décadas se han venido elaborando diversas politicas en el tema, enmarcadas en el
ambito de la Salud Pablica, algunas de ellas influidas por el contexto internacio-
nal y los organismos multilaterales (OMS; OPS; Rehabilitacién Internacional;
Wilber y Cols, 2002). A continuacion se resumen algunos de los hitos mas cono-
cidos, en el ambito local, pero no necesariamente significativos, ya que algunos
de ellos, desafortunadamente, nunca llegaron a implementarse con éxito (Mo-
reno, 2003; Diaz y Fernandez, 2005 (Ver Cuadro 2).
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Cuadro 3
Evolucion del tema de la Discapacidad en Colombia
DECADA CARACTERISTICAS
Enfoque médico funcional. Aparecen las
CINCUENTA instituciones de servicios: INCI, INSOR, Instituto

Roosevelt. Se mide la No funcionalidad.

Aparecen las terapias. Desarrollos tecnologicos en lo
SESENTA funcional. Educacién Especial como dependencia del
Ministerio de Educacién.

Fuerza en Salud Ocupacional como una forma de
prevencion. Rehabilitacion profesional. Movimientos
SETENTA de personas con Discapacidad. Organizaciones que
agrupan instituciones ptblicas y privadas. Consejo
Nacional de Rehabilitacion.

Coordinacién de servicios. Sistema Nacional de
Rehabilitacién como articulador. Rehabilitacién
OCHENTA basada en la comunidad RBC. Alma Ata.

Sistema Nacional de Rehabilitacion- Ministerio de Salud.

Constitucién politica de Colombia 1991.

Ley 115 de 1994 de Educacién, Ley 100 de 1993,

Salud y Seguridad Social, Ley 324 de 1996, Ley 361 de 1997.
Comité Consultivo Nacional conformado por

NOVENTA organizaciones DE y PARA. Redes de apoyo que le

dan fuerza a la coordinacién entre los territorios.

Plan Nacional de Atencién a la Discapacidad.
Vicepresidencia de la Republica.

Comité Consultivo de la Discapacidad- Ley 361 de 1997.

Grupo de enlace intersectorial- Politica Social Politica Pablica en
Discapacidad-Consejeria Presidencial para la Politica Social. 2002.

Confederacién Nacional de Discapacidad- Propuesta Senador
Clopatofsky-en estudio. Formacién de politica ptblica. Proyecto
2000 piloto de formacién de Politica ptiblica en Discapacidad 2003 .

Conpes Social en Discapacidad- Plan de Desarrollo Hacia un
Estado comunitario-DNP

Plan de Desarrollo Distrital “Bogota sin Indiferencia” 2004.

Seguimiento social de la politica ptiblica 2005.

Mesa Pensar la Discapacidad 2006.

Nota: Adaptado de Consejeria para la Politica Social, 2001. p. 29.
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Como se puede observar en el Cuadro 3 se han dado variadas respuestas
sociales frente a las necesidades de esta poblaciéon (Azula, 2005). Desde la
academia, con la creacion de las profesiones de Terapia Fisica, Fonoaudiologia
y Terapia Ocupacional (Fundacién Saldarriaga Concha, 2003; Moreno, 2004).

Bajo el modelo mexicano, de orientacién norteamericana, y el modelo de orienta-
cion francesa, se crearon hace 40 afios en la Universidad Nacional de Colombia y
en la Escuela Colombiana de Rehabilitacion las carreras de Terapia de Lenguaje,
hoy Fonoaudiologia y Terapia Fisica, hoy Fisioterapia. Posteriormente se cre6 la
carrera de Terapia Ocupacional. Sin duda, las contribuciones de estas profesiones
ala rehabilitacion son un importante desarrollo en favor de la integracion de las
personas en situacion de Discapacidad.

No obstante, la primacia del modelo médico y la jerarquia del médico y/o
rehabilitador por encima de todas las otras profesiones, en Colombia estas ca-
rreras han evolucionado vertiginosamente a punto de considerarse hoy como
campos disciplinares independientes, dedicados al estudio de la Comunicacion
Humanay sus Des6rdenes, el Movimiento Corporal Humano y sus Desordenes
y la Ocupacién Humana y sus Desordenes, respectivamente.

El Instituto Roosevelt, pionero de la rehabilitacion en Colombia, impulso los
desarrollos que en materia de evaluacion, diagnéstico, tratamiento, y prondstico
fueron llevados a cabo para mejorar la calidad de vida de la poblacién infantil,
en particular’.

No solo emergen instituciones sino también organizaciones de la sociedad civil.
Los subgrupos de las distintas discapacidades se han organizado bajo consignas
comunes y distintas, sin que todavia hayan logrado cohesionarse como sujetos
politicos. Desafortunadamente, aun la logica sigue siendo determinada por la
consecucion de necesidades especificas por parte de los subgrupos poblacionales
diferenciados por discapacidades (Paipilla, 2005; Cardenas, 2003).

Este comportamiento es similar en el contexto internacional, donde también se
reporta aislamiento de algunos grupos, competencia por recursos y disparidad
en el ejercicio de poder y la visibilidad que otorga la presencia en organismos del
Estado. Tenemos, a la fecha, un creciente ndmero de organizaciones de personas
en situacion de discapacidad, lo cual denota un mayor ejercicio de participacion
ciudadana (Ver Cuadro 4).

3 Ponencia «Traslas huellas de la Rehabilitacion en Colombia: la Fundacién Saldarriaga Concha.
Seminario Internacional sobre Historia de la Salud piblica. Diciembre de 2004. Doctorado
Interfacultades en Salud Piblica.
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Cuadro 4.
Organizaciones de Personas en Situacion de Discapacidad
segun tipo de Discapacidad

Tipo
de Discapacidad Nombre de la organizacién
Fecodif Federacién Colombiana de personas con discapacidad Motora
Surcoe Asociacién Colombiana de Sordo-ciegos
POSCAL Programa para la Organizacién de personas Sordo-Ciegas
en América Latina
Fenascol Federacion Nacional de Sordos de Colombia
Ascopar Asociacién Colombiana para el Desarrollo de
Personas con Discapacidades
Acphes ACPHES Asociacion Colombiana de padres
con hijos especiales

Estas organizaciones se han hecho mas visibles en los Gltimos afios y han
generado dinamicas con mayor participacion, ain cuando prime el modelo
asistencialista de parte del Estado y de las organizaciones internacionales.
Esto se demuestra por su presencia en eventos, organizacion de encuentros,
participacion en convocatorias publicas y privadas, divulgacién de informa-
cién, entre otros.

Hasta aqui se ha mostrado una serie de cambios, evoluciones, transformaciones
en los escenarios de la rehabilitacién y en la participacion de las personas en
situacion de Discapacidad. A continuacion se contextualizara con mayor detalle
el caso de la poblacion infantil en el Distrito Capital.

Una mirada al caso de la Poblacién infantil en situaciéon de Discapacidad
en el Distrito Capital

Florez y Moreno (2004) en un estudio reciente, financiado por la Secretaria de
Educacion Distrital de Bogota, encontraron que —en el caso de la poblacién
escolar discapacitada- el mayor obstaculo para su desarrollo social estaba preci-
samente en la desarticulacion de los servicios de salud, educacién y Bienestar
Social. A pesar de que, de una parte, la Ley 115 de Educacion, expedida en 1994,
obligd al ingreso masivo de estos escolares al sistema educativo regular, y de la
Ley 100 de Salud y Seguridad Social que amplio su cobertura, estos nifios no han
recibido la atencion debida, ni estan llegando al sistema escolar. Incluso, quienes
llegan, no encuentran instituciones educativas preparadas para afrontar estos re-
tos (Mejia Royet, 2003, 2004, 2005; Red de Maestros integradores).
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Estos hallazgos fueron ilustrados con detalles por la Defensoria Distrital del
menor en su informe denominado «Derechos de los nifios y nifias con
discapacidad, en el Distrito Capital».

Esto puede atribuirse a razones de tipo profesional, social, cultural, economico,
profesional. No existe dentro del sistema de salud una red operativa que permita
construir de manera precisa y agil un servicio idoneo que evalte, diagnostique,
intervenga y haga seguimiento de escolares en situacién de Discapacidad. Cada
familia debe resolver de manera individual el diverso nimero de tramites, solici-
tudes, examenes, consultas, sin contar con una consejeria especializada, ni siquie-
ra cuando se tiene acceso al Sistema Escolar o de Salud. La carencia de esta
orientacion lentifica los procesos, los dispersa, los elude, dando lugar a un resul-
tado tardio, deficiente y que poco contribuye al mejoramiento de la calidad de
vida del escolar y su familia, y mucho menos a su participacién en la sociedad.
Todos estos factores también han sido reportados con insistencia en la literatura
internacional (Beazley, 1995; Fain, 1998; Nathanson, 1998; Hurst, 1999; Jeffrey,
1999; Bricher, 2000; Riddick, 2000; Kastan, 2000; Marcenko y otros, 2001; Kinne,
2003, 2004; Mc Pherson, 2004; Rea, 2004).

En el caso exitoso de lograr un diagnostico adecuado en edades tempranas, el
ingreso a la escolaridad se constituye en otro gran reto, para el cual el Distri-
to Capital no esta suficientemente preparado. Esta situacion persiste diez
afios después del mandato constitucional que promovio la integracion (Florez
y Moreno, 2005; Sindrome de Down, 2005). La red de Maestros integradores,
REDMAIN del Distrito Capital, advierte su gran preocupacioén ante los
grandes obstaculos existentes frente a la inclusion social de los escolares en
situacion de Discapacidad (Foro politicas publicas distritales. Localidad de
Engativa, 2005).

De otra parte, los equipos docentes consideran que tienen una insuficiente for-
macion para afrontar los retos pedagogicos y didacticos que implica la ensefian-
za a nifios y nifias autistas, con retardo mental, sordos, ciegos, con problemas
emocionales, desordenes mentales y/o multi-impedidos. En este mismo sentido,
los riesgos se incrementan debido al insuficiente apoyo familiar bajo contextos
de abandono, pobreza, maltrato, desidia e ignorancia. Sumado a lo anterior, las
instituciones educativas distritales no fueron preparadas para el proceso y mucho
menos las familias ni los compafieros de los nifios que asisten a la educacién

regular.

Las barreras actitudinales y sociales se constituyen en aspectos que hacen mas
tortuosa la integracion de los nifios y las nifias en situacion de discapacidad al
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mundo escolar, sumado a las barreras fisicas, tanto urbanisticas como locativas
que imposibilitan en muchos casos el acceso de estos nifios y nifias a las instala-
ciones donde se ofrecen los servicios de Salud, Educacién y Bienestar Social.

Antes de la Ley 115, que consagra el derecho a la educacién y el ingreso de los
nifios y nifias en situacién de Discapacidad al aula regular, en educacion especial
eran atendidos unos 3.700 escolares en Bogota. Segtin el reporte de la Secretaria
de Educacion Distrital para el 2003 se reportaban 650 escolares dentro del siste-
ma. ¢(Donde estan los otros escolares? (Estadisticas SED, 2003-2004).

En el Registro estadistico del MEN; para el 2004, se reportaron un total de
3.385 estudiantes en situacion de discapacidad, ubicados en 415 instituciones
nacionales (MEN, Base de datos de 2004, Decreto 166). Para el 2005 se re-
portaron 8.562 personas integradas en algin nivel educativo (MEN, Base de
datos del 2005, decreto 166). Este acelerado y dramatico incremento puede
ser atribuido a diversas causas: de una parte, el ejercicio riguroso de sistema-
tizacién que ha exigido el Ministerio de Educacién Nacional, de otra, la
presion de los padres por acceder a cupos educativos, al igual que la cada vez
mayor veeduria por parte de los organismos del Estado apoyados en las
acciones de tutela y los derechos de peticion.

Para el caso de Bogota se estima, segin el Proyecto de registro y caracterizacion
de la poblacion discapacitada, que existen aproximadamente 76.833 personas
identificadas en situacién de discapacidad, siendo de estas el 25% de poblacion
infantil, es decir 19.658 nifios. Se reconoce que estas cifras pueden ser aun
mayores, debido a que no hay una cultura del registro censal y la movilidad
poblacional es muy alta en los sectores vulnerables*, ver cuadro 4.

Estas cifras nuevamente nos generan cuestionamientos ya que no encontramos
que estos niflos y nifias estén asistiendo a las escuelas regulares, dando cumpli-
miento a lo promulgado por la Ley de Integracion escolar. Nuevamente se pre-
gunta: ¢donde estan estos nifios? Para el 2003, 1a Secretaria de Educaciéon Distrital
reportd la matricula escolar de apenas 3.595 estudiantes, como se puede ver en
el cuadro 5.

4 Alafecha se esta realizando el proyecto de caracterizacién de la poblacién discapacitada en Bogota
(DANE-SDS; Génzalez y Gémez, 2005), financiado por la Secretaria de Salud Distrital, que ofrecera
datos muy importantes para la presente investigacién en tanto que identificara perfiles de poblacién y
necesidades reales en materia de Salud, Educacién, Bienestar social y otros.
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Cuadro 5.

Matricula escolar Distrital de estudiantes con discapacidad 2003

LOCALIDAD DIIESS";FRI IEISSTF SuBsIDIOS|SUBSIDIOS| ' TOTAL ToraL
HOMBRES | MUJERES Howmeres | MUjeREs | HOMBRES|  MUJERES

Usaquén 218 218 5 1 223 219
Chapinero 70 73 8 9 78 82
Santafé 60 46 2 0 62 46
San Cristébal 269 252 7 2 276 254
Usme 123 96 21 29 144 125
Tunjuelito 168 179 1 0 169 179
Bosa 214 220 31 31 245 251
Kennedy 598 431 7 4 605 435
Fontibén 199 150 0 0 199 150
Engativa 316 352 9 14 325 366
Suba 301 252 31 35 332 287
Barrios Unidos 256 186 0 0 256 186
Teusaquillo 54 33 0 0 54 33
Los Martires 22 18 0 0 22 18
Antonio Narifio 11 8 0 0 11 8
Puente Aranda 50 37 0 0 50 37
La Candelaria 15 19 4 7 19 26
Rafael Uribe 373 538 39 32 412 570
Ciudad Bolivar 278 246 24 11 302 257
Total 3.595 3.354 189| 175 |3.784 3.529

Fuente: Sistema de Matricula SED. Subdireccion de Analisis sectorial. Mayo 2003.

Mas alla de las preguntas que surgen frente a las cifras mostradas y presenta-
das y su evolucion en diez afios, aparecen inquietudes de fondo. ¢De qué
manera se estan ofreciendo respuestas sociales integrales y efectivas a esta
poblacién? (De que manera la politica de Salud ptblica reconoce esta situa-
ci6n? ¢Como se articula esta poblacion en el marco de Politica de Salud y de
educacion y Bienestar Social del Plan de Desarrollo Bogota sin indiferencia?

Todos estos aspectos estan contemplados de manera transversal en el Plan Bogoti
sin indiferencia, pero no se han operacionalizado ni reglamentado todavia; aun
cuando el Ministerio de Educacion Nacional ha avanzado en el disefio de
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Lineamientos para la integracion educativa y el Comité Local de Discapacidad
ha avanzado en el tema, la agenda de asuntos pendientes es larga y sus logros
muy lentos (Consejo Distrital de Discapacidad, 2004; Secretaria de Salud de
Bogota, 2004; MEN, 2002, 2004; Fundacion Saldarriaga Concha, 2005).

El vacio que genera la desarticulacion sectorial acontece a pesar de que existe
un CONPES en Discapacidad (080 de 2004), una Ley que obliga a la inte-
gracion (Ley 115 de 1994), una Ley de Salud y Seguridad Social (Ley 100)
que promulga la atencién prioritaria a poblaciones vulnerables y en riesgo,
un Plan de Desarrollo Distrital incluyente (Bogoti sin indiferencia 2004-2007).
La problematica es muy compleja y en su trasfondo se advierten diversas
dimensiones.

Sin pretender abordar todas las dimensiones de esta compleja problematica, este
estudio se concentra en preguntas como: ¢(Qué nociones de discapacidad estan
contempladas en las leyes? y ¢De qué manera estas nociones privilegian unos
aspectos sobre otros? Adicional a lo manifestado con anterioridad, la Sociedad
no asume aun la Discapacidad como un asunto de Salud ptblica. (Reunién de
seguimiento a la Politica Piblica en Discapacidad, 2005). Adn no se ha posicionado
el tema de la Discapacidad en el ambito de la Salud Publica Nacional, como
acontecio desde hace varias décadas en otros paises (Bury, 1996; Dejong y otros,
2002; Lollar, 2002). Mas incipiente atn es el posicionamiento del tema en el
ambito general de la academia Colombiana en su conjunto (Nagler, 1993; Hanh,
1985; Barnes y Mercer, 1997; Bury, 1996b; Paterson, 1999; Goodley y
Moore, 2000; Humprey, 2000; Peters, 2000; Jette y Kaysor, 2002).

De otra parte, las politicas existentes apuntan a diversas nociones de discapacidad
y respuesta social a la misma, que en su implementacién no logran conectarse y
generan estancamientos sociales tales como aquellos descritos anteriormente para
el caso de la integracion escolar en Bogota (Moreno, 2004).

En consonancia con lo anterior y dado que la Discapacidad es, sin lugar a dudas,
un asunto de profundo arraigo social ético y politico que debe captar la atencion
dela academia, de los politicos y de la sociedad en su conjunto, se hizo necesario,
urgente y pertinente indagar por las concepciones de Discapacidad que se han
plasmado en las normativas colombianas, particularmente en las producidas en-
tre 1993 y 2005, marcadas por las reformas del sector salud y del sector educa-
cién, que afectan la atencién de la poblacién infantil discapacitada. El estudio
responde a tan sentida necesidad. Antes de entrar en materia vale la pena explo-
rar la vision que tiene el Estado sobre el tema que nos ocupa.
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El tema de la Discapacidad en la organizacion del Estado

Desde sus inicios, el tema de la discapacidad ha sido prioritariamente mane-
jado por la sociedad civil bajo la perspectiva caritativa, religiosa, cristiana y
filantrépica y s6lo hasta 1950 se comenz6 a formalizar la preocupacion del
Estado por el tema. Se inicio en el antiguo Ministerio de la Higiene, de la
mano de la escolarizacién masiva, donde fueron identificados los estudian-
tes que tenian comportamientos distintos a los esperados y se les enviaba a
orfanatos o a casas de caridad, las cuales cuidaban de su discapacidad sin
tener ninguna expectativa de recuperacion.

Al comenzar la década de los afios sesenta, se disuelve la Federaciéon Nacional de
Ciegosy Sordos y solo hasta 1968, aparece formalmente la Educacion Especial
en Colombia y se crean dos entidades dedicadas a atender de manera particular
a dos poblaciones que se hacian mas visibles que las otras: las personas con
limitacién visual y las personas con limitacion auditiva. El Instituto Nacional para
Sordos INSOR vy el Instituto Nacional para Ciegos INCI, abren sus puertas para
atender integralmente a las personas ciegas y sordas, como eran conocidas tradi-
cionalmente. En 1972 se adscriben al Ministerio de Educacién Nacional.

Las personas con discapacidad auditiva y discapacidad visual han venido reci-
biendo servicios de salud, educacién, capacitacion laboral y apoyo técnico y
tecnologico a lo largo de todo el pais, gracias a estas dos entidades adscritas al
Ministerio de Educacion Nacional. No se presenta la misma situacion con las
otras discapacidades. Este punto ha sido objeto de diversas discusiones por par-
te del Estado, las personas en situacion de discapacidad y los padres de familia,
quienes argumentan que es inequitativo destinar recursos solo para dos
subpoblaciones; también estan aqui quienes proponen la fusién de estas dos
entidades para dar lugar a un gran Instituto de la Discapacidad (Reforma de la
Ley 361 y otros proyectos en curso).

En la actualidad existen importantes desarrollos en materia de inclusion social
que son atribuidos a la gestion y dinamismo de estas dos instituciones que se
preocuparon por atender necesidades de salud, de desarrollo educativo, laboral
y social de estas poblaciones. A pesar de las distintas reformas del Estado y de
los fallidos intentos por suprimir al INCI y al INSOR, estas se han transforma-
do en entes asesores, supervisores e investigadores especializados en el tema.

Estos cambios se han enmarcado en las reformas latinoamericanas de los afios
ochenta y en los desarrollos politicos subsiguientes, dando lugar al estado actual
de la oferta de servicios integrales para la poblacién discapacitada.
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Todo este panorama de hechos, aciertos y desaciertos, refleja unos modos
de entender la discapacidad, de proponer soluciones y desarrollar interven-
ciones. No se conocen estudios recientes que den cuenta de esta situacion en
general, y mucho menos desde la perspectiva de las conceptualizaciones, la
cual es, sin lugar a dudas, un punto de partida importante y deseable para
avanzar en la comprension de las politicas publicas en materia de discapacidad.
Es decir que se han dado transformaciones en las concepciones sobre la
discapacidad, en la manera de atenderlas y en la participacién de la pobla-
cién frente a la toma de decisiones sobre el asunto, sin embargo no estan
claros los desplazamientos, cruces y desarrollos conceptuales que se han dado
en Colombia (Cruz, 2005; Moreno, 2004; Diaz y Fernandez, 2005). Antes
de presentar resultados sobre esta indagacion vale la pena revisar como el
Estado colombiano se ha pensado y cémo se autoevaltia en materia de
discapacidad.

¢Como se autoevalua el Estado colombiano en materia de Discapacidad?

En un reciente informe del gobierno sobre el Plan Nacional de la Discapacidad
2002-2006° se reporta como avance el que a partir de la Ley 100 de 1993 se haya
creado en el pais el Sistema General de Seguridad Social en Salud (SGSSS), con el
objetivo, entre otros, de alcanzar la cobertura universal en salud, mejorar el flujo
de recursos hacia el sector y brindar una mayor asistencia en salud ptblica a
todos los colombianos, sin ningtn tipo de discriminacion.

En lo relacionado con la poblacién discapacitada, reporta que se esta evidencian-
do una cobertura del 62%, es decir esta por fuera del sistema aproximadamente
el 38% de las personas con discapacidad, situacién que es mas critica en unas
regiones®. Esta exclusion tiene un efecto magnificado por la condicién de
discapacidad y sus factores concomitantes. Adicionalmente, la oferta de servi-
cios de Rehabilitacion para la poblacién discapacitada esta lejos de satisfacer
unos niveles basicos de cobertura y calidad. En un reciente estudio se constato
que la oferta de las instituciones de Rehabilitacion no llegaba eficientemente a las
personas y la poblacion discapacitada (Revista Fundamentos, Fundacion Saldarriaga
Concha).

Segtin el mencionado informe del gobierno Nacional, en particular, las personas
con discapacidad deben no solo poder acceder a este Sistema de Salud sin
ningun tipo de discriminacion frente a los demas ciudadanos, sino ademas

5  Informe del Gobierno Nacional. Plan Nacional de Discapacidad. 2002-2006. Abril de 2006.
6 DANE. Direccién de Censos y Demografia. Aplicacién del Registro Unico para la
Localizacién y caracterizacidén de personas con discapacidad. 2002 - actual.
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recibir efectivamente los servicios de rehabilitacion integral y demas recur-
sos que les permitiran alcanzar y mantener su mayor grado de autonomia e
independencia. Este proposito es loable, pero poco alcanzable segun las ci-
fras que se reportan.

«Para asegurar el acceso y la cobertura de servicios en el Sistema de Salud y
Seguridad Social de las personas con discapacidad en Colombia, el Conseo
Nacional de Seguridad en Salud y Segnridad Social (CNSSSS)’, ha incluido dentro
de los Planes de Atencion Individnal Obligatorios, tanto en el Régimen Subsidiado
como en el Contributivo®, acciones de promocion de la salud, prevencion
de la enfermedad y recuperacion de la salud, particularmente servicios de
atencion en rehabilitacion y suministro de ayudas técnicas para las personas
con discapacidad, sin ningan tipo de discriminacién. Se contemplan accio-
nes de promocioén y prevencion para la atencion comunitaria en los Planes de
Atencién Bdsica (PAB) dentro de las politicas de atencion en Salud Priblica. La
Salud Piblica es entendida aqui como el conjunto de politicas publicas, ac-
ciones y servicios que buscan mejorar las condiciones de vida y el bienestar
del individuo y las colectividades, bajo la rectoria del Estado y la participa-
cion responsable de la comunidad, los particulares y todos los sectores.

Continuando con el informe, se reporta que el Ministerio de la Proteccion
Social ha transferido recursos de la Nacién a las entidades territoriales res-
ponsables, para la atencion de las necesidades de las personas con discapacidad
en sus respectivas comunidades. Estos recursos transferidos deberan ser eje-
cutados para el cumplimiento de las siguientes acciones’:

1. Registro y Caracterizacion de la Poblacién con Discapacidad acorde a
los lineamientos establecidos por el Departamento Nacional de Estadis-
tica - DANE.

2. Implementacion de metodologias y estrategias de Rehabilitaciéon Basada

en la Comunidad.

Fortalecimiento de Bancos de Ayudas Técnicas.

Mejoramiento de Centros y Unidades de Rehabilitacién.

Fortalecimiento de Comités Técnicos Territoriales.

Apoyo a la implementacién de proyectos productivos.

o Ul W

7  Organismo que tiene a su cargo la concertacién de elementos de regulacién para el SGSSS en todo el territorio
nacional. (Departamento Nacional de Planeacién. http://www.dnp.gov.copaginas_detalle.aspx?idp=609.)

8  Ver, entre otros: Acuerdo 000306 de 2005 del Ministerio de la Proteccién Social y CNSSS, Resolucién
5261 de 1994,

9 Todos estos datos son retomados del Informe del Gobierno nacional. Op dit.
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En estos seis (6) puntos se resume la aplicacion general de la politica en
materia de discapacidad a lo largo de los territorios nacionales. Sin embar-
go, vale la pena preguntarse sobre la fundamentacion que motiva esta
implementacion politica. ¢Porqué estas acciones y no otras? ¢De qué mane-
ra se interpretan las necesidades sociales de las personas en situacion de
Discapacidad? ¢Qué concepciones de discapacidad sustentan las politicas
colombianas? Nuevamente aparece la misma inquietud manifiesta a lo largo
de este documento, la cual no ha sido estudiada anteriormente y se constitu-
ye en el interés central de la presente investigacion.

En la dltima década, la elaboracién de la politica ptblica en Discapacidad se
constituye en un hito sin precedentes, tanto a escala de la discapacidad como
de la agenda sociopolitica del pais, en el que los distintos sectores sociales
trabajaron de la mano con los organismos estatales responsables para disefiar
la politica, elaborar una metodologia de trabajo, un plan de metas, unos
indicadores y unos resultados esperados (Comités de Enlace Sectorial. Comi-
té Consultivo Nacional de discapacidad. Politica Publica en Discapacidad.
Consejeria para la politica Social de la Presidencia de la Republica). No obs-
tante los esfuerzos de la década 1993-2003, el tltimo gobierno ha estancado el
tema, y lo ha dejado en un estado de inatencién injustificada. Como advierten
los informes del Comité Consultivo y de los Grupos de Enlace Sectorial, los
procesos que se venian impulsando encontraron un estanco en la actual es-
tructura de la politica social, en cuanto, de una parte remitieron el tema de la
Discapacidad al Ministerio de la Proteccién Social que estrenaba estructura,
organizacion y reorientacion, y no dieron al CCNL la estructura organizativa
que demanda dicha instancia (Hacia un estado Commnitario: Balance de la Discapacidad
en el Gobierno Uribe, Consejo Nacional de Planeacion, 2006).

No obstante lo positivo de los esfuerzos de la Consejeria Presidencial para la
Politica Social y de la Vicepresidencia de la Reptblica, sus propuestas no han
sido suficientemente reconocidas por parte de las autoridades responsables
del tema. Pareceria que no hay una claridad sobre la manera como el pais, los
distintos actores sociales, el Estado, la academia y las personas en situacion de
discapacidad estan entendiendo y atendiendo la discapacidad (Dissnett, 2003-
2004; Moreno, 2003). En el siguiente capitulo exploraremos en detalle esta
situacion.

Lo anterior se evidencia, en parte, en la dispersion de programas
implementados para dar cumplimiento a las Leyes, los cuales son avalados
por unos grupos y demandados por otros (Colombia Camina, Colombia
Oye, Teleton, Colombia ve, aulas escolares con apoyo de intérpretes, subsi-
dio total a los implantes cocleares, Banco de ayudas tecnologicas, integra-
cion de escolares discapacitados al aula regular, rehabilitacién basada en la
comunidad, entre otros).
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Gonzalez y Gomez (2005), resaltan que partir de la Constitucion de 1991 se
configura el marco juridico que determina los derechos y los deberes de las per-
sonas en situacion de discapacidad, al igual que las obligaciones del Estado y de
la sociedad para con este grupo poblacional. En los articulos 13, 47, 54 y 68 se
expresan las obligaciones de atencion, proteccion apoyo e integracion social de
las personas con discapacidad. Igualmente se define una serie de derechos fun-
damentales, sociales, econémicos y culturales que tienen caracter universal, por
lo tanto, incluyen a las personas con discapacidad (25, 48, 49, 52, 67, 70). Estos
elementos son fundamentales para el analisis que se propone mas adelante, al
intentar responder a la pregunta sobre como se ha legislado en Colombia y qué
concepciones han animado estos procesos.

Posteriormente, en la Ley 361 de 1997, «Por la cual se establecen mecanismos de
integracion social de las personas con limitacion y se dictan otras disposiciones», se
enfatiza en los aspectos relacionados con los derechos fundamentales de las perso-
nas con discapacidad y se establecen las obligaciones y las responsabilidades del
Estado en sus diferentes niveles, para que quienes se encuentran en situacion de
discapacidad puedan alcanzar su completa integracién social. En este sentido, se
incluyen como temas prioritarios la prevencion, la educacion, la rehabilitacion, la
integracion laboral, el bienestar social y la accesibilidad (Ver Anexo 1.)

En mayo de 2001 se expidié6 la Ley 762, mediante la cual se aprob¢ lo dis-
puesto en la Convencion Interamericana para la eliminacion de todas las
formas de Discriminacion contra las Personas con Discapacidad, suscrita en
Ciudad de Guatemala el 7 de junio de 1999, cuyo objetivo es “prevenir y
eliminar todas las formas de discriminacion contra las personas con
discapacidad y propiciar su plena integracién en la sociedad”, establece que
los Estados deben adoptar medidas de caracter legislativo, social, educativo,
laboral o de cualquier otra indole, que permitan cumplir con los objetivos
propuestos.

Mas recientemente, el documento CONPES 080 del 26 de julio de 2004,
aprueba la politica puablica de discapacidad y los compromisos para su
implementacién, como parte del Plan Nacional de Desarrollo 2003-2006,
«Hacia un Estado Comunitario». En este documento se plantean las estrate-
gias para el desarrollo de la politica con la participacion de las instituciones
del Estado en las diferentes entidades territoriales, la sociedad civil y la ciu-
dadania. Esta politica pablica decidi6 confrontar sus esfuerzos en tres gran-
des componentes: Prevencién y promocion, habilitacion y rehabilitacion, y
equiparacion de oportunidades (Conpes en Discapacidad, 2004; Consejeria
para la Politica Social de la Presidencia de la Reptblica, 2003).



POLITICAS Y CONCEPCIONES EN DISCAPACIDAD: UN BINOMIO POR EXPLORAR

Todo este esfuerzo tiene un gran mérito en el campo legislativo, pero su regla-
mentacion no ha sido suficiente ni tampoco ha logrado los resultados esperados
(Parra, 2005). Esta situaciéon demanda de una conceptulaizaciéon que nos ayude a
entender y comprender estas dinamicas.

En el seguimiento que ha venido realizando la sociedad civil a la politica piblica
en discapacidad se ha realizado una evaluacion negativa que advierte: desidia en
la reglamentacion, desarticulacion de los distintos sectores al momento de resol-
ver las necesidades de la poblacién, dispersion de esfuerzos, escasez de recursos,
desinformacion acerca de los derechos por parte de la poblacion discapacitada,
insuficiente formacion del recurso humano encargado de implementar las pro-
puestas, bajo impacto de los programas, informacién insuficiente para la toma
de decisiones, inoperancia del comité consultivo de la Discapacidad derivada de
negligencia estatal, entre otros (Dissnett, nimeros 915, 927, 944, 950).

Hasta aqui entonces se present0 una perspectiva internacional, se contextualiz
el tema en Bogota y en el Estado colombiano y se hizo visible la necesidad de
profundizar en las conceptualizaciones que han fundamentado estos desarrollos
en torno al tema de la Discapacidad. Una mayor ampliacién de este concepto es
necesaria para avanzar en su estudio. ¢A qué nos referimos cuando habla-
mos de Discapacidad?

Evolucién histérica del concepto de Discapacidad

Desde los inicios remotos de la humanidad han existido personas en situacion de
Discapacidad. Seelman y Bury (2001), nos confirman que existié un Neanderthal
con dafios en brazo y cerebro, que ajusto sus patrones al contexto. En los siglos
IV y VI se reportan personas ciegas y sordas que eran atendidas de manera
particular, al igual que quienes tenian lepra.

En Occidente el cristianismo promovio la aceptacion de los discapacitados
como sujetos de compasion y piedad. Sin embargo, para muchos, esta situa-
cién obedecia a un castigo divino.

En la Edad Media emergen los hospicios o lugares para reunir a estos grupos de
personas distintas, las cuales debian estar separadas de los demas, ya que podrian
generar un peligro. Curiosamente, se reporta que los arabes no relacionaban la
enfermedad mental con un mal demoniaco sino, por el contrario, la trataban con
benevolencia por considerarla de inspiracion divina.
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Con el desarrollo de las pequefias aldeas y el crecimiento de los mendigos
surge la denominada I.¢y de Pobres que cobija también a los discapacitados y los
protege bajo condiciones de caridad y misericordia (Rosen, 1993). En el Rena-
cimiento, reportan Albrecht, Seelman y Bury (2001), se desarroll6 el método
cientifico y la mirada hacia los discapacitados cambié en la medida en que
avanz6 la comprension sobre el cuerpo y el comportamiento humano.

No obstante la ampliacién de la mirada hacia estas personas, continuaron siendo
objeto de la proteccidn, aislando aquellas que significaban un peligro parala
poblacion y debian ser corregidas y re-educadas.

«La Discapacidad es un enigma que hemos experimentado, pero que atin no
terminamos de comprender en todas sus dimensiones. Algunas personas nacen
con una discapacidad, pero la mayoria de nosotros la conocemos a través de
experiencias en nuestra vida adulta» (Albrecht, Seelman y Bury; 2001).

No podemos desconocer que la Discapacidad es un fendmeno mundial, con
consecuencias globales, que afecta aproximadamente entre el 7% y el 12% de la
poblacién mundial, y que mediante los procesos de envejecimiento, conflicto
armado o desastre natural, puede llegar a ser parte de la vida de cualquiera de
nosotros (OMS, 2001). Para Albrecht y Verbrugge, la poblacién mundial
discapacitada, en 175 naciones del mundo, oscila entre 235 y 549 millones de
personas. La prevalencia de la Discapacidad es un fenémeno ligado al envejeci-
miento. Segun esto, en los proximos 30 afios, en USA, el nimero de personas
mayores de 65 afios se doblara, mientras que en Alemania y Japon se triplicara
(US Bureau of the Census, 1997; Janicki and Ansello; 2000).

Todo esto ha hecho que, se quiera o no, el tema de la discapacidad deba estar en
la agenda publica de los paises y los gobiernos, sin que esto signifique que se
reconozca el concepto en todas sus dimensiones (Pantano, 1987; Oliver, 1996;
Linton, 1998; Barnes y Shakespeare, 1999; Hedlund, 2000). Persiste una gran
dificultad al momento de identificar y clasificar a las personas en situacién de
discapacidad, lo cual genera retos adicionales al tema (Corker, 1999; Banja,
2001; Darcy, 2001). No es nada facil si nos basamos en definirla como «limi-
taciones en la funcionalidad» o «restricciones en la participacion», los limi-
tes con otras entidades son muy borrosos'®, (Handley, 2000).

10 Una gripa es algo que puede limitar la funcionalidad y restringir la participacién social pero, por
supuesto, no es una discapacidad.
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De igual manera las sociedades estamos viviendo procesos de complejizacion
dados por la economia digital, el auge de las telecomunicaciones, la
reemergencia de ciertas enfermedades que se consideraban controladas, que
obligan a repensar en general la respuesta social a estos asuntos, y en particu-
lar a los relacionados con la Discapacidad (Roulstone, 2000; Russell, 2001;
OMS, 2001; Lee, 2003; Scott, 2004).

El estudio de la Discapacidad se ha desarrollado y ahora se le conoce como el
campo de Estudios en Discapacidad o «Disability Studies», reconociendo que
este campo emergente tiene sus raices intelectuales en las Ciencias Sociales, las
Humanidades y las Ciencias de la Rehabilitacion (Linton,1998; Albrecht, Seelman
y Bury; 2001:2). <El armamento conceptual de estas disciplinas suministra mar-
cos de orientacion de los problemas persistentes tanto para levantar las criticas
como para comprender mejor los problemas del campo y sugerir enfoques
integrativos que unifiquen este campo, por supuesto con la participacion de Per-
sonas con Discapacidad» (Albrecht, Seelman y Bury; 2001:3; Wappett, 2002).

Para adentrarnos en el tema, es necesario anotar que existen fuertes debates alre-
dedor de la denominacién que deba ser usada para referirse a las personas con
discapacidad, en virtud de lo que todos conocemos como «el poder del lengua-
je». Segin como se nombren las cosas sera la realidad de esas cosas. Asi, en el
campo de la Discapacidad existen por lo menos dos grandes discusiones reco-
nocidas. De una parte, los movimientos norteamericanos que reclaman el térmi-
10 «Persona con Discapacidad», para aclarar que la Discapacidad esta por fuera de
las personas y no es inherente a la condicion del sujeto mismo. Es decir, la con-
dicion humana no esta deteriorada sino algunas funciones (Amudson, 2000).

De otra parte, se erige otro movimiento que aboga por el término «Personas
Discapacitadas» para resaltar el caracter poblacional, de minoria, de grupo social. Aqui
se reinvindican derechos de grupos, que al unirse pueden lograr mayor reconoci-
miento de la sociedad. Una clasica consigna de esta perspectiva surge en el famoso
lema «Nothing about us without Us» - «Nada sobre nosotros sin nosotros».

Estos términos han suscitado diversas, largas y profundas discusiones, en la
medida en que si no se logran consensos en torno a estos temas, dificilmente
se pueden generar transformaciones sociales. En el caso colombiano se ha
discutido particularmente sobre el término Discapacidad, el cual es rechaza-
do por los grupos de las personas sordas, al igual que los de las personas
clegas.
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En espaiiol el término Dis-capacidad denota «no-capacidad de», Incapaci-
dad-no capacidad, no habilidad, o menos-valido, de menor valor. Todos
estos términos son siempre cuestionados, y no logran consenso al interior
de los diversos subgrupos de discapacitados.

No obstante lo anterior, en materia de politicas internacionales, especialmente en
salud, el término acufiado mundialmente es el de Discapacidad. As, se confirma
que Discapacidad es una realidad que se construye socialmente y que pasa por el
lenguaje (Albrecht, Seelman y Bury; 2001).

Para efectos de la presente propuesta utilizaremos el término Personas en situacion
de Discapacidad, que denota el caracter social de la Discapacidad, en la medida en
que ubica la discapacidad en la relacion entre el sujeto y su entorno. De otra
parte, también se reconoce la condicion discapacitante que puede ser transitoria
o permanente, que determina la interaccion de sujeto con el medio. Asi, se refe-
rira a las personas en situacion de discapacidad y de una poblacion en condicion
de discapacidad. Este concepto ha sido retomado del trabajo de Brandt y Pope,
quienes ilustran esta nocion con el siguiente grafico denominado «la malla» (Brandt
y Pope, 1997).

Grafica 1. Proceso explicativo del fené 10 de la Di:
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Proceso discapacitante Proceso “Agrandar” el ambiente para  d
T ——— capacitante hacerlo mas accesible
Las necesidades de la
La “persona” en el perspna traspasan el
p . ambiente
‘Ambiente b
a
Restauracion
Funcional
Reparacion neural
Farmacoterapia -
Reparacion de paladar Restauracion dela e
funcionalidad de
una persona
* Brandt, EN. y Pope, A. M. (1997). Enabling America: Assessing the role of i science and eng /ashington: National Academy Press
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Grafico 2. La discapacidad como resultante de la interaccion entre la persona y el medio ambiente

LA “PERSONA” (con condiciones discapacitantes potenciales)

Ambiente fisico
Ambiente social

AMBIENTE

DISCAPACIDAD|

La resistencia de la malla flexible
(ambiente) es una funcion del apoyo

social, la cultura, las barreras fisica,

El grado de discapacidad la tecnologia asistiva, etc.
es proporcional al grado
de desplazamiento de la
malla

Ambiente fisico

Ambiente social

DISCAPACIDAD

* Brandt, EN. y Pope, A. M. (1997). Enabling America: Assessing the role of rehabilitation science and engineering Washington: National Academy Press.

Los graficos ilustran como la discapacidad es la resultante de la interaccién
entre la persona y el medio ambiente; el grado de discapacidad es proporcio-
nal al desplazamiento de la malla. Si el entorno responde a las necesidades de
las personas en situacién de discapacidad, la persona podra incluirse social-
mente, si el entorno no responde a estas necesidades la persona se ve exclui-
da. Por e)emplo una persona que tiene una baja visién no puede desplazar-
se, esta en riesgo de caerse y puede tener dificultades para realizar traba]os
Al adaptarse unas ayudas visuales, lentes o gafas, esta persona puede mejorar
su vision y llegar a funcionar como cualquiera otra, lo cual facilita su inclu-
sién social. Asi, el entorno debe evitar las barreras y prevenir las dificulta-
des para la inclusién social de las personas que tengan algin tipo de limita-
cion y/o restriccion en la participacion social.

Esta nocién de Brandt y Pope (1997) es de las que mayor consenso ha logra-
do en la literatura internacional y nacional y ha permeado las politicas pt-
blicas en discapacidad. El presente estudio adopta este concepto, por todas
las razones anteriormente expuestas.

¢Coémo se ha pensado la discapacidad? Modelos y Paradigmas
Atn cuando existen varias aproximaciones al tema existe un consenso sobre

el hecho de que el concepto de discapacidad es complejo y es
multidimensional. (Cuervo, C. Trujillo, A., de Villate, M; 1999; Altman,
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B; 2001). En la literatura especializada se reportan varios modelos (Brandt y
Pope,1997: Hedlund, 2000; Barton, 1996) y paradigmas que presentan no-
ciones, conceptos, interpretaciones que se han hecho alrededor de la
discapacidad.

Las comprensiones del concepto discapacidad son tan antiguas como la historia
misma de los seres humanos y en ellas se encuentran las raices del hoy llamado
modelo individnal, reconocido por lalocalizacion de la condicion discapacitante en
el cuerpo de la persona.

Posteriormente, el modelo individual continué diferenciandose en la medida en
que ocurrio el surgimiento del modelo médico, descrito por la sociologia de la
medicina en el marco de las concepciones de salud-enfermedad. Se consideré que
en tanto condicién corporal deficiente debia ser atenuada con procedimientos del
area de la salud ejecutados por agentes con poder para decidir sobre el futuro de
las personas que las «padecen» (Cuervo, C. y Trujillo, A. 2004: 253)"..

Asi como aparece el modelo médico, también se identificaron el modelo religio-
so'y el modelo de los derechos civiles (Charlton, 2000). Cada uno de estos mode-
los obedece a un momento historico con una determinada posicién filosofica,
politica y social. No obstante sus marcadas diferencias, los modelos siguen co-
existiendo y generando un rango muy amplio de formas de pensar la discapacidad,
y de intervenirla desde una opcion de politicas encaminadas o no a la justicia
social, lo cual es la preocupacion del presente proyecto.

Como se ha venido comentando a lo largo del texto, es necesario y perentorio
revisar la nocion de discapacidad que un grupo social determinado haya cons-
truido, en este caso el colombiano; luego, analizar los disefios politicos que se han
hecho como reflejo de esas comprensiones y, finalmente, revisar en profundidad
el asunto de la justicia social.

Es un hecho que las politicas obedecen a los modos de pensar de una sociedad,
o por lo menos, como se vera mas adelante, a los de los grupos de interesados.
Por eso, ademas de lo anterior, también interfiere la intencionalidad de la
accion. Ast, cuando los fines son administrativos la preocupacién es de natu-
raleza clasificatoria, en aras de saber si un individuo llena los requisitos para
acceder o ser beneficiario de cierta politica o recursos. En estos casos la
discapacidad es vista como «situacién asociada a dafio, problema de salud o
condicion fisica que genera limitaciones que a su vez conducen a restriccio-

11 CUERVO, C.y TRUJILLO, A. (2004). «Evolucién de la Visién Conceptual sobre Discapacidad e
Inclusién Social en la Maestria en Discapacidad e Inclusién Social». En: Discapacidad e Inclusion social:
reflexiones desde la Universidad Nacional.
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nes durante un determinado periodo de tiempo» (Altman, 2001:98). Estas
intencionalidades se ilustran muy facilmente en las diferencias entre las con-
cepciones que construyen y manejan los profesionales y administrativos y
las que proponen los académicos e investigadores (Turnbull y Stowe, 2001)

Este punto es de gran interés para el presente estudio, en la medida en que da
cuenta de una necesidad imperante por comprender lo que sucede en cada uno
de estos terrenos, en aras de realizar propuestas ajustadas a las realidades de las
personas en situacion de discapacidad. Aunque existen diversos conceptos de
Discapacidad, como se mencioné anteriormente, a continuacion se detallan los
que han tenido el mayor reconocimiento, que son, ademas, objeto de analisis

detallado por parte de Altman, 2001; Diaz, 2002 y Cuervo y Trujillo, 2004.

Altman, (2001) analiza siete definiciones. Se dedica al estudio del Modelo de
Nagi (1991), el Modelo de Verbrugge and Jette (1993); las dos versiones del
Modelo propuesto por la organizaciéon Mundial de la Salud sobre la Clasificacion
Internacional del impedimento, la Discapacidad y la deficiencia (1980,1999), los
dos Modelos propuestos por The National Institute of Medicine -USA-
(Brandt and Pope, 1997; Pope y Tarlov, 1991) y el Modelo Social propuesto
por los tedricos Ingleses de la Discapacidad, (Abberley, 1987;
Oliver,1990,1993,1996)'2. Aclara esta autora, en su analisis, que el reto mas gran-
de de todos estos modelos ha sido su aplicabilidad a la vida cotidiana y a la
observacioén empirica. Se rescatan las definiciones que proponen para el concep-

to de Discapacidad (Ver Cuadro 6).

12 Op . 103.
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Cuadro 6

Definiciones de Discapacidad, inscritas en Modelos Teodricos

Nagi:

, . . . . . .
«Patrén de comportamiento involucrado en acciones de largo plazo o impedimentos conti-
nuos que estin asociados con limitaciones funcionales».

Verbrugge y Jette:
«La Discapacidad es experimentar dificultad haciendo actividades en cualquier dominio de
la vida, ya sea por razones de salud o problemas fisicos».

OMS-ICIDH:

«En el contexto de la experiencia de salud, cualquier restriccién o carencia (resultado de un
impedimento) en la habilidad para desarrollar una actividad de forma tal o dentro del rango
que es considerado normal para un ser humanos».

The National Institute of Medicine:
«La expresion de una limitacién fisica o mental en un contexto social, esta dada por la
brecha entre las capacidades de las personas y las demandas del entorno».

Brandt N. E. y Pope:

«La discapacidad es una variable dependiente, que es la resultante de la relacién entre el
individuo y el entorno». Por lo tanto, es también un proceso dinimico que oscila entre 1)
proceso capacitante, cuando el entorno responde a las necesidades de las personas y 2)

proceso discapacitante.

Abberley, Oliver y otros:
«Limitacion o pérdida de oportunidades para tomar parte en la vida comunitaria debido a
barreras sociales o fisicas».

Nota: Traducido y Esquematizado por Moreno, M. (2005), a partir de la propuesta de Altman, 2001.

Las definiciones anteriores son evidencia de las diversas formas de pensar la
Discapacidad en el contexto internacional, que no podemos «adoptar»
acriticamente sino que nos sirven como referente para hacer una investiga-
cion local con el fin de explorar como ha sido pensada la Discapacidad en
Colombia, y posteriormente relacionar estos conceptos con las maneras como
la sociedad Colombiana se ha organizado y construido politicas para res-
ponder a estas situaciones. Al analizar los modelos se hace evidente que
existen diferencias muy marcadas en estas concepciones, las cuales conllevan
al disefio de distintos tipos de politicas. Asi, se puede, de manera general,
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diferenciar los dos extremos de los modelos: el individual y el social, tal como
lo plantean Cuervo y otros (2005). Las definiciones se mueven entre el mode-
lo individual que resalta la condicion fisica, bioldgica, de enfermedad y reha-
bilitacién; y de otra parte, las definiciones basadas en el modelo social que
denotan las barreras sociales derivadas del entorno. En seguida, se detallan los
aspectos particulares de cada uno de los dos modelos (Ver Cuadro 7).

Cuadro7

Modelos de Discapacidad
MODELO INDIVIDUAL MODELO SOCIAL
®Teoriadelatragedia personal ~ eTeoria de la opresidn social
eProblema personal eProblema social
e Tratamiento individual ® Accion social® Autoayuda
*Medicalizacion *Responsabilidad individual y colectiva
*Dominio del profesional eExperiencia
*Experticia * Afirmacion
* Ajuster eldentidad colectiva
eldentidad individual *Discriminacion
*Prejuicios *Comportamiento
e Actitudes *Derechos
*Cuidado *Eleccion
*Control eMovimiento politico
oL egislacion sobre discapacidad ~ ®Cambio social
* Adaptacion individua

Nota: Oliver, M. (1996). Understanding disability. Houndmills: Mc. Millan Press. p.34.

El modelo individual se caracteriza por la responsabilidad del individuo frente a
la discapacidad, las respuestas médicas individuales, el dominio total de los pro-
fesionales de la salud, el control ejercido por el sistema de salud y la necesidad de
adaptacion por parte de los propios individuos. En el modelo individual toda la
experticia reposa en los profesionales y el paciente debe seguir todas las instruc-
ciones y adaptarse al entorno.

A diferencia de este, el modelo social reclama la responsabilidad del entorno en
el proceso de inclusion social de la persona en situacion de discapacidad, el
empoderamiento y la toma de decisiones, el ejercicio de los derechos y la lucha
por el cambio social que reinvindique no sélo las necesidades de los individuos
sino de la poblacion discapacitada.
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Las dos posturas obedecen a modos distintos de pensar la discapacidad y
responder a las diferentes necesidades de las personas en situacion de
discapacidad y estan inscritas en momentos histéricos determinados que
parecen representar dos tendencias en confrontacién.

No obstante el hecho de reconocer una diversidad de enfoques, conceptos y
aproximaciones sobre la discapacidad, también se hace necesario reconocer las
implicaciones de esta dispersion, particularmente sobre el contexto local y su
incidencia en la construccion de las politicas publicas, particularmente aquellas
referidas a las personas en situacion de Discapacidad.

En distintos foros, seminarios y congresos se ha advertido la inconveniencia
de esta disparidad de conceptos, algunos bastante lejanos, que impiden que
las respuestas sociales organizadas puedan ser implementadas, monitoreadas
y mucho menos, evaluadas (Seminario Conozcamos nuestra Comunidad,
(1995), Foro Pensar la Discapacidad (2004); Mesa Nacional de Planeacion
sobre la Discapacidad (2004), Seminario Inclusion Social de las Personas con
discapacidad (2003).

Un ejemplo que ilustra la diversidad de concepciones manejadas lo encontramos
en la poblacion con limitacién auditiva. Un grupo de personas sordas colombia-
nas define su condicion de minoria lingtiistica y reclama respuestas basadas en los
derechos civiles®, de otra parte, otro colectivo organizado pide mas asistencia
por parte del Estado y demanda ciertos tipos de apoyo inscritos en los modelos
de Rehabilitacion'.

En aras de ir aclarando el panorama, se retoma lo planteado por el grupo
académico que lidera la Maestria en Discapacidad e Inclusion social de la
Universidad Nacional de Colombia, aceptando en principio:

«Que el concepto discapacidad tiene un caracter complejo y multicausal cuya
comprension requiere la no adscripcién a posturas unidimensionales y
excluyentes sino la adopcion de una posicion abierta a diversas posiciones
conceptuales. Esta actitud debera adoptarse por lo menos en el corto plazo
mientras la escuela avanza y profundiza en sus reflexiones que eventualmente
le permitiran comprometerse con un modelo que interprete para el contexto
colombiano el conocimiento de frontera que se registra en la arena internacio-
nal (Cuervo y Trujillo, 2004:240).

13 Federacién Nacional de Sordos de Colombia. Fenascol.

14 CINDA. Portafolio de servicios para la poblacién infantil con deficiencia auditiva. Bogota.
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En este camino por construir concepciones desde y para el contexto Colom-
biano encontramos trabajos como el de Olga Cecilia Diaz (2001) sobre
Lineamientos para la atencién educativa de las personas en situacion de
Discapacidad, elaborado para el Ministerio de Educacion Nacional, o los
trabajos de grado de la maestria en Discapacidad e inclusion social hechos en
el marco de las politicas nacionales en Discapacidad, como son: «Marco de
referencia econdmica para la poblacién en situacién de Discapacidad», de
Janeth Hernandez Jaramillo (2005), y «Conceptualizacién de Discapacidad:
Reflexiones para Colombia» de Carlos Andrés Gomez (2006).

Tanto en el analisis de Cuervo y Cols (2005) como los otros investigadores men-
cionados, a la fecha se tienen unos desarrollos importantes que deben ser
retomados, analizados y discutidos por los diversos grupos de interés con el fin
delograr acuerdos y sentar desacuerdos frente a las concepciones de discapacidad
y sus implicaciones en el ambito de las politicas pablicas.

Hasta aqui, el panorama conceptual que nos enriquece el horizonte de analisis, a
continuacién se presentan los conceptos nucleares retomados para el analisis de
las normativas estudiadas.
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CAPITULO 2

¢COMO ANALIZAR LAS POLITICAS EN DISCAPACIDAD?:
VEINTE CONCEPTOS NUCLEARES Y CINCO MODELOS
PARA PENSAR LA DISCAPACIDAD

Después de revisar el panorama Colombiano y advertir la i importancia de pro-
fundizar en las nociones, concepc1ones o conceptuahzac1ones que se tienen sobre
la discapacidad, en esta seccidn se concentrara el interés en como se conciben
estas politicas desde una perspectiva analitica. Para este proposito se retomé
inicialmente el trabajo de R. H. Turnbull y M. ]. Stowe, quienes tienen una larga
trayectoria en el estudio sistematico y riguroso de las politicas norteamericanas
en discapacidad y han construido una conceptualizacion sobre el tema, la cual
presenta un modelo y una matriz analitica para revisar las normativas especializa-
das en el mismo.

Estos investigadores norteamericanos partieron de revisar un nimero muy amplio
de politicas, programas, proyectos referidos a la poblacion discapacitada, y poste-
riormente depuraron una matriz con 18 conceptos nucleares y 5 modelos para
pensar la discapacidad. Todo este resultado se sustenta en un trabajo de investiga-
ci6n cualitativa que ha sido publicado en importantes publicaciones especializadas
en politicas de dlscapac1dad Disability and Society (2001), y Quarterly of Disability
studies (2002) La matriz original fue traducida y adaptada, agregandose dos princi-
pios mas, para un resultado final de 20 principios nucleares (Ver Anexo 2).

20 conceptos nucleares para comprender las politicas referidas a la po-
blacién discapacitada

A continuacion se presentan los 20 conceptos nucleares de la matriz analiti-
ca del grupo de investigacién del Beach Center de la Universidad de Kansas
(USA), Turnbull y Stowe, junto con los 2 conceptos adicionados por el
presente estudio (Ver Anexo 2).
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1. ANTIDISCRIMINACION

Se refiere a que una persona sin discapacidad debera recibir igual trato que
una persona con discapacidad. Igual tratamiento no siempre conlleva a igual-
dad de oportunidades. Se incluye el concepto de discriminacion positiva,
como aquella que se hace con el fin de equiparar las oportunidades. En este
sentido, existen tres enfoques hacia la equidad en discapacidad: Igual trata-
miento, Igual tratamiento y acomodaciones racionales, y acomodaciones
desiguales sin que se generen injusticias. La primera se refiere a ofrecer lo
mismo en las mismas condiciones, por igual a personas con y sin discapacidad.
La segunda consiste en ofrecer iguales condiciones a los dos grupos de per-
sonas, pero a aquellas en situacion de discapacidad brindarles adicionalmente
acomodaciones dirigidas a superar las barreras de comunicacién, movilidad,
que les impiden participar de las condiciones que se les ofrece. La Gltima
hace referencia a un conjunto de acomodaciones especiales como asistentes,
acompafiantes, intérpretes que facilitan la superacion de barreras sin llegar a
generar ventajas que perjudiquen a las personas que no tienen ninguna

discapacidad.

En conclusion, se trata de que las personas en situacion de discapacidad, en este
caso nifios, nifias y jovenes, realmente puedan participar, sin que encuentren barre-
ras en el entorno, o que sus limitaciones les impidan el pleno disfrute de las opor-
tunidades con el fin de facilitar iguales oportunidades parala participacion total.

2. SERVICIOS INDIVIDUALIZADOS Y APROPIADOS

Este concepto se refiere a que los servicios sean disefiados teniendo en cuenta a las
personas en su dimension individual, de forma tal que resulten ser genuinos, reales,
efectivos, eficaces y sean suministrados por las personas idoneas.

También deben ser significativos para el beneficiario y realmente aportar lo
que se requiere. Los servicios deben estar basados en las capacidades, necesi-
dades y preferencias de las personas. Su prestacién debe ser dada por profe-
sionales especializados en dichos servicios, bajo los criterios determinados
por los protocolos de calidad.

Dichos servicios también deben ser suministrados a lo largo del ciclo de
vida, ya que tradicionalmente se excluye cierto tipo de servicios debido a
imaginarios relacionados con las personas en situacion de discapacidad. Al
ser estos servicios apropiados, deben también usarse los medios y métodos
menos drasticos de intervencion, tratamiento, habilitacién, rehabilitacién,
intervencion y mitigacion.
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En el caso de la poblacion infantil y juvenil, muchas veces se les desconocen
servicios al considerarse que no pueden acceder a estos, como son el caso de
programas de prevencion de enfermedades de transmision sexual, talleres de
salud sexual y reproductiva, cursos de artes y expresion artistica, deportes,
entre otros.

3. CLASIFICACION

La clasificacion se refiere a los procesos, modos, estandares y criterios por
los cuales una persona en situacién de discapacidad y su familia califican (se
vuelven elegibles) para beneficiarse de ciertas leyes, derechos y beneficios.
Estos procesos deben finalmente ofrecer informacion que permita el fin
tltimo de dar a cada persona el apoyo que realmente necesita.

La clasificacién incluye unos beneficiarios y excluye otros y se convierte en un
proceso delicado de aplicacion de justicia social que a veces es visto solo desde la
perspectiva técnica y se dejan de lado otros aspectos relacionados con la inclu-
si6n social de todas las personas en situacion de discapacidad.

Se debe ser muy cuidadoso de no etiquetar a las personas y generalizar a-priori
sus diagnosticos, prondsticos, tratamientos y servicios. Desafortunadamente, la
clasificacion mal entendida, a veces, en lugar de abrir posibilidades de servicios,
restringe los horizontes de desarrollo que manejan los profesionales.

4. SERVICIOS BASADOS EN CAPACIDADES

Se refiere a la evaluacién de las fortalezas y necesidades tinicas de las perso-
nas en situacion de discapacidad o de sus familias, al igual que de los recur-
sos, prioridades y preocupaciones con que se cuentan, con el proposito de
orientarlos hacia la persona con discapacidad y su familia. Aqui se insiste en
que se desarrollen potenciales de aprendizaje sobre las capacidades que ten-
gan los individuos, cualquiera sea su estado o discapacidad.

Los niflos, nifias y jovenes deben ser vistos en perspectiva de desarrollo
futuro y se deben fortalecer sus capacidades en funcién de un proyecto de
vida vislumbrado desde edades tempranas, que involucren aspectos de
autoestima, productividad y autonomia personal.

5. EMPODERAMIENTO Y PARTICIPACION FRENTE A LA
TOMA DE DECISIONES

Aqui se reclama la responsabilidad en la toma de decisiones compartida en-
tre el profesional proveedor de servicios y el beneficiario de esos servicios, y
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sus familias. Deben conjuntamente decidir de acuerdo con la experticia de
cada uno, las preferencias y los roles, qué servicios y apoyos seran mas efec-
tivos para el logro de los resultados acordados conjuntamente.

La planeacion, el desarrollo, ejecucién, implementacion y evaluacion de los
servicios son actividades compartidas que deben cumplir, por supuesto, con
el consentimiento informado. Este aspecto implica que los profesionales, y
todo el personal de apoyo que presta los servicios, reconozcan el valor de la
experlencm personal que brinda la discapacidad. Las multlples voces alrede-
dor de la situacion de discapacidad y de la persona misma deben ser conside-
radas como un todo y analizadas desde una perspectiva social.

Para el caso de la poblacién infantil y juvenil este aspecto es bastante complejo y
debe ser objeto de cuidadoso manejo, bajo el cumplimiento de los derechos de
los nifios y las nifias.

6. COORDINACION Y COLABORACION DE SERVICIOS

Se definen como las actividades encaminadas a lograr que se implementen las
politicas como se han concebido mediante un trabajo intersectorial colaborativo
y coordinado, que permita que se atiendan personas y familias como titulares de
sus derechos. De esta forma, Turnbull y Stowe resaltan que se lograra arti-
cular un sistema total que responda holisticamente a las necesidades tanto
individuales como grupales, de las personas en situacién de discapacidad y
sus familias, independientemente de quien las preste.

Este punto es critico, ya que de lo que se trata es que los servicios sean brindados
de la mejor manera por quien corresponda, bajo una intercomunicacion eficiente
y planeada entre los distintos sectores. Salud, educacion, trabajo, cultura, comuni-
caciones, vivienda, bienestar social entre otros, deben trabajar por el bienestar de
personasy familias y no como paquetes independientes que buscan s6lo cumplir
metas de manera independiente y aislada. La division sectorial debe responder
mas a razones administrativas, pero no debe afectar la integralidad y coordina-
ci6n de los servicios, mucho mas si estos van dirigidos a nifios, nifias y jovenes
que no pueden solicitarlos por su propia cuenta.

7. PROTECCION DEL DANO
Este concepto nuclear se refiere a asegurarse de que la persona y su familia

no experimenten dafio como resultado de ser receptores de los servicios. En
este sentido se debe considerar no solo la proteccién cuando se esta en las
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manos de otros, sino también cuando se desarrollan procedimientos y
estandares que prevengan el dafio. Correlacionados con estos conceptos
nucleares se encuentran los principios de seguridad y confianza.

Adicionalmente se plantea que dentro de este concepto nuclear también se
deben crear programas para el tratamiento de las victimas de abuso, negli-
gencia y maltrato. Para el caso de la poblacién infantil y juvenil esta situa-
cidn es todavia mas notoria, si se tiene en cuenta que es doblemente vulnera-
ble: por su edad y por su condicién.

8. LIBERTAD

Este concepto nuclear hace énfasis en que los servicios para las personas en
situacion de discapacidad sean brindados de la manera menos restrictiva, libres
de confinamiento e intrusién. De otra parte, este principio también resalta el
derecho a integrarse y a participar de la vida social en su plenitud.

9. AUTONOMIA

Se refiere a sila persona con discapacidad y su familia puede ejercer control legal
sobre las acciones profesionales y del Estado que les afecten. Es poder tomar
decisiones acerca de la propia vida y las que afecten a otros. Se refiere también al
estado de gobernarse a st mismo, tener la libertad de auto-dirigirse y de tener
independencia. En este sentido también incluye la independencia fisica.

Este concepto nuclear también incluye la habilidad de los individuos para viviry
actuar sobre con su propia responsabilidad o con la asistencia escogida por
el individuo y esta intimamente relacionado con el concepto de libertad.
Para el caso de los nifios, nifias y jovenes se reclama la relativa autonomia
progresiva de acuerdo con las condiciones particulares de cada uno.

10. PRIVACIDAD Y CONFIDENCIALIDAD

El concepto de privacidad se refiere a la esfera intima en la cual ni el Estado ni
los profesionales ni las entidades privadas pueden entrar sin el consenti-
miento de la familia o del individuo. En este sentido es muy comin obser-
var como se divulga e interviene la vida privada y la intimidad de estas per-
sonas, particularmente la de nifios, nifias y jovenes, desconociéndose, a ve-
ces, algunos derechos fundamentales.

El segundo concepto es el de confidencialidad. Las personas con discapacidad y
sus familias reclaman que la informacién que sobre ellos ha sido creada por
los profesionales, los sistemas de servicios o cualquier otra entidad ptblica o
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privada deba ser confidencial. Este aspecto ha sido ignorado en casos donde
se divulgan diagnosticos, eventos de la vida privada y situaciones que no se
harian publicas si se tratara de una persona sin discapacidad.

11. INTEGRACION

Este concepto nuclear surge como reaccion a la historia de segregacién que ha
vivido la poblacién discapacitada y se basa en el concepto de antidiscriminacion.
Retoma los conceptos fundamentales derivados de la doctrina legal del ambiente
menos restrictivo, que enuncia que el Estado debe ubicar a una persona en un
ambiente que sea lo menos restrictivo para ella. Es contrario ala segregacion ya que
obliga a que las personas deban tratar de integrarse en los ambientes tipicos mas
apropiados. Es decir, se deben utilizar servicios genéricos o especializados que
apoyen la participacion en estos ambientes naturales. En estos casos no se niegan las
diferencias ni particularidades, sino que se busca la participacion en la vida social.

Este concepto también recupera la consigna de que las personas en situacion de
discapacidad deben estar libres del confinamiento o la institucionalizacion. Todo
esto debe facilitar que las personas con discapacidad y sus familias participen en
la vida social y tengan acceso a todas las actividades de la vida social.

Para el caso de la poblacion infantil y juvenil es necesario resaltar la necesi-
dad que tienen de estar expuestos a procesos de socializacion, que garanticen
escenarios de respeto, aceptacion e inclusion social.

12. PRODUCTIVIDAD Y CONTRIBUCION

Este concepto nuclear se refiere a tener la oportunidad de liderar las vidas para
que produzcan y hagan contribuciones valiosas a si mismos y a la comuni-
dad. Se preocupa porque las personas se involucren en trabajos que les gene-
ren ingresos o en otros trabajos no pagos que contribuyan al bienestar de la
comunidad.

Por contribucién se entiende el valor psicologico de ayudar al bienestar de uno,
de la familia y de la comunidad, no solo desde la perspectiva econéomica.
Este aspecto debe ser considerado en los proyectos de vida que se deben ir
generando a lo largo del ciclo de vida de las personas en situacién de
discapacidad, acorde con sus potenciales y los recursos del entorno.

13. INTEGRIDAD FAMILIAR Y UNIDAD

Este concepto nuclear busca el reconocimiento de que la familia es la unidad
fundamental de la sociedad y que el nifio con una discapacidad vive y crece



POLITICAS Y CONCEPCIONES EN DISCAPACIDAD: UN BINOMIO POR EXPLORAR

mejor dentro de una familia. En este sentido busca que el sistema tenga en
cuenta a la familia como un todo. Aqui se vela por el derecho que tiene el
niflo a tener una familia.

Muchas veces las familias se desintegran como resultado del impacto genera-
do por tener un miembro en situacion de discapacidad. Este aspecto debe
ser considerado y de manera preventiva incluirlo en los planes, programas y
proyectos de apoyo, velando asi porque los nifios, nifias y jovenes cuenten
con entornos familiares enriquecidos por el afecto y las redes sociales.

14. SERVICIOS CENTRADOS EN LA ATENCION A LAS FAMILIAS

Aunque este concepto nuclear esta muy relacionado con el anterior, se diferen-
cian claramente porque aqui se reclama que la cobertura de los servicios incluya
la atencion a la familia completa. Asi, la oferta de servicios debe responder a las
necesidades de la familia de una persona con discapacidad de una manera
individualizada y apropiada.

Para el caso de la poblacién infantil y juvenil esto es también mas perento-
rio. Dado que los nifios y nifias en situacién de discapacidad deben ser acom-
pafiados por algin miembro de la familia que debe renunciar a sus activida-
des cotidianas tipicas, para atender al menor discapacitado, se ve afectado
por una serie de situaciones emocionales, sociales y econémicas que ameritan
intervenciones especificas, pertinentes y oportunas.

15. SENSIBILIDAD A LAS DIFERENCIAS CULTURALES

Como se ha mencionado en otros conceptos anteriores, la discapacidad afec-
ta no sé6lo al individuo sino a su nucleo familiar y entorno social, de forma
tal que las practicas culturales, los habitos, las creencias y la cosmovision del
mundo son determinantes para lograr los objetivos propuestos en los distintos
servicios a los que se accede, especialmente en el caso de la poblacion infantil y
juvenil que esta bajo la tutela de los cuidadores.

Las familias y las culturas tienen diferentes valores, creencias, perspectivas,
expectativas, estilos interpersonales, lenguaje y actitudes que deben ser teni-
das en cuenta en algunas politicas o que algunos proveedores deben tener en
cuenta cuando estan prestando servicios a las personas en situacion de
discapacidad y sus familias.
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16. RENTABILIDAD SOCIAL

Este concepto nuclear se refiere a si las politicas y los servicios logran los resulta-
dos que buscan originalmente. Si estas técnicas que sostienen los disefiadores e
implementadores de politicas son rentables para aquellos que son afectados
por sus acciones. Todo esto se puede observar mediante indicadores tales como
las demandas, incentivos fiscales, acreditacion, evaluaciones internas profesio-
nales, evaluaciones de consumidores, procesos legislativos, manejo financiero,
auditoria, manejo de casos, entre otros. Aqui también se involucra a los indi-
viduos, las familias, los disefiadores de politicas, los profesionales, el gobierno
y el sector privado.

17. CAPACIDAD INSTALADA DEL SISTEMA Y DE LOS PROFE-
SIONALES

Este concepto se preocupa por hacer cumplir lo que las leyes prometen, median-
te la prestacion de los servicios de calidad que se esbozan en las leyes, garantizan-
do que efectivamente se implementen los servicios con las mejores condiciones
posibles, al igual que se cuente con un recurso humano preparado, experto y
disponible.

Esta capacidad implica la planta fisica adecuada, la tecnologia blanda y dura,
ademas de un recurso humano idéneo, cualificado para prestar los servicios
requeridos bajo las condiciones esperadas.

18. PREVENCION Y MITIGACION

Este concepto nuclear se preocupa por prevenir o reducir los efectos de la
discapacidad, desde una perspectiva tanto individual como social. También
se mcluyen componentes de intervencion temprana y programas para los
que estan en riesgo. Estos programas buscan disminuir el impacto que la
discapacidad tiene sobre los individuos y sus familias.

19. COMPROMISO SOCIAL Y FAMILIAR

Se refiere a la responsabilidad familiar que demanda el Estado para que se
co-gestione el proceso de inclusién social de las personas en situacion de
discapacidad. Se espera que los padres asuman una participacion activa y
responsable en el desarrollo integral de los miembros que se encuentran en
alguna situacién discapacitante, como reaccion al abandono familiar que
con frecuencia los afecta. Es necesario y conveniente un trabajo cornpartldo
entre agentes sociales como la familia y el Estado, en procura del mejora-
miento de la calidad de vida de la poblacion discapacitada. Este concepto
aparece en la normatividad colombiana y por eso se adiciona a la matriz
original de Turnbull y Stowe (2001).
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20. TRANSFORMACION DEL IMAGINARIO SOCIAL

Este concepto nuclear hace referencia a la necesidad de transformar las no-
ciones, conceptos o imaginarios que se tienen sobre las personas en situaciéon
de discapacidad, que responden mas a prejuicios que a nociones reales basa-
das en la experiencia de inclusion social de la poblacion en situacién de
discapacidad. Se han identificado diversas barreras actitudinales hacia las
personas y sus familias y se considera que esto afecta significativamente el
proceso de inclusion social, hasta llegar incluso a tener efectos devastadores.

Estos veinte conceptos nucleares se inscriben en unas conceptualizaciones que a
su vez han sido estudiadas y organizadas de manera analitica, basadas en los
desarrollos de las disciplinas y las profesiones las cuales han construido paulati-
namente el conocimiento cientifico sobre la discapacidad acumulado alo largo
de la historia de la Ciencia. Este trabajo también corresponde a los investigado-
res norteamericanos R. H. Turnbull y M. J. Stowe y han sido traducidos para
efectos especificos del presente estudio.

Cinco Modelos para pensar la discapacidad

Después de presentados los veinte (20) principios nucleares se hace necesario
introducir ahora los referentes conceptuales de donde surgieron. A continuaciéon
se presentara de manera sucinta la propuesta de R. H. Turnbull y M. J Stowe,
(2001) sobre lo que ellos han denominado los cinco modelos para comprender
la Discapacidad. Este ejercicio conceptual es de gran valor para que el lector
perciba la importancia de cada uno de los veinte (20) principios y su posterlor
aplicacion en las politicas relacionadas con la poblacién en situacion de
Discapacidad.

Cada uno de los cinco modelos de pensamiento sobre la discapacidad tiene
distintos grados de relevancia hacia la politica e involucra diversas disciplinas.
Los cinco modelos son: de las capacidades humanas; de estudios publicos; de
los estudios culturales; de los estudios éticos y filosoficos; y de los estudios tec-
noldgicos. A su vez cada uno tiene submodelos que lo componen. Segin los
autores de esta tipologia todos los submodelos se relacionan entre si llegan-
do a interponerse en algunos casos.

El Modelo de estudio de las capacidades humanas

Este comprende por lo menos tres (3) submodelos: médico/salud publica;
psicolégico, y educacional. Cada uno de ellos juega un gran papel en la
politica de discapacidad y los respectivos servicios que buscan atender a mejorar
la calidad de vida familiar.
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1. El Submodelo médico y/o de Salud Piblica, generalmente observa la
persona con discapacidad teniendo en cuenta su «enfermedad» o condicién
fisica o mental, la cual lo colocan a él o a ella como «enfermo». Hay dos
aspectos especiales para este modelo: el aspecto fisiologico y el psiquiatrico.

Sin lugar a dudas, la medicina, la fisiologia y la psiquiatria han jugado roles
determinantes en el ambito de la discapacidad, ademas de impactar las vidas
de las familias, tanto en el nivel de la vida cotidiana como en el disefio de las
politicas. Estos saberes fueron una fuente de institucionalizacién y promo-
vieron movimientos eugénicos, derivados del gran modelo médico basado
en la enfermedad; también fundamentaron debates concernientes a la salu-
bridad y calidad de vida de recién nacidos con discapacidad. También de
aqui se originaron diversas intervenciones tales como la psicofarmacia y los
tratamientos de choques electroconvulsivos, que han sido alternativamente
adaptados, condenados y aceptados a lo largo de su historia de uso.

El desarrollo médico fue el cimiento para los alcances del siglo XIX, tanto
en ayudas médicas como en seguridad social, que resultaron en la materiali-
zacion de varias leyes con fondos federales en Estados Unidos y algunos
pa1ses europeos. Estos fueron concebidos para ser usados en el manteni-
miento de estandares aceptables de rehabilitacién y tratamiento en institu-
ciones y comunidades especificas. Turnbull y Stowe reconocen que el mo-
delo médico original se transformo hacia un modelo de promocion de bien-
estar, desde una perspectiva de Salud ptblica. Se reporta que las intervencio-
nes médicas de salud fueron altamente efectivas como respuestas al proceso
fisiologico, cognitivo y emocional y de comportamiento que el individuo
con discapacidad experiment6 en su momento (Turnbull, R. H. y Stowe,
G, 2001; Majumder, 2003).

Este submodelo ha sido duramente criticado por sus efectos restringidos y
la cosificacion de la persona, ademas de los bajos logros en materia de inclu-
sion social. De hecho, se registran en distintos paises y culturas diversos
movimientos sociales que reportan resistencias a este modo de pensar la

discapacidad.

En este submodelo médico y de Salud ptiblica se identifican claramente con-
ceptos nucleares tales como Prevencion y mitigacion, informacién privada y confidencial y
servicios (tratamientos) individualizados y apropiados. Estos conceptos nucleares, a su
vez, se desprenden de la teoria original de la des-institucionalizacion, de
muchos afios y esfuerzos por reformar las instituciones de rehabilitacion en
aras de que se evitara que las personas fueran institucionalizadas, o que si lo
eran les fueran respetados sus derechos, mediante el concepto nuclear de
Proteccidn del dario.
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Otro de los conceptos nucleares que reportan estos autores se refiere al
concepto nuclear de la antonomia, que ha sido muy trabajado en las tGltimas
décadas en el campo de la Salud Pidblica. Reportan dos dimensiones en este
analisis: de una parte, el deber de los médicos fisiatras, rehabilitadores o
psiquiatras de respetar las decisiones de los pacientes, ya sea de la persona
con discapacidad o un familiar. De otra parte, estos mismos profesionales
también deben realizar su propio juicio para ser autonomamente profesio-
nales, seleccionar el mejor tratamiento, manifestarlo al paciente y a su fami-
lia, enfatizando en el posible curso del tratamiento bajo las reglas del privi-
legio terapéutico. Afortunadamente este panorama ha cambiado en los ulti-
mos aflos, dando giros muy interesantes. Ya no se resalta tanto la consigna
de que «el doctor sabe mas», y cada vez se espera que la mirada sea mas social
y contextual.

Se incluyen las dos palabras en este submodelo, con el animo de enfatizar el
y P

desplazamiento que se ha dado al interior del mismo, de la mirada médica,

que abogaba por la indidvidualizacién, a la mirada de salud publica, que se

preocupa por los determinantes sociales.

2. El segundo submodelo del modelo de las capacidades humanas es el Psico-
légico, que se fundamenta en el aprendizaje de comportamientos como re-
sultado de estimulos externos; el cual enfatiza también la necesidad de iden-
tificar los entornos que producen ciertos tipos de comportamientos. Estas
condiciones incluyen relaciones entre individuos con discapacidad y los de-
mas. Este submodelo dio origen a la intervencioén conocida como analisis de
comportamiento aplicado y mas recientemente a la aplicacién conocida como
soporte de comportamiento positivo. La modificacion del comportamiento
es la meta principal de este submodelo (Calderbank, 2000). Los conceptos
centrales de este submodelo se relacionan también con los anteriores y toma
la denominacién de Empoderamiento para la toma de decisiones.

Obviamente que este submodelo muestra también desarrollos mas sociales, como
el de la investigacion participativa, los grupos de redes y apoyos sociales, los
mentores, las comunidades de vida, entre otros, que van dando cada vez mayor
importancia al desarrollo de la identidad de las personas en situacién de
discapacidad y su adelanto integral al interior de un nticleo comunitario.

3. El Submodelo de Educacién. Sostiene que todos los seres humanos pode-
mos aprender; que no existen personas ineducables, como se crey6 anterior-
mente con relacion a ciertas tipologias de retardo mental. Los autores plan-
tean que todo aquel que esté en edad escolar tiene derecho a asistir a una
institucion educativa. En este sentido resalta el rol fundamental del lenguaje

55



MARISOL MORENO ANGARITA

56

para el aprendizaje, y la importancia de que se den desarrollos comunicativos
eficientes que permitan los respectivos aprendizajes a lo largo de toda la
vida. Si hay un buen desarrollo lingliistico y comunicativo el aprendizaje
sera mas fluido y los procesos de socializacion, en consecuencia, podran ser
mas exitosos. Todo esto, en altimas, aboga por la antidiscriminacion. Todos los
niflos, nifias y jOvenes en situacion de discapacidad también tienen derecho
a la educacion.

En este sentido, los estudiantes con discapacidad deben ingresar a la escolaridad
y acceder a un curriculo que les permita la adquisicién de habilidades basicas,
mediante adaptaciones o flexibilizacion curricular. Este submodelo también prevee
y se interesa por vislumbrar que los estudiantes enruten sus desarrollos hacia una
independencia econémica de autosuficiencia y una participacion plena en la vida
productiva. Por todo esto, este submodelo es asociado con los conceptos nu-
cleares de integracion, productividad, contribucidn y autonomia.

Los investigadores norteamericanos consideran que la discapacidad ha estado
dominada por este modelo de pensamiento en el siglo XX, y especialmente
durante los tltimos 30 afios.

Las disciplinas involucradas prioritariamente en este modelo son entonces todas
las de 1a Salud y la rehabilitacion, al igual que las de Psicologia y Ciencias de la
Educacion.

El Modelo de Estudios Publicos

Contiene varias disciplinas que se interesan por la relacion entre el Gobierno y los
individuos. Historicamente, es necesario anotar que los movimientos de los de-
rechos civiles empezaron con las reinvindicaciones de los estudiantes
afroamericanos, particularmente en lo relacionado con la educacién segregada.
Este movimiento social fue un antecedente directo, por lo menos en los Estados
Unidos, para el movimiento de los derechos de las personas con discapacidad,
que empez0 a principios de los afios 70 con la ayuda de abogados que defendie-
ron los derechos de las personas con discapacidad en los estrados judiciales.
Estos grupos lograron que les fuesen reconocidos los derechos a la educacion y
alos servicios de rehabilitacion, en ambientes menos restrictivos. Los conceptos
centrales asociados con este modelo de Estudios publicos son: Ansidiscriminacion,
antonomia, libertad, privacidad y confidencialidad, integracion, sensibilidad cultural, servicios
coordinados e integrados, participacion en la toma de decisiones, capacidad instalada del sistema
y de los profesionales y clasificacion.
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El modelo de Estudios Publicos, contiene, a su vez, siete submodelos: de
Leyes; de Ciencia Politica; Etico y Filoséfico; de Economia Politica; Demo-
grafico; de Administracion Puablica y el submodelo de Bienestar social. A
continuacion se comenta cada uno de ellos.

1. El submodelo de Leyes se refiere al ambito normativo de las leyes y lo que
esto implica para los gobiernos. También considera la discapacidad como una
condicién especial que debe generar respuestas positivas por parte del gobierno,
especialmente en lo relacionado con los derechos y deberes de la poblacién
discapacitada y sus familias. De las leyes se derivan los subsidios, apoyos, ayudas,
acomodaciones y todos los requerimientos que esta condicién demanda como
beneficiaria de derechos.

En el submodelo de leyes se encuentran los conceptos nucleares de auntonomia,
empoderamiento para la toma de decisiones, confidencialidad y privacidad, libertad y
antidiscriminacion.

La generacion de leyes, decretos, acuerdos, resoluciones, entre otros, es un
componente necesario, pero no el tnico, ni el mas importante, para garanti-
zar el bienestar y la calidad de vida de la poblacién discapacitada.

2. El submodelo de Ciencia politica, cercano al anterior, enfatiza en los
modos mediante los cuales el gobierno trabaja en favor de las poblaciones,
mediante sus instituciones de gobierno, desde una perspectiva politica. Aqui
también interesa el manejo del poder, la visibilidad del sujeto politico. Un
ejemplo de esto tendria que ver con si el gobierno crea o no entidades especia-
lizadas dedicadas al tema, o si, por el contrario, lo trata transversalmente; si es
impulsado de manera genérica o si es solo objeto de campaiias politicas en
momentos de elecciones.

El submodelo de Ciencia Politica y el submodelo Filosifico conceptualizan la
discapacidad como una condicién humana que debe ser dirigida a traveés de
procesos politicos y eso justifica varias respuestas del gobierno. A lo largo de la
historia de la humanidad, las sociedades, los grupos, los estados y los go-
biernos han planteado diversas respuestas sociales a las necesidades de esta
poblacion.

Aqui interesan no sélo los ciudadanos como sujetos politicos sino también
el analisis de la naturaleza y extension de los reclamos que las personas en
situacion de discapacidad hacen al Estado. Los conceptos nucleares relacio-
nados son los de Antidiscriminacion, antonomia, privacidad, y confidencialidad, libertad,
empoderamiento en la toma de decisiones y clasificacion.
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3. El Submodelo Filosdfico revisa las leyes de discapacidad, todos los estatu-
tos que crean reclamos (derechos / titularidad) y las bases en los cuales estos
reclamos estan justificados o rechazados.

4. El submodelo de Economia politica estudia los modos como los economistas y
los gobiernos interactiian. Se toman decisiones en funcién de: (a) la colocacion
de recursos en sectores piblicos y privados de economia nacional, subnacional y
(b) la maximizacion de la efectividad, eficiencia y satisfaccion de los beneficiarios
de estas decisiones. Aqui la tarea es adjudicar fondos para permitir que sean
usados por agencias gubernamentales y no gubernamentales basados en infor-
macion precisa, pertinente y completa, derivadas de los censos y los indices de
pobreza.

En este submodelo se dan debates muy interesantes que deben visualizar a corto
y largo plazo los beneficios de la prestacion de servicios integrales de calidad
para las personas en situacion de discapacidad. Los conceptos nucleares funda-
mentales para este modelo, como lo reportan Turnbull y Stowe son la
Auntidiscriminacion y Clasificacion.

5. El submodelo Demogrdfico: Se dedica al estudio de la poblacion humana
incluyendo su tamario, crecimiento, densidad, y distribucion, haciendo especial
énfasis en estadisticas concernientes a nacimiento, matrimonio, edad, ingresos,
muerte, incapacidad y vida humana. Este submodelo reporta la incidencia y pre-
valencia de discapacidad, y la ubicacion geografica de las personas con discapacidad
y sus familias. Los conceptos nucleares son: Antidiscriminacion, y en un grado mas
bajo, Individualizacion y servicios apropiados, coordinacion de servicios y colaboracion.

6. El Submodelo de Administracion Publica: es el estudio de las interacciones
entre las organizaciones gubernamentales y otras organizaciones del Estado.
Se preocupa por observar como estas organizaciones pueden ser mas eficien-
tes en el cumplimiento de las tareas que se les han asignado. También tiene
en cuenta la administracion de politicas especificas y la subsiguiente presta-
ci6n de servicios implementados. De igual modo, se interesa por la manera
como se aceptan o niegan servicios a las personas en situacion de discapacidad,
en virtud de la comprension de las politicas referidas al tema. Los conceptos
centrales son capacidad instalada del sistema, servicios coordinados e integrados, servicios
individualizados y apropiados. E]1 concepto mas relevante es el de Coordinacion y
colaboracion y Empoderamiento y participacion frente a la toma de decisiones.

7. El 4ltimo submodelo de este Modelo, es el de Bienestar Social. Se refiere al
interés por el desarrollo individual y grupal de las personas en situacion de
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discapacidad, que tiene sus origenes en modelos de cuidado o acondiciona-
miento. Hace referencia a la nocién de bienestar como calidad de vida en
comunidad. En esta area los conceptos nucleares son los de Autonomia, privacidad,
Y confidencialidad, libertad, integracion, sensibilidad cultural, empoderamiento y participacion en
la toma de decisiones y clasificacion.

El Modelo de estudios culturales

A diferencia de los anteriores, este modelo se dedica a explorar los modos
como las distintas sociedades representan a las personas en situacion de
discapacidad. Se preocupa por comprender queé significa la discapacidad y las
percepciones que la sociedad tiene acerca de los individuos en situacion de
discapacidad y sus familias.

Como lo plantean Turnbull y Stowe, se concentra mas, a diferencia de los
anteriores, en como las personas sin discapacidad observan el factor de la discapacidad, en
como se conceptualiza y expresa en diversas culturas y mediante distintos
dispositivos de expresion.

Incluye cinco (5) submodelos: de antropologia cultural, de sociologia, de
literatura, de artes y de historia. Ninguno de estos submodelos parece ser
il para evaluar u observar la implementacion de las politicas en discapacidad,
pero si aportan para entender el origen de estas politicas en tanto buscan las
representaciones y los imaginarios sociales que las distintas sociedades han
construido sobre las personas.

1. El Submodelo de Antropologia cultural se interesa por estudiar el lugar de la
discapacidad en las culturas humanas, a partir de sus estructuras sociales, sus
creencias, lenguaje, religion, arte y tecnologia. Es decir, busca entender y
comprender coOmo y porqué una cultura responde a la discapacidad. Tam-
bién se interesa por los significados que da la sociedad a las diferencias.

2. El Submodelo de la Sociolygia nos muestra el desarrollo y la estructura de las
sociedades y el lugar que alli ocupan las personas en situacién de discapacidad.
En la actualidad existe una sociologia de la discapacidad, o estudios de la socio-
logia y la discapacidad, que se interesan por observar las asignaciones de po-
der, estatus, rol para las personas discapacitadas y sus familias. Aqui se anali-
zan las estructuras sociales, las interacciones y la distribucion del poder a lo
largo de la historia.

3. El Submodelo de la Literatura se interesa por conocer el pensamiento, las
expresiones, manifestaciones de experiencias personales o grupales, acerca
de la discapacidad. Desde estas producciones discursivas se reconstruye la
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experiencia y se recupera la voz de las personas en situacion de discapacidad.
En este sentido nadie dudaria acerca del impacto que han tenido a lo largo
de la historia de la humanidad ciertas obras literarias sobre los procesos de
inclusion /exclusion de las personas en situacion de discapacidad. Por ejem-
plo, La montaiia mdgica de Thomas Mann.

4. E/ Submodelo de las artes comprende todas las producciones artisticas y las dis-
tintas expresiones creadas por las personas en situacion de discapacidad; las emo-
ciones, los discursos, los performances son, entre otros, aspectos que interesan
aqui. Cada subgrupo de personas en situacion de discapacidad representa distin-
tas sensibilidades y modos de expresar los sentimientos universales plasmados
en diversos soportes, técnicas, logicas y estructuras.

5. E/Submodelo de la historia se ha interesado por poner en relacion el pasado de las
personas en situacion de discapacidad, con su presente y futuro. Los eventos pasa-
dos, tanto individuales como grupales le dan sentido a la actualidad, nos permiten
comprender lo que sucede con las politicas actuales. El impacto de ciertos proce-
sos, procedimientos o politicas publicas es un referente muy importante que afecta
el presente y por supuesto incide en los disefios futuros. Ademas nos ilustran las
maneras como la economia, la politica, las profesiones, entre otros factores, han
determinado ciertos desarrollos de manera exitosa o no. La historia de la
discapacidad nos muestra como han sido tratadas las personas en situacion de
discapacidad y sus familias, y con qué efectos.

Los conceptos nucleares asociados con este modelo son: correspondencia cultural,
clasificacion, integridad familiar, centralidad familiar, autonomia, libertad y proteccion del dario.

Modelo ético y de estudios filoséficos
Incluye el submodelo ético y teologico.

1. E/ submodelo ético se dedica a revisar los estandares morales que afectan al
individuo y la conducta de un grupo. Se refiere a lo que es considerado
bien/mal y las implicaciones de estas decisiones sobre las personas en situa-
ci6n de discapacidad.

2. El submodelo de teologia es el estudio de la religiéon y como esta determina la

naturaleza de la discapacidad, tanto en sus causas como en sus intervencio-
/ . . .y

nes. Ademas, este submodelo da cuenta de las deidades y la intervencion de

estas en el universo y en las vidas de las personas. En este sentido, estudiar

la religion permite comprender también los comportamientos de las socie-

dades en general hacia las personas con discapacidad y sus familias. Aqui
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surgen debates muy importantes sobre la vida, el aborto terapéutico, la
muerte cerebral, el suicidio asistido, la manipulacidn genética, la calidad de
vida, entre otros. Los conceptos centrales son: proteccion del dasio, prevencion y
mitigacion, antonomia y sensibilidad cultural.

Modelo de estudios tecnolégicos

Este modelo da cuenta de las relaciones entre las personas en situacion de
discapacidad y el mundo en el cual deben habitar o habitan. También intere-
sa observar aqui como las politicas permiten que efectivamente se responda
a las necesidades de las personas en situacion de discapacidad. Tiene a su vez
tres submodelos: Arquitectura, Ingenieria Industrial y Ergonomia.

1. E1 Submodelo de la Arguitectura ha brindado aportes acerca de organizacién
de las estructuras fisicas y como estas pueden o no restringir el acceso, en
todos los sentidos, a la poblacién discapacitada; la creacion, construccion y
disefio de espacios interiores y exteriores idoneos para que las personas pue-
dan movilizarse y usar los espacios.

2. El Submodelo de la Ingenieria industrial estudia las aplicaciones del disefio indus-
trial a las necesidades cotidianas de las personas en situacién de discapacidad
y sus familias. Los objetos son adaptados a las muy variadas situaciones de
uso permitiendo que sea el objeto el que se adapta a los requerimientos
especificos de las personas.

3. Es complementado con el Submodelo de la Ergonomia, que da cuenta de la
adecuacion de los espacios y los usos de los objetos en dichos espacios, de
forma tal que brinden confort a las personas en situacion de Discapacidad.
Aqui es muy importante todo lo relacionado con adecuaciones y
acomodaciones razonables que brinden comodidad, seguridad, eficiencia y
movilidad para gente con discapacidad.

Uno de los maximos logros de este modelo es el disefio universal, los estandares
de accesibilidad y ajustes razonables. El disefio creado inicialmente para esta
poblacion en particular es ahora un desarrollo apropiado por todas las dis-
ciplinas en todas las esferas de la vida social. Los conceptos nucleares son los
de Antidiscriminacion, integracion y productividad.

E/ Modelo de Estudios Tecnoldgicos ha tenido desarrollos extraordinarios en los
Gltimos afios. Turnbull y Stowe le reconocen a la tecnologia dos facetas: la
primera es la tecnologia asistiva y la segunda la tecnologia informatica. Las

61



MARISOL MORENO ANGARITA

62

dos tienen que ver con asistir a personas con discapacidad o sus familias,
adaptar aparatos o personalizarlos. El proposito de estos aparatos y servi-
cios es reparar o reemplazar funciones perdidas.

Los conceptos centrales relacionados con este modelo son: Antidiscriminacion,
productividad, integracion, servicios apropiados e individnalizados, prevencion y mitigacion y
capacidad instalada del sistemay de los profesionales.

A manera de conclusién, estos investigadores han realizado una gran contribu-
cion al poner en evidencia el hecho de que existen diversas formas de pensar la
discapacidad y los modos como estos se expresan y materializan. Asi, las politi-
cas que pueden ser vistas en algin momento como elementos abstractos son
reconstruidas a partir del reconocimiento de los modelos o submodelos que las
sustentar.

Las politicas reflejan los que las personas en general, y los disefiadores de
politicas en particular, piensan acerca de la discapacidad. La importancia de
este ejercicio conceptual radica en la necesidad de contrastar estas nociones
con las reales necesidades de las personas en situacién de discapacidad.



CAPITULO 3

ANALISIS DE CONTENIDO DE LAS NORMATIVAS
COLOMBIANAS PARA LA ATENCION DE LA POBLACION
INFANTIL DISCAPACITADA: RESULTADOS EXPLORATORIOS

Fueron analizados 51 documentos, correspondientes a Leyes, Decretos, Re-
soluciones, Acuerdos, Sentencias y el CONPES de Discapacidad. Cuando se
aplicaron los 20 conceptos nucleares a todas las normativas revisadas se encon-
traron tres grandes tendencias generales que colocaban en los primeros luga-
res los conceptos de antidiscriminacion, integracion y prevencion/mitigacion.

La primera tendencia se refiere al concepto de Antidiscriminacién. Esto
permite inferir que la preocupacién politica ha estado centrada en resaltar la
igualdad de los nifios, nifias y jovenes discapacitados y el trato igualitario
que se les debe dar. Es decir, un tratamiento antidiscriminatorio es aquel
que permite que todos puedan acceder a la educacion independientemente
de la condicién fisica, sensorial o cognitiva. La segunda tendencia se refiere
a la Integracion. El mandato de integrarse a las distintas esferas de la vida
social es un aspecto claramente resaltado en toda la normativa colombiana y
busca ofrecer escenarios idéneos de inclusion social. La tercera tendencia
reclama la necesidad de prevenir las condiciones causantes de la discapacidad
0, en su defecto, mitigarlas.

Estos resultados se corresponden con las orientaciones internacionales que se
han dado en los Gltimos afios. La Antidicriminacion ha sido trabajada desde
las Naciones Unidas; la Integracion desde los movimientos sociales y la Pre-
vencién y mitigacion desde el Banco Mundial. Como se comenté anterior-
mente, Colombia no ha sido ajena a estas influencias y determinaciones que
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han ayudado, de una parte, a visibilizar las necesidades de esta poblacién tra-

dicionalmente excluida y, de otra, a homogeneizar las respuestas sociales a la
misma. Desafortunadamente, al privilegiarse unos conceptos nucleares se de-

jan de lado otros, y eso es altamente preocupante para el caso colombiano.

Cuadro 8
Analisis general de la normatividad analizada
CONCEPTO NUCLEAR SENTENCIA
LEYEs| DECRETOS | RESOLUCIONES | ACUERDOS Tutrera |COMPES

A. Antidiscriminacién 38 8 5 15 150
B. Servicios individualizados

y apropiados 3 2 5 0 1
C. Clasificacién 9 5 6 5 18
D. Servicios basados en capacidades | 2 5 7 2 6
E. Empoderamiento y participacién

frente a la toma de decisiones 5 2 2 0 10
F. Coordinacién y colaboracién 10 8 6 0 12
G. Proteccibén del dafio 2 5
H. Libertad 9 2 2 0 4
I. Autonomia 1 1 0 14
J. Privacidad y confidencialidad 0 3
K. Integracidén 31 43 20 3 70
L. Productividad y contribucién 4 1 1 0 1
M. Integridad y unidad familiar 1 1 0 3
N. Servicios centrados en la

atencién a las familias 12 0 0 0 4
N. Sensibilidad cultural 4 0 0 0 1
O. Rentabilidad social 9 0 0 0 6
P. Capacidad instalada del

sistema y de los profesionales 2 16 17 3 12
Q. Prevencién y mitigacién 28 5 18 3 1
R. Transformacién

del imaginario cultural. 0 4 1 0 5
S. Reclamo de compromiso

social y/o familiar 1 3 0 0 14
Total documentos analizados 8 12 n 4 14 1

Al revisar las Leyes analizadas en detalle se confirmaron las mismas tendencias
generales lo cual confirma el interés prioritario en la antidiscriminacion, la
integracion y prevencion/mitigacion (Ver Cuadro 9).
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Cuadro9
Analisis de Leyes
CONCEPTO NUCLEAR TOTAL

A. Antidiscriminacién 38
K. Integracién 31
Q. Prevencién y mitigacién 28
N. Servicios centrados en la atencién a las familias 12
F. Coordinacion y colaboracién 10
C. Clasificacién 9
H. Libertad 9
O. Rentabilidad social

E. Empoderamiento y participacién frente a la toma de decisiones 5
L. Productividad y contribucion 4
N. Sensibilidad cultural 4
B. Servicios individualizados y apropiados 3
D. Servicios basados en capacidades 2
P. Capacidad instalada del sistema y de los profesionales 2
I. Autonomia 1
M. Integridad y unidad familiar 1
S. Reclamo de compromiso social y/o familiar 1
G. Proteccidn del dafio 0
J. Privacidad y confidencialidad 0
R. Transformacion del imaginario cultural 0

El analisis aplicado a las Leyes muestra que la Antidiscriminacién tiene una
frecuencia de 38, seguida por la Integracién con una frecuencia de 31 y por
la Prevencion y mitigacion con frecuencia de 28. Los Servicios centrados en
la atencion a familias presentan una frecuencia de 12, la Coordinacién y
colaboracion una frecuencia de 10, la Rentabilidad social 9, al igual que la
Libertad y la Clasificacion. Son preocupantes los hallazgos encontrados en
el Empoderamiento, con una frecuencia de 5, seguido de la Sensibilidad
cultural y la Productividad y contribucién que tienen 4 como frecuencia,
los Servicios individualizados y apropiados que tienen una frecuencia de 3 ;
la Capacidad instalada del sistema y de los profesionales al igual que los

65



MARISOL MORENO ANGARITA

66

Servicios basados en capacidades tienen una frecuencia de 2. La Autonomia,
Integridad y unidad familiar y Reclamo de compromiso social y/o familiar
presentan una frecuencia de 1y los conceptos Proteccion del dafio Privacidad
y confidencialidad y Transformacion del imaginario cultural no se presen-
taron en el analisis.

Es claro que se privilegian los Servicios de integracion, pero se dejan de lado
aspectos fundamentales como la Atenciéon a las familias, la Privacidad y
confidencialidad y el imaginario social y cultural que rodea a esta problema-
tica.

Pareceria que la Autonomia no es un valor prioritario en la legislacién ana-
lizada, lo cual denota una comprension alejada del modelo social que impul-
sa el ejercicio de las libertades de las personas, la toma de decisiones y su
creciente participacion en la vida social.

Con respecto a los decretos analizados se observo que -aplicando la matriz
de principios nucleares de los cinco modelos de Turnbull y Stowe (2001) a
los Decretos- la Integracion presenta la mayor frecuencia con 43, seguida de
lejos por la Capacidad instalada del sistema y de los profesionales con 16. La
Antidiscriminacién junto a la Coordinacién y Colaboracién presentan una
frecuencia de 8 y Clasificacion, Servicios basados en capacidades y Preven-
cién y mitigacién una frecuencia de 5. La Transformacion del imaginario
cultural presenta una frecuencia de 4, seguida por Reclamo de compromiso
social y/o familiar con frecuencia de 3. Los Servicios individualizados y
apropiados, el Empoderamiento y participacion frente a la toma de decisio-
nes y la Libertad presentan una frecuencia de 2, seguidos por Autonomia;
Productividad y contribucién; Integridad y unidad familiar con una fre-
cuencia de 1. Mientras que Proteccion del daio, Privacidad y
confidencialidad, Servicios centrados en la atenciodn a las familias, Sensibili-
dad cultural y Rentabilidad social no estan presentes en el analisis de los
decretos (Ver Cuadro 10).

La prioridad encontrada en los decretos apunta a la integracion que des-
monta los servicios especializados de salud y educacion que venian siendo
un modelo universalizado y que, paraddjicamente, bajo el espiritu del mo-
vimiento de los Derechos Humanos -aprovechado por los legisladores para
bajar costos- surge como la politica prioritaria en paises como el nuestro.
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Cuadro 10
Analisis de Decretos
CONCEPTO NUCLEAR TOTAL
K. Integracién 43
P. Capacidad instalada del sistema y de los profesionales 16
A . Antidiscriminacién 8
F. Coordinacién y colaboracién 8
C. Clasificacién 5
D. Servicios basados en capacidades 5
Q. Prevencién y mitigacién 5
R. Transformaci6n del imaginario cultural 4
S. Reclamo de compromiso social y/o familiar 3
B. Servicios individualizados y apropiados 2
E. Empoderamiento y participacién frente a la toma de decisiones 2
H. Libertad 2
I. Autonomia 1
L. Productividad y contribucién 1
M. Integridad y unidad familiar 1
G. Proteccién del dafio 0
J. Privacidad y confidencialidad 0
N. Servicios centrados en la atencion a las familias 0
N. Sensibilidad cultural 0
O. Rentabilidad social 0

Analizando el Cuadro de Resoluciones se observa que la mayor frecuencia
la tiene la Integracion con 20, seguida por Prevencién y mitigacién, y Capa-
cidad instalada del sistema y de los profesionales con 18 y 17 de frecuencia
respectivamente. Los Servicios basados en capacidades presentan una fre-
cuencia de 7, seguidos de Clasificacién, Coordinacion y colaboracién que
tienen una frecuencia de 6. La Antidiscriminacion y Servicios individualizados
y apropiados tienen una frecuencia de 5, el Empoderamiento y participa-
cién frente a la toma de decisiones y la Libertad tienen una frecuencia de 2,
seguidas por Productividad y contribucion, asi como por Transformacién

del imaginario cultural con 1.
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Consistentemente con las Leyes y Decretos, como era de esperarse, se forta-
lece la preocupac1on por integrar a la poblamon dejando de lado las anti-
guas practicas de atencion especial. Este hallazgo es preocupante.

Por dltimo aparecen: la Proteccion del dafio, Autonomia, Privacidad y
confidencialidad, Integridad y unidad familiar, Servicios centrados en la atencién
a las familias, Sensibilidad cultural, Rentabilidad social y el Reclamo de com-
promiso social y/o familiar, cuya frecuencia es de cero (0). Nuevamente se
desconoce el derecho a la intimidad, y la familia como ndcleo destinatario
de las politicas y, por ende, de los servicios (Ver cuadro 11).

Cuadro 11.

Analisis de Resoluciones

CONCEPTO NUCLEAR TOTAL
K. Integracién 20
Q. Prevencion y mitigacion 18
P. Capacidad instalada del sistema y de los profesionales 17

D. Servicios basados en capacidades

C. Clasificacién

F. Coordinacién y colaboraciéon

A . Antidiscriminacién

B. Servicios individualizados y apropiados

E. Empoderamiento y participacién frente a la toma de decisiones
H. Libertad

L. Productividad y contribuciéon

R. Transformacion del imaginario cultural

G. Proteccién del dafio

1. Autonomia

J. Privacidad y confidencialidad

M. Integridad y unidad familiar

N. Servicios centrados en la atencidn a las familias
K. Sensibilidad cultural
O. Rentabilidad social

S. Reclamo de compromiso social y/o familiar

O O OO0 0|0 |0 | O |~ ||t utnlon| o | N

Respecto a los Acuerdos, la Antidiscriminacién es el tema con mayor fre-
cuenc1a encontrado en este punto de analisis con 15, seguido de Clasifica-
cién con 5 puntos, Integracion, Capac1dad instalada del sistema y de los
profesionales, Prevencién y mitigacion con frecuencia 3, Servicios basados
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en capacidades y Proteccion del dafio con frecuencia 2 y, por tltimo, con
frecuencia 0: Servicios individualizados y apropiados, Empoderamiento y
participacion frente a la toma de decisiones, Coordinacion y colaboracion,
Libertad, Autonomia, Privacidad y confidencialidad, Productividad y con-
tribucion, Integridad y unidad familiar, Servicios centrados en la atencion a
las familias, Sensibilidad cultural, Rentabilidad social, Transformacién del

imaginario cultural, Reclamo de compromiso social y/o familiar.

A medida que se avanza en la implementacion de la normativa se hace cada vez
mas consistente la orientacion de la politica, y su marcada inclinacion hacia el
modelo individual de la discapacidad, dejando de lado valores fundamentales

esbozados en el Modelo social de la Discapacidad (Ver Cuadro 12).

Cuadro 12.
Anilisis de Acuerdos
CONCEPTO NUCLEAR TOTAL
A. Antidiscriminacion 15
C. Clasificacién 5
K. Integracién 3
P. Capacidad instalada del sistema y de los profesionales 3
Q. Prevencién y mitigacion 3
D. Servicios basados en capacidades 2
G. Proteccién del dafio 2
B. Servicios individualizados y apropiados 0
E. Empoderamiento y participacién frente a la toma de decisiones 0
F. Coordinacién y colaboracién 0
H. Libertad 0
L. Autonomia 0
J. Privacidad y confidencialida 0
L. Productividad y contribucién 0
M. Integridad y unidad familiar 0
N. Servicios centrados en la atencion a las familias 0
N. Sensibilidad cultural 0
O. Rentabilidad social 0
R. Transformaci6n del imaginario cultural 0
S. Reclamo de compromiso social y/o familiar 0
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Con relacién a las Sentencias, se puede observar que la mayor frecuencia la
tiene la Antidiscriminacion con 53, luego la Integracion con 37, seguida de
la Prevencion y mitigacion que tiene 5. esto apunta a una concepcion de
marcada tendencia individualista, que se sustenta nuevamente en la preocu-
pacion por hacer valer derechos individualizados.

La Libertad y Capacidad instalada del sistema y de los profesionales apare-
cen con 3 cada una. El Empoderamiento y participacion frente a la toma de
decisiones, al igual que la Coordinacion y colaboracién tienen una frecuen-
ciade 2. Y con una frecuencia de 1 encontramos los Servicios individualizados
y apropiados, Clasificacion, Proteccion del dafio, Autonomia y la Privacidad
y confidencialidad. Es notorio que aspectos fundamentales como la Liber-
tad aparezcan timidamente en el analisis de la constitucién y en la aplicacién
de las normas disefiadas para preservar los valores fundamentales de esta
poblacion vulnerable.

Por dltimo, sin ninguna frecuencia, encontramos: Servicios basados en ca-
pacidades, Productividad y contribucion, Integridad y unidad familiar, Ser-
vicios centrados en la atencion a las familias, Sensibilidad cultural, Rentabi-
lidad social, Transformacién del imaginario cultural. En la comprension de
los magistrados que manejan este tema existe definitivamente una orienta-
cidn que persiste en mirar la discapacidad desde una perspectiva individual,
de asistencia Estatal, de naturaleza médica, dejando de lado la familia como
nucleo receptor de estas politicas, al igual que los determinantes
socioculturales y la interaccion entre el grado de discapacidad y las respues-
tas del entorno social (Ver Cuadro 13).

Después de ver las consistentes tendencias encontradas en las Leyes, Decre-
tos, Resoluciones y Acuerdos, que de igual manera se esbozan en la juris-
prudencia, se analiz6 el documento marco, el documento CONPES de
Discapacidad, que orienta la implementacion de estas politicas en el contex-
to nacional, regional y local. Aqui surge un giro 51gn1flcat1vo que prioriza
con una mayor frecuencia la Prevencién y mitigacion con 38, seguido por
Capacidad instalada del sistema y de los profesionales con una frecuencia de
14, Integracion con 11, Coordinacién y colaboracién con 6, Transforma-
cion del imaginario cultural con 5, Antidiscriminacién y Rentabilidad So-
cial con 4, Servicios individualizados y apropiados, Clasificacién, Reclamo
de compromiso social y/o familiar aparecen con una frecuencia de 3. En
cuanto se refiere a Servicios basados en capacidades y Proteccion del dafio
aparecen con una frecuencia de 1; por Ultimo, con frecuencia cero, apare-
cen: Empoderamiento y participacion frente a la toma de decisiones, Liber-
tad, Autonomia, Privacidad y confidencialidad, Productividad y contribu-
cién, Integridad y unidad familiar, Servicios centrados en la atencién a las
familias y Sensibilidad cultural.
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Cuadro 13.
Analisis de Sentencias
CONCEPTO NUCLEAR TOTAL
A. Antidiscriminacién 53
K. Integracién 37
Q. Prevencién y mitigacion 5
S. Reclamo de compromiso social y/o familiar 5
H. Libertad 3
P. Capacidad instalada del sistema y de los profesionales 3
E. Empoderamiento y participacién frente a la toma de decisiones 2
F. Coordinacién y colaboracion 2
B. Servicios individualizados y apropiados 1
C. Clastficacién 1
G. Proteccion del dafio 1
L. Autonomia 1
J. Privacidad y confidencialidad 1
D. Servicios basados en capacidades 0
L. Productividad y contribucion 0
M. Integridad y unidad familiar 0
N. Servicios centrados en la atencion a las familias 0
N. Sensibilidad cultural 0
O. Rentabilidad social 0
R. Transformacion del imaginario cultural 0

El tema de Prevencion y mitigacion, que no es priorizado de la misma ma-
nera que el resto de la normativa analizada, denota la consonancia de la
politica gubernamental con los lineamientos emanados del Banco Mundial.
Sin querer desconocer, en lo absoluto, la necesidad e importancia de abor-
dar la Prevencién y la mitigacion de la discapacidad, si se puede afirmar que
esta orientacion obedece mas a las preocupaciones del contexto internacio-
nal, que a los reclamos de las personas en situacién de discapacidad y sus
familias. El manejo social del riesgo, en el que se sustenta esta orientacion,
tiene particularidades que pueden ser exitosas en sociedades con sistemas de
Salud y rehabilitacién mas eficientes al momento de responder a las necesi-
dades de la poblacién discapacitada (Ver Cuadro 14).
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Cuadro 14.
Anilisis del CONPES 080 de 2004

CONCEPTO NUCLEAR TOTAL

(95)
oo

Q. Prevencién y mitigacién

—_
~

P. Capacidad instalada del sistema y de los profesionales

—_
—_

K. Integracion

F. Coordinacién y colaboracion

R. Transformaci6n del imaginario cultural

A . Antidiscriminacién

O. Rentabilidad social

B. Servicios individualizados y apropiados

C. Clastficacién

S. Reclamo de compromiso social y/o familiar

i S I I I I S T I N N B ) B @)Y

D. Servicios basados en capacidades

—_

G. Proteccién del dafio

E. Empoderamiento y participacion frente a la toma de decisiones

H. Libertad

I. Autonomia

J. Privacidad y confidencialidad

L. Productividad y contribucién

M. Integridad y unidad familiar

N. Servicios centrados en la atencidn a las familias

O | ol o ojlo|o | o o

K. Sensibilidad cultural.

Aunque no es facil priorizar, ni dejar de lado aspectos, lo que realmente
preocupa en este CONPES es la marcada tendencia por un tema, una op-
cion, una manera de entender la discapacidad, que desconoce otros modelos
p051bles de pensar la misma y que han sido reclamados por las organizacio-
nes, las instituciones especializadas, los expertos y la academia. Valdria la
pena analizar esos aspectos recurrentes que son dejados de lado e ignorados
tanto por las Leyes, Decretos, Resoluciones y Acuerdos, como por las Sen-
tencias de la Corte y el CONPES de Discapacidad. Alli podr1amos segura-
mente, encontrar elementos valiosos para dar mejores y mas eficientes res-
puestas a las necesidades de esta poblacién tan vulnerable, ademas de pensar
modelos basados en nuestros imaginarios, identidades y visiones del mun-
do. Un mundo en el que la diferencia tenga un lugar y todas las diversidades
interactien positivamente.



CAPITULO 4

CONCLUSIONES Y RETOS FUTUROS

Se encontro que la legislacion colombiana analizada presenta tres grandes ten-
dencias, en lo que tiene que ver con la priorizacién de ciertos conceptos nu-
cleares contemplados, las cuales se ven claramente influidas por el contexto
internacional. La preocupacioén por estos conceptos nucleares es claramente
positiva, la preocupacion surge al evidenciar que en su afan por priorizar
dejan de lado otros aspectos vitales para el logro de una vida digna.

De una parte, se prioriza la preocupacion por la Antidiscriminacién, entendida
como el tratamiento igualitario de la poblacion discapacitada, en un marco
de derechos humanos, sin diferenciar al interior de ésta todas las diversida-
des existentes y las distintas maneras y condiciones para entender el trato
igualitario.

De otra parte, privilegian la Integracion, entendida como opuesta a la segrega-
2

ci6n de la que han sido historicamente objeto las personas discapacitadas, sin

que reconozcan las diversas modalidades graduales existentes a lo largo de un

proceso de integracion, evidenciando ademas la mirada desde quienes tienen

que integrarse y no tanto desde todos los procesos sociales, administrativos,

logisticos y tecnoldgicos requeridos para que esta integracion sea exitosa.

En tercer lugar, enfatiza en la Prevencién y mitigacién, recogiendo una concep-
cion social de fuerte arraigo medicalizado. Estos hallazgos denotan una mayor
atencion a tales aspectos, lo cual es positivo por cuanto pueden en algun
momento responder a ciertas necesidades especificas de la poblacién infantil
y sus familias; pero preocupan significativamente los vacios encontrados.
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Frente a las tres tendencias encontradas surge igual nimero de hipotesis:

La Antidiscriminacion que busca la legislacion colombiana esta entendida mas como
igualdad y no como equidad y esto genera un problema en tanto que desco-
noce las necesidades reales de los individuos como tal y establece respuestas
homogéneas ineficaces. No hace las diferencias entre los tres diversos enfo-
ques de la antidiscriminacion centrandose en que una persona con discapacidad
debe recibir igual trato. No siempre el igual tratamiento lleva a la igualdad de
oportunidades. En lugar de esto se debe propender por la equidad, entendida
en tres sentidos: como igual tratamiento, como tratamiento igualitario mas
acomodaciones y como acomodacion desigual no injusta.

La Integracién se entiende como el proceso opuesto a la segregacion, que im-
plica la doctrina legal del ambiente menos restrictivo. Incluye un mandato
de integrarse en ambientes tipicos, utilizando servicios genéricos o especiali-
zados. Se busca la libertad del confinamiento y el acceso y participacion en
la vida social. Sin embargo, en la Constitucion colombiana lo que se encon-
tr6 desconoce el dilema de la diferencia y la concepcion de dignidad humana
frente a la libertad. La libertad de elegir se cuestiona completamente para el
caso de la persona discapacitada, en tanto que es completamente dependien-
te de las interacciones entre su cuerpo, los otros y las estructuras del mundo
de la vida. Las personas discapacitadas que no pueden tomar las oportunida-
des disponibles y sacar ventaja de estas, son naturalmente excluidas. En este
sentido, el caso de la poblacién infantil es an mas preocupante.

El concepto de autonomia, entendida como la libertad de ser, esta ausente en
los contenidos de las normativas y, por lo tanto, se requiere una nueva forma
de entender el si mismo y la autonomia, desde la experiencia de las personas
con discapacidad; todas ellas determinadas por el conjunto de opciones que
dan las estructura sociales, las relaciones con los otros que estan a su vez mar-
cadas por la economia, la politica, la etnicidad, el género y la cultura.

La prevencidn y mitigacion tienen que ver con una concepcion mas indivi-
dual de la discapacidad, con las nociones de salud, enfermedad y responsabi-
lidad frente a esta. Asi, hay que prevenir la discapacidad y mitigar el impac-
to de esta con ayudas, apoyos y rehabilitacion. En este sentido, se deberia
buscar mas un sujeto autonomo, empoderado, que toma decisiones y parti-
cipa en la toma de estas y es responsable de su situacion. Sin embargo, lo que
sabemos es que en salud-Discapacidad quien tiene el poder, conoce y decide
es el sistema de salud, en cabeza de un profesional: el médico, frente al cual
la persona discapacitada no sabe, ni decide nada.
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En esto tltimo, también, se desconoce el contexto local y la realidad actual
que vive el pais, donde el conflicto armado, la pobreza, el maltrato y la
desnutricién son los principales causantes de la Discapacidad. Una politica
en este sentido deberia comenzar por abordar estos temas e implementar
respuestas sociales ajustadas a nuestros contextos cotidianos.

Todo esto nos lleva a confirmar que los impedimentos, las discapacidades y los
funcionamientos humanos varian alo largo de los contextos culturales y que las
sociedades son directas responsables de la creacién, mantenimiento e intensifica-
ci6n de estos impedimentos y su correspondiente expresion en experiencias

discapacitantes (CIF, 2001).

La normativa analizada muestra que Colombia no ha tomado conciencia de
como su condicion sociopolitica es un factor determinante y exacerbante de
esta situacion, y sus disefios politicos no tienen clara conciencia de esto. De
otra parte, la implementacion de las politicas no es solo un problema econo-
mico, como se ha planteado hasta la fecha, sino que, también, es de naturaleza
conceptual y en esto se advierten comprensiones alejadas de la preocupacion
por la realizacion de las capacidades humanas y el logro de una vida digna.

Después de una década de intensa produccién normativa en el campo de la
discapacidad es momento de revisar, evaluar y ajustar, con el animo de im-
pulsar un real mejoramiento de la vida de esta poblacion excluida y vulnera-
ble. También se hace necesario revisar las conceptualizaciones de discapacidad
que se han venido manejando en las normativas colombianas para constatar
qué tanto asumen las nociones de capacidades, de eleccion, de recursos dis-
ponibles y de oportunidades, entendidas desde el entorno social, la oferta
de recursos, el conjunto de funcionamientos y actividades. Si reconocemos
la discapacidad como la resultante de la interaccion entre las necesidades de
los individuos y las ofertas del entorno para satisfacerlas, debemos asumir
que para el caso colombiano el tema es atin incipiente. En consecuencia, si
como entorno no estamos respondiendo a las necesidades, entonces estamos
contribuyendo a que estas tengan un mayor impacto negativo en la vida de
las personas en situacién de discapacidad, particularmente en la de niflos,
niflas y jovenes colombianos. Si no somos parte de los factores capacitantes,
estamos entonces contribuyendo como factores discapacitantes.

En conclusién, se encontrd que en Colombia las politicas en discapacidad
relacionadas con la poblacion infantil desconocen las factores sociales deter-
minantes de la salud, no consideran a las familias como beneficiarias del
sistema, atentan contra la privacidad y confidencialidad y desconocen las
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medidas de proteccion del dafio y manejan un concepto problematico de
prevencion y mitigacion (Barton y Oliver, 1997; Wasserman, 2001; White,
2002; ONU, 1990; OMS, 2001; Logan, 2003; Lenton, 2004). De este estu-
dio se desprende un nimero importante de hipotesis que deberan ser revisa-
das con mayor detenimiento e incluir las otras voces de los involucrados: las
personas en situacion de discapacidad, sus familias, las instituciones, los pro-
fesionales, los investigadores, los expertos, el Estado, las organizaciones so-
ciales, los empresarios, los medios y la academia.

Este es apenas un modesto inicio de una linea de trabajo interdisciplinario, de
largo aliento, que comienza por el analisis de contenido de las normas, ya que se
reconoce que las normas, aunque no son las realidades, si las fabrican, determi-
nan'y reconstruyen.
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Anexo 1

Documentos Normativos analizados
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R de1997 | de1998 | del99s | de2005
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Listado de Normativas

ANO LEY DECRETO TITULO

1993 Ley 60 Por la cual se dictan normas organicas
sobre la distibucién de las competencias.

1993 Ley 100 Salud y Seguridad Social.

1993 Decreto 2681 Declara el 3 de diciembre dia nacional
de las personas con discapacidad.

1994 Ley 115 Ley General de Educacién.

1995 Decreto 730 Por el cual se crea el Comité Con-
sultivo Nacional de Discapacidad.

1996 Resolucion 4288 Define el Plan de Atencién Basica en el
Sistema General de Seguridad Social en
Salud (SGSSS).

1996 Decreto 2082 Por el cual se reglamenta la
atenci6n educativa para personas
con limitaciones o con capacidades
o talentos excepcionales.

1996 Ley 324 Por la cual se crean algunas normas a
favor de la poblacién sorda.
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1996

Decreto 2080

Por el cual se reglamenta la Federacién
Paraolimpica colombiana.

1997

Ley 361

Por la cual se establecen meca nismos
de integracién social de las personas con
limitacién y se dictan otras disposiciones.

1997

Decreto 2369

Por el cual se reglamenta parcialmente la
Ley 324 de 1996.

1997

Decreto 3011

Por el cual se establecen normas para el
ofrecimiento de la educacion de adultos
y se dictan otras disposiciones.

1997

Decreto 1068

Por el cual se reglamenta el Comité
Consultivo Nacional de las Personas con
Limitacién.

1997

Acuerdo 72

Establece el Manual de Actividades,
Intervenciones y Procedimientos del
Plan Obligatorio de Salud en el Sistema
General de Seguridad Social en Salud.

1998

Acuerdo 74

Por medio del cual se define el Plan de
Beneficios del Régimen Subsidiado.

1998

Resolucién 02178

Por medio de la cual se adoptan
modificaciones al carnet de las E.P.S.

1998

Resolucion 2390

Por la cual se determinan los datos
minimos, las responsabilidades y los
flujos de la informacién sobre afiliacion
en el Sistema General de Seguridad Social
en Salud.

1998

Acuerdo 117

Establece el obligatorio cumplimiento
de las actividades, procedimientos e
intervenciones de demanda inducida y
la aten-ci6n obligatoria de enfermeda
des de interés en salud publica.

1998

Decreto 672

Relacionada con la Ley 324

1999

Decreto 2405

Se reglamenta el articulo 99 de la Ley
508 de 1999.

2000

les.

Ley 582

Sobre deporte asociado de personas con
limitaciones fisicas, mentales o sensoria-
Reforma ley 181 de 1995 y decreto
1228 de 1995
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2000

Resolucién 2533

Por la cual se hacen unas designaciones
para la conformacién del Comité Con-
sultivo Nacional.

2000

Resolucién 3384

Guias y normas de atencién.

2000

Resolucién 412

Establece las actividades, procedimientos e inter
venciones de demanda inducida y obligatorio
cumplimiento y se adoptan las normas técnicas y
guias de atencién para el desarrollo de las accio-
nes de proteccién especifica y deteccién tempra-
nay laatencién de las enfermedades de interés
en salud piblica

2001

Decreto 641

Se reglamenta la ley 582 sobre deporte asociado
de personas con limitaciones fisicas, mentales o
sensoriales.

2002

Ley 762

Mediante la cual se aprueba lo dispuesto en la
Convenci6n Internacional para la eliminacién de
todas las formas de Discriminacién contra las
personas con discapacidad, suscrita en Ciudad de
Guatemala el 7 de junio de 1999.

2003

Resolucidn 2565

Por la cual se establecen parimetros y criterios
para la prestacion del servicio educativo a la po
blacion con necesidades educativas especiales.

2003

Decreto 1660

Se reglamenta la accesibilidad a los modos de
transporte de la poblacion en general y en espe

cial de las persona discapacitadas.

2004

Documento CONPES 080.

2004

306

Incluye el proceso de rehabilitacion dentro del
sistema de salud.

2004

Acuerdo 72

Del Consejo Nacional de Seguridad Social en
Salud, por medio del cual se define el Plan de
Beneficios del Régimen Subsidiado.

2005

Ley 982

Se establecen normas tedientes a la equipara-
ci6én de opurtunidades para las personas sordas
y sordociegas v se dictan otras disposiciones

2005

Acuerdo 306

Se define el Plan Obligatorio de salud del régimen
subsidiado.
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84

Listado de Sentencias Analizadas

SENTENCIA | MAGISTRADO CONTENIDO DE LA SENTENCIA
PONENTE
Sentencia Jaime Traslado de estudiantes con discapacidad de una
T-839423 de 2004 | CérdobaTrivifio | institucién de educacién especial a una institucién
de integracion.
Sentencia Manuel José Accesibilidad fisica de los discapacitados fisicos al
T-595 de 2002 CepedaEspinosa | Sistema de Transporte Transmilenio.
Sentencia Rodrigo Consentimiento informado de los pacientes y
T-850 de 2002 Escobar Gil derechos sexuales y reproductivos de las personas
con Discapacidad Mental.
Sentencia Eduardo Problemas de discriminacién que genera el
C-128 de 2002 | Montealegre Lynett | reconocimiento de la Lengua Manual Colombiana
como idioma propio de la Comunidad Sorda del Pas.
Sentencia Manuel]qsé Accesibilidad de la poblacién estudiantil
T-1118 de 2002 | CepedaEspinosa | discapacitada a los servicios de aseguramiento para
accidentes escolares.
Sentencia Manuel José Derecho ala familia de las personas con discapacidad
T-397 de 2004 | CepedaEspinosa | visual.
Sentencia Alfredo Accesibilidad de las personas con retardo mental alos
T-067 de 2002 Beltran Sierra servicios de salud.
Sentencia Alvaro Revisién constitucional de la Ley 762 de 2002 «por
C-401 de 2003 Tafur Galvis medio de la cual se aprueba la «Comencion Interamericana
para la eliminacion de todas las formas de discriminacion contra
las personas con discapacidady suscrita en Ciudad de
Guatemala (Guatemala), el siete (7) de junio de 1999.
Sentencia Clara Declarar inexequibles las expresiones «furiosos»

C-478 de 2003

Inés Vargas

«locos», «xmentecatos», «imbecilidad», ... contenidas
en el Codigo civil colombiano.

Sentencia Clara Adecuaciones para el traslado al hogar de estudiantes

C- 117b de 2003 Inés Vargas con Sindrome de Cromosoma X fragil.
Sentencia Eduardo Trato especial para las personas con discapacidad
T-823 de 1999 Cifuentes Mufioz | respecto ala restriccion de circulacién, en horario
pico y placa, para vehiculos particulares que

pertenecen a personas discapacitadas.
Sentencia Alejandro Provision de prétesis ortopédicas para las personas

T-941 de 2000

Martinez Caballero

con discapacidad fisica.

Sentencia Alvaro Demanda de inconstitucionalidad contra el articulo
C-410de 2001 Tafur Galvis 60, parcial, de la Ley 361 de 1997.

Sentencia Manuel José Norma Acusada: Articulo 21, parcial, de la Ley
C-156 de 2004 | CepedaEspinosa | 769 de 2002.
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ANEXO 2

Conceptos nucleares de la politica
en Discapacidad

Adaptada de Turnbull y Stowe para el presente estudio.

Sintesis de la normativa:

CONCEPTONUCLEAR PARRAFO

TEXTO

3
—

Antidiscriminacién

Servicios individualizados y apropiados

Clasificacién

Servicios basados en capacidades

m o0 %>

Empoderamiento y participacién frente

a la toma de decisiones

Coordinacién y colaboracién de servicios

Proteccién del dafio

Libertad

Autonomia

Privacidad y confidencialidad

Integracion

Productividad y contribucién

Integridad y unidad familiar

Servicios centrados en la atencién a las familias

Sensibilidad cultural

Rentabilidad social

Capacidad instalada del sistema y de los profesionales

Prevencién y mitigacion

Reclamo de compromiso social y/o familiar

@O P OoZzZ DT ITIOMT

Transformacién del imaginario cultural

15 Este simbolo se refiere al concepto de discapacidad que se encuentra en el texto.
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