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l. Introduccion

La ausencia de estudios socioldgicos y antropoldgicos en el area de “discapacidad intelectual” y familia en
Ecuador, hace inminente la produccién de informacién critica y confiable respecto al entendimiento que las
familias con uno o varios miembros calificados como “intelectualmente discapacitados” han generado respec-
to al concepto de “discapacidad intelectual”. El presente articulo sugiere que dando paso a la aplicacion de un
modelo social y cultural los principios de reflexion, concienciacion y participacion (Freire 1970, Boff 1989)
permitiran encontrar elementos dirigidos a examinar criticamente dos hechos:

1. Los factores que influyen en la construccion del concepto de “discapacidad intelectual” dentro de fami-
lias ecuatorianas pertenecientes a diferentes grupos étnicos.

2.Las estrategias que familias ecuatorianas de personas diagnosticadas con “discapacidad intelectual’
desarrollan para negociar, aceptar y confrontar conceptos oficiales, etiquetamientos y tratamientos
médicos y psicoldgicos.

En general, los estudios producidos en el area de discapacidades en Ecuador se concentran en el anélisis de
la deficiencia como causa de la discapacidad. En el pais, como en la mayor parte de naciones de América
Latina, un acercamiento puramente médico y burocratico resulta problematico debido a que silenciosamente,
a menudo inconcientemente, contradice la atmésfera social que circunda a las personas con deficiencias.

La recopilacion de informacion respecto a estudios efectuados sobre el tema revela una ausencia de estudios
multidisciplinarios acerca de las familias de personas con “discapacidad intelectual’. Sin embargo, sugiere
pistas acerca de la primacia de un modelo autoritario e individual sostenido en criterios de normalidad y com-
petencia que califica acciones de las familias como verdaderas o falsas (Bogdan & Taylor 1994) basadas en
parametros psicoldgicos y clinicos (Read 2000). Esta consideracion lleva a preguntarse sobre la construccién
social y cultural del concepto de “discapacidad intelectual” en sociedades no occidentales y, los efectos que

1 El presente constituye una parte del marco general tedrico y metodoldgico en el que se encuentra basado la propuesta de investi-
gacion de la autora previa la obtencion del PhD en Disability Studies en la Universidad de Leeds.
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esta ha desatado sobre las personas con deficiencias y sus familias las cuales, generalmente, aparecen insti-
tucionalmente y profesionalmente descritas y narradas (Read 2000)

Dentro del presente articulo se asume que restringiendo el discurso de la discapacidad a su aspecto médi-
co/psicoldgico no solo se reducen las opciones existentes para las personas con discapacidad sino, también
se limita la rigurosidad de estudios dentro de contextos sociales y culturales siendo que estos finalmente dic-
taminan las estrategias que las familias adoptan para transformarse en ‘funcionales’ y sobrevivir.

Il. Algo de contexto

Nociones acerca de normalidad, persona, perfeccion y competencia siendo construcciones sociales estan
indudablemente relacionadas con la discapacidad, mas difieren de lugar a lugar. Concepciones respecto a la
humanidad del ser han sido generalizadas desde una perspectiva occidental y su reproduccion ha permeado
el discurso sobre la discapacidad en el mundo. Debido a la necesidad de generar una mirada critica sobre la
configuracion del concepto de “discapacidad intelectual” en Ecuador, es necesario establecer primeramente
las circunstancias de hecho del pais entendiendo que la discapacidad no se encuentra aislada del proceso
histérico, econoémico, politico, social y cultural local.

Estudios desarrollados por socidlogos y antropdlogos como Nuttal (1998), Devlieger (1998), Edgerton (1979),
Groce (2004), Good (1992) alertan sobre la necesidad de documentar modelos locales (Jenkins 1998) con el
fin de evidenciar que “discursos culturalmente embebidos” construyen una dominante experiencia de discapa-
cidad dentro de un contexto particular (Corker 1998).

Ingstad (2000) sostiene que posterior a la Declaracion del Afo Internacional de las Personas con Discapaci-
dad en 1981 un nuevo proceso de elaboracion de planes de trabajo y legislaciones surgi6 para garantizar el
cumplimiento de los derechos de las personas con discapacidad, especialmente en la poblacion de los paises
que conforman la Mayoria del Mundo (término implementado por Stone 1999 para reemplazar el calificativo
de Paises en Desarrollo o de Tercer Mundo). La investigadora afiade que uno de los resultados de dichos
procesos es la demanda por la integracion de elementos sociales y culturales locales como parte del analisis
de la discapacidad.

Cercanamente conectada a esto se encuentra la problematica cultural. ; En qué medida es necesario y posible
implementar consideraciones culturales en la planificacién e implementacion de programas de rehabilitacion y
en qué medida somos capaces de realizar ello? (2001:772 traduccion personal).

De acuerdo al Banco Mundial BM (WB Fact Sheet 2004:1) mas de 50 millones de personas con discapacidad
viven en América Latina y el Caribe y de estos, 82% vive en pobreza lo cual, en la mayoria de los casos, afec-
ta a los miembros familiares. Existe una gran distancia entre las condiciones de vida de la poblacion en gene-
ral y las experimentadas por las personas con discapacidad. Por ejemplo :(WB 2004):

e En Honduras el 51% de la poblacion con discapacidad son analfabetos comparados con el 19% de la
poblacion en general.

e En Méjico el 75% de la poblacién con discapacidad estan desempleados.
e En Ecuador 84% de la poblacién con discapacidad no cuenta con los beneficios del seguro social.

e En Surinam 90% de los nifios con discapacidad en etapa de escolarizacion atienden escuelas espe-
ciales.
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Por un lado, en América Latina un acercamiento puramente médico-institucional liderado por la metodologia
introducida por la Organizacion Mundial de la Salud OMS y el Banco Mundial resulta problematica pues silen-
ciosamente y en ocasiones inconcientemente, contradice el ambiente social que circunda a las personas con
discapacidad (Albert 2004). Por otro, las tradiciones religiosas, como han evolucionado en la Regién, han
desarrollado creencias que conectan la discapacidad con representaciones ya sean demoniacas o0 angelica-
les, dependiendo del status de la familia y de su procedencia étnica. Dentro de este marco, es urgente la ne-
cesidad de un andlisis de la discapacidad como un hecho social y cultural en el que los acercamientos e in-
terpretaciones varian de acuerdo al contexto (Devlieger 2003). Esto debe ir acompafiado del entendimiento
que los conceptos de normalidad y habilidad/competencia socialmente construidas son producto de procesos
de produccién pero también de cosmologias, tradiciones, interacciones comunitarias y mas formas de subsis-
tencia que adoptan grupos locales (Devlieger 2003).

Durante el siglo XVIII la nacién de Ecuador aun no existia como tal. El &rea fue colonizada por la Corona Es-
pafiola con el nombre de Territorio de Quito o Presidencia de Quito debiendo este nombre a la ciudad de los
Quitus (civilizacidn temprana que habitd el norte de lo que ahora es conocido como Ecuador) (Meza 2003). La
visita de la Misién Geodésica Francesa coloca al pais en el escenario internacional con el nombre de Equa-
teur (Dobronski 2003), hecho que influenciaria posteriormente en la adopcién del nombre de Republica del
Ecuador a raiz de la independencia obtenida en 1830. (Dobronski 2003).

Ecuador, caracterizado por Darwin (1836) como un pais de contrastes, es el mas pequefio en América del
Sur. Tiene una extension territorial de 256.370 Km2 y comparte sus bordes con Colombia al norte, Peru al sur
y al este y el Océano Pacifico al oeste. Administrativamente, se encuentra dividido en 23 provincias distribui-
das en cuatro regiones definidas naturalmente por la presencia de la cadena montafiosa de los Andes y por el
Océano Pacifico: Costa, Sierra, Oriente, Amazonia y region Insular (Islas Galapagos). Ecuador tiene caracte-
risticas histdricas y geograficas que han contribuido en la formacién de su idiosincrasia e identidad de la po-
blacién que lo (Dobronski 2003). Es un pais étnicamente mezclado: 55% mestizo, 25% indio, 10% blanco, y
10% afro (INEC 2001).

Pese a ser un pais con diversidad y abundancia de recursos naturales y de contra con una relativamente lar-
ga experiencia democratica, elementos como inequidad social, pobreza, discriminacion y corrupcion son obs-
taculos visibles para lograr la tan anhelada democracia participativa (Rocca 2000). La pobreza afecta particu-
larmente a grupos sociales calificados como vulnerables: negros, indigenas, mujeres, nifios, ancianos, cam-
pesinos y personas con deficiencias. El pais cuenta con una poblacion de 12.4 millones de habitantes de los
cuales, 17.7% vive con un ingreso diario de $1 y 40% lo hace con $2 (UNDP 2005). Mientras tanto de
3.243,984 personas con deficiencias que viven en el pais 64% lo hace en condiciones de extrema pobreza
(Conadis/BID/INEC/BM 2005).

Acorde con reportes de UNICEF (2002) en los ultimos cinco afios Ecuador ha experimentado el més acelera-
do estado de empobrecimiento de América Latina. En 1995, 4 millones de personas eran calificadas como
pobres. En la actualidad, 8 millones de personas son ubicados en niveles de pobreza (Rocca 2000), mas del
80% de la poblacion indigena es pobre (IDB 2004) y 1.500 nifios nacen en situacion de pobreza a diario
(Rocca 2000). Adicionalmente, 20% de la poblacion es desempleada y 60% experimenta un sub-empleo (1 de
cada 3 personas empleadas tiene un ingreso mensual basico de U$120) (Saltos 2001). De esto se puede
deducir las razones debido a las que aln el 9% de la poblacion es analfabeta de acuerdo al dltimo Censo de
poblacién realizado en el 2001 (SIISE 2001)

En 1999 el sistema bancario colapsé provocando tres devastadores efectos: el incremento de la deuda exter-
na, el cambio de la moneda nacional Sucre por el délar estadounidense y el control de la banca por parte del
Estado. Un proceso de migracion masiva se desarrollo como resultado y mas de 400.000 ecuatorianos emi-
graron a Europa durante dicho afio (Rocca 2000). Adicionalmente, el pais fue ubicado en segundo lugar en
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escala de corrupcion en América Latina luego de Paraguay de acuerdo a informe de Transparency Internatio-
nal publicado en el 2005 (CRS 2005).

Dentro de este marco, no cabe duda que la situacién econémica y social esta indudablemente conectada al
incierto proceso politico experimentado durante los ultimos 10 afios, que responde sin embargo a anteceden-
tes historicos y a conflictos vividos por un continente Latino que ha encontrado dificultades para ajustarse a
un sistema capitalista desequilibrado (Cueva 1987). En 1820 Ecuador obtiene su independencia y forma
parte de la Gran Colombia, imperio sofiado por el general venezolano Simén Bolivar, que colapsoé como resul-
tado de la division politica dentro de las republicas. Los nuevos paises heredaron no solo una enorme deuda
con Inglaterra que ha sido transferida a organizaciones internacionales actuales sino y sobre todo, conflictos
sociales, culturales y regionales que han sido transmitidos hasta la actualidad (Ayala Mora 1999).

Como efecto de la inestabilidad y de la exclusidn vivida por la mayoria de la poblacion, los movimientos socia-
les se han ido reforzando desde distintos enfoques. En 1990 dos de las mas representativas organizaciones
indigenas en América Latina se han originado en el pais, la Confederacién de Nacionalidades Indigenas del
Ecuador (CONAIE) y el partido politico Indigena Pachakutik que ocupa actualmente 6% de los asientos en
el Congreso (Ayala Mora 1999)2. Dentro del area de la discapacidad, el Movimiento social de las personas
con discapacidad es relativamente nuevo. Existen cinco Federaciones Nacionales que representan a los dife-
rentes tipos de deficiencias y a una red de 59 ONGs (CONADES 2000) las mismas que han ido surgiendo a
partir del discurso de desarrollo implementado por organismos internacionales de cooperacion.

ll. Discapacidad en Ecuador: niimeros, leyes e instituciones

En el 2005, Chillanes, un pequefio pueblo ubicado al sur del Ecuador se convirtio en foco de atraccion por
parte de los medios de comunicacién debido al “descubrimiento” de la existencia de un gran nimero de fami-
lias con miembros etiquetados como “intelectualmente discapacitados”. ldentidad y discapacidad de las per-
sonas con deficiencias fueron definidos por el discurso oficial dejando de lado elementos referentes a la inter-
accion, a la estructura y a la cultura que evidentemente permean a la sociedad ecuatoriana donde colonialis-
mo y post-colonialismo son conceptos que coexisten en forma confusa.

De acuerdo al reporte del Centre for International Rehabilitation (CIR) acerca de la situacion de las personas
con discapacidad en América Latina (IDRM 2004) el pais ha desarrollado una de las legislaciones mas pro-
gresistas en la Region. Sin embargo, la implementacion de la misma resulta conflictiva debido en gran parte a
que detras del concepto hegemonico de discapacidad existente, se desarrolla otro simbélicamente mediado y
negociado (Klotz 2001) y que probablemente esta construido en la esfera privada de la familia.

Existe un conflicto constante entre el conocimiento acerca “discapacidad intelectual” generado en el espacio
publico -estado, organizaciones e instituciones- y aquel que es producido dentro del espacio privado -familia-
(Ingstad 1990) que ha generado representaciones e identidades distorsionadas de las familias. Un analisis
critico de esta particular relacion entre conocimiento privado y local (familia-comunidad) y el profesional (dis-
curso oficial) podria ofrecer una ruta hacia el descubrimiento de modalidades de una “vida simbdlica e inter-
personal” sobre la que personas etiquetadas con “discapacidad intelectual” y sus familias construyen sociali-
dad (Klotz 2001). Adicionalmente, afirmar que la “discapacidad intelectual” es una construccion social y cultu-
ral que se encuentra explicada en la Mayoria del Mundo por figuras occidentales de normalidad,

2 El documento fue escrito previo al proceso politico que se encuentra viviendo Ecuador a partir de la eleccion del Eco. Rafael Co-
rrea como presidente de la Republica.
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(in)competencia y aquello que es considerado politicamente correcto (Jenkins 1998), implica interrogar res-
pecto a dos hechos:

Primeramente, el criterio acerca de humanidad que ha sido diseminado alrededor del mundo por un pensa-
miento de occidente (Edgerton 1970, Jenkins 1998, Whyte 1991, Ingstad 1999), ignorando la diversidad de
los grupos sociales y su complejidad en tiempo y espacio (Devlieger 2000). Dentro de este marco, en Ecuador
calificada como una nacién-estado multiétnica, la invisibilidad de las personas con “discapacidad intelectual”
refleja el conflictivo establecimiento de estructuras sociales y culturales que se han ido construyendo después
de anos de colonialismo, post-colonialismo y globalizacién con cierta particularidad y que no han sido total-
mente entendidas e interpretadas.

Segundo, los términos de clasificacion y etiquetamiento en los que las personas con “discapacidad intelectual”
son generalmente ubicadas implican que la familia sea también evaluada bajo dichos parametros creando
una tension acerca del deber ser hecho y del como tiene que ser hecho. Bogdan, Brown y Bannerman (1992)
observaron en un estudio realizado en un hospital, que las instituciones medicas pre-establecen esquemas
para categorizar personas y familias, basandose en condiciones de salud de los “pacientes” y posteriormente
en la posible participacion de los padres de los mismos en el tratamiento. En este sentido, la creacion de ca-
tegorias de buenos padres, no tan buenos y problematicos evidenciaron como las tipologias médicas y psico-
l6gicas pueden reducir a las familias y a sus miembros con deficiencias a un simple nivel de pacientes y clien-
tes ignorando su experiencia y contexto.

En Ecuador, las estadisticas respecto a cuantos son y en donde viven las personas con deficiencias son, sin
ninguna sorpresa, confusas. Existen dos estudios realizados al respecto: uno por el Consejo Nacional de Dis-
capacidades (CONADIS) el cual es el principal organismo gubernamental que regula las acciones y el trabajo
en discapacidad y, la otra del Instituto Nacional de Estadisticas y Censos (INEC). La primera, fue desarrolla-
da en 1996 y publicada unicamente cuatro afios después debido a problemas de financiamiento. La metodo-
logia de la misma estuvo basada en la clasificacion del CIDH. La segunda, recibio el aporte del Banco Inter-
americano de Desarrollo (BID). Su informacién fue recolectada en el 2004 con datos base tomados a través
de la Encuesta Nacional de Hogares del 2001 y analizada de acuerdo a los pardmetros de la Clasificacion
Internacional de Funcionamiento (CIF). La investigacion desarrollada en el 2004 fue aplicada a 19.608 (Co-
nadis/BID/INEC/BM 2005). Las preguntas fueron estructuradas considerando la limitacion en el nivel de acti-
vidad y la restriccion en la participacion (minima, moderada, severa y general).

Los dos cuadros del la pagina siguiente resumen los resultados de los dos mencionados estudios, cuyo anali-
sis comparativo resulta escabroso debido a la variacion en la terminologia y metodologia utilizadas.

Conadis (2000) ha manifestado sus propias observaciones respecto a los resultados obtenidos en la investi-
gacion de 1996 indicando que el bajo nivel de educacion de los encuestados v la falta de conocimiento de su
propias “enfermedad” especialmente en el caso de deficiencias intelectuales y mentales fueron limitantes para
recoger datos certeros. Adicionalmente manifiesta que dichos resultados fueron influenciados por

El hecho que las personas discapacitadas son escondidas por sus familias debido al prejuicio y las concepcio-
nes erroneas acerca de la discapacidad (Conadis 2000:21).

Respecto al estudio efectuado en el 2004 el Consejo ha explicado su intento de integrar el modelo médico y
social Conadis a través de implementar un concepto multidimensional de la discapacidad que integra lo bio-
logico, emocional y social (Conadis 2005:6). Pese a que existe informacion sobre areas urbanas y rurales, la
informacién no evidencia la situaciéon de importantes grupos étnicos como son el indigena y el negro. En el
2000, el censo de hogares Medicion de Indicadores de la Nifiez (EMEDINHO 2000) acerca de la situacién de
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la nifiez en el pais incluy6 alguna informacion relacionada con la experiencia de comunidades indigenas.
Entre los resultados se concluy6 que 1 de cada 5 nifios indigenas (20%) presentan sintomas de deficiencias
las cuales afectan su desarrollo mental y fisico (WB 2005:122). Sin embargo, la informacién de EMEDINHO
fue contradictoria en los nimeros publicados sobre poblacién urbana comparados con los ofrecidos por la
investigacion de 1996 donde el porcentaje de la poblacion rural con discapacidad era mas baja que la urba-
na. De acuerdo a un estudio sobre servicios educativos para jovenes con discapacidad en el Ecuador des-
arrollado por el Banco Mundial (WB 2005), dicho resultado podria responder a ciertas causas entre las que
se encontraria el infanticidio como préactica cultural de algunos pueblos indigenas (WB 2005: 122). Esta ase-
veracién es peligrosamente asumida sin referir ninguna fuente o estudio que sustente lo dicho.

1996 Conadis - Universidad Central del Ecuador (ESADE 2000).

Total % Sexo Area Regioén
Masculino Femenino | Urbana | Rural Sierra Costa | Oriente
Deficiencia 48.9 50.5 494 71.3 28.7 46.3 48.0 5.7
Discapacidad | 13.2 50.9 49.9 70.3 29.7 43.7 47.0 30
Minusvalia 4.4 51.0 49.2 63.8 36.2 42.1 48.6 9.2

2004 Household survey, BID-BM-CONADIS-INEC (2005)

Total % Sexo Area Region

Mascu- Femeni- Urbano | Rural Sierra Costa Oriente

lino no
Poblacion con | 12.14 5.89 6.26 8.0 4.0 6.0 6.0 1.0
discapacidad
Deficiencia infan- | 0.10 0.05 0.05 0.72 1.05 0.77 0.83 1.64
til
Deficiencia gene- | 5.31 2.58 2.73 46.6 38.6 37.8 49.9 445
ral
Limitacion infantil | 0.27 0.49 0.07 0.32 0.18 0.1 0.48 -
moderada
Limitacion gene- | 15.4 16.1 14.7 15.5 15.3 18.2 125 15.1
ral moderada
Limitacion estruc- | 34.6 27.2 314 285 354 346 27.2 314
tural severa
Limitacion  fun- | 1.06 0.50 0.57 8.38 9.45 8.57 9.12 7.39
cional severa

En el 2004 el CIR publicé el International Disability Rights Monitor IDRM (2004) que recogié informacién acer-
ca de la situacion de las personas en cada pais de América Latina. La mayor parte de informacion relaciona-
da a Ecuador fue tomada de la investigacién del 2006 mencionando adicionalmente que:

e No existe un registro de informacion sobre personas con discapacidad viviendo en instituciones (psi-
quidtricas, asilos, orfanatos)

e 40% de las personas con discapacidad no asisten a algun centro educativo.

e 93.4% de las personas con discapacidad vive con sus familias.
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e Solamente el 20% de los edificios publicos son accesibles en el pais.

Dentro del marco legal-normativo la Constitucion Nacional reformada en 1998 con la participacion de repre-
sentantes del Movimiento Social de la Discapacidad refiere en su articulo 53 que:

El Estado garantizara la prevencion de las discapacidades y la atencion y rehabilitacion integral de las personas con
discapacidad, en especial en casos de indigencia. Conjuntamente con la sociedad y la familia, asumira la responsa-
bilidad de su integracion social y equiparacion de oportunidades (Cazar 2005:70).

Existen otras especificidades respecto a la discapacidad incluidas en la ley y que refieren al derecho a una
buena calidad de vida y lo que esta implica (WB 2005). A la par, la Ley Nacional de Discapacidades formula-
da en el 2001 desarrollé un cuadro normativo sobre prevencion, atencion, rehabilitacion e integracion de las
personas con discapacidad asi como, instalo el Sistema Nacional de Prevencion de Discapacidades y de
Atencion e Integracion de las personas con discapacidad regulado por el CONADIS (Cazar 2003). Adicional-
mente, Ecuador ha firmado varios de los acuerdos internacionales entre los que se encuentra la Convencidn
Internacional por los Derechos de las Personas con Discapacidad 2006. Pese a ello existe un lento proceso
legal y normativo de cambio lo cual se evidencia en las escasas reformas efectuadas a leyes existentes como
es el caso de la Ley de Trabajo que en el 2004 fue modificada con el fin de impulsar a través del sistema de
cuotas la integracion laboral de personas con discapacidad en el sector productivo (USAID 2005). EI Movi-
miento Social de personas con discapacidad tuvo un rol primordial en dicho proceso.

En el campo especifico de la discapacidad intelectual, el énfasis ha sido localizado en la educacion. De
hecho, la Ley de Educacion establece la educacion especial como una responsabilidad de estado desde
1977. A partir de 1978 se han expedido instrumentos legales que buscarian garantizar el acceso de las per-
sonas calificadas como “intelectualmente discapacitados” al sistema de educacion (WB 2005)

Lamentablemente, hay ausencia de mecanismos y recursos para implementar los instrumentos legales esta-
blecidos, sostiene el Banco Mundial (2005). Las campafias de sensibilizacion respecto a la discapacidad co-
mo un tema de derechos humanos no resultan suficientes y la investigacion en el campo de la discapacidad
no ha recibido el soporte necesario. En general la politica nacional de discapacidad esta basada en una
perspectiva de derechos humanos mas la aplicacion de los primordiales principios no se evidencia en la vida
diaria de las personas.

IV.  Un posible acercamiento socio-cultural
Ryan & Thomas sostienen que:

La historia de los individuos con retardo mental es una historia de cambio de definiciones, de diferencia concebida
por otros; en lugar de ser la de un grupo de personas buscando su propia identidad, su propia historia (1987: 169
traduccion personal)

Desafortunadamente, la informacion recogida acerca de esa historia en el Ecuador esta lejos de ser reconoci-
da, sistematizada y organizada. El Banco Mundial (2005) y el CONADIS reducen dicho proceso historico a
una breve explicacion acerca de la coexistencia de tres paradigmas de servicio en el pais

En Ecuador, los tres paradigmas o modelos de atencion subsisten de una forma combinada y desigual. En el area
rural hay una prevalencia del modelo tradicional mientras que en el sector urbano el paradigma de rehabilitacion es
dominante (WB 2005:33).
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Existe un sin nimero de contradicciones entre leyes, terminologia e implementacion. De hecho, la ultima Re-
forma Curricular (1996) establecié el término “discapacidad intelectual” como oficial (WB 2005); sin embargo,
en la vida publica y en las instituciones privadas el término de “retardo mental” es tacitamente aceptado. Aun
més, cotidianamente e incluso en algunas secciones de la Constitucion Nacional las personas diagnosticadas
con “discapacidad intelectual” son identificadas con términos como tonto, tarado, retardado, mongdlico, per-
sonas especiales 0 personas con necesidades especiales (IDRM 2004:206, WB 2005:95).

Consecuentemente, como Ferguson (2003) refiere, las personas con discapacidad pueden ser faciimente
absorbidas por una enmarafiosa lista de categorias diagnésticas y estereotipos que reposan detras de etique-
tas oficialmente implementadas. Ferguson afade:

No es tanto que no vemos a una ‘persona” o a un ‘real ser humano” cuando nos encontramos con alguien con un
llamado retardo mental profundo. Es que, no vemos ninguna cultura; no vemos significado en su comportamiento.
Hay palabras pero no discursos, eventos pero no historia (2003:135).

Como resultado, un modelo social y cultural de la “discapacidad intelectual” en Ecuador debe ser necesaria-
mente relacionado a un marco conceptual que incluya textos y contextos y que desarrolle una mirada critica
del discurso de la discapacidad examinado en areas de etnicidad, historia, religion, economia, politica, géne-
ro, clases sociales y cultura.

La historia de la discapacidad en el pais guarda paralelismo con aquella de su configuracion como estado-
nacion dado que constituyen procesos inacabados sindnimos de sincretismo, control, poder, normalizacion,
discriminacion, negacion y subordinacién (Ayala Mora 1993) mediados por la sociedad y la cultura. Los ecua-
torianos a menudo hablamos de nuestra nacion como un quebrado y herido cuerpo (Nelson 2001) sugiriendo
que analizar las diferencia sociales, étnicas y culturales es una tarea dolorosa en un constante campo abier-
to.

En 1593 los espafioles arriban al Imperio Incaico extendido desde Chile a Ecuador, el Tahuantinsuyo (Cuatro
partes del mundo) (Dobronski 2003). El espiritu de la conquista, el cual fue emprendido como una misién reli-
giosa, se trastoco en una posesion financiera y comercial. Dicho espiritu logré introducir principios de normali-
zacién y diferencia en la Tierra Nueva (Gossen/Portilla 1993) en tanto la confrontacién occidental con la “gen-
te pagana” trajo consigo el simbolo de “civilizacion” donde las palabras fueron usadas para significar nuevos y
viejos objetos y viceversa en las dos culturas (Todorov 1982); logrando con ello, que los pueblos conquista-
dos entierren su historia frente a los ojos de sus conquistadores (Ayala Mora 1999).

Los indios fueron convertidos al cristianismo, y a la vez, ellos convirtieron a los &ngeles y santos cristianos en
dioses pre-hispanicos (Paz 1973:77) lo cual ocurrio en la mayoria de los casos como una forma de subsisten-
cia. Entonces, acorde con Paz (1973) un sincretismo apareci6é pero unicamente en la base social de la pira-
mide (/ndios y negros quienes fueron traidos a las costas del pais como esclavos al final del siglo XVI). Este
sincretismo, sostenido por una produccion simbolica permanece hasta el momento vigente en los pueblos de
América Latina, como Paz lo expresara

...después de mas de dos siglos de experimentos y fracasos, los Mexicanos no creen en nada mas excepto
en la Virgen Maria de Guadalupe y en la Loteria Nacional (1973:81).

Es en dicho sincretismo que el estado-nacién ecuatoriano postcolonial es forjado por los conflictos entre el
imperativo del nacionalismo como identidad y una mdltiple realidad regional entendida por divisiones religio-
sas, linguisticas, étnicas y de clases dentro de su territorio geografico (Rajeswari Sunder Rajan 1993). En
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este debate el estado intenta establecer fuerzas de homogenizacién y centralizacion y la discapacidad es un
tema que no escapa a aquellos intentos. De alli que la busqueda de identidad en medio de un sincretismo se
provoquen cuerpos invisibles que como Ferguson menciona son “absorbidos” por los discursos oficiales e
instituciones a través del rol de los profesionales.

Podria deducirse entonces, que es dentro de la construccion de un conocimiento sincrético que reposaria la
comprension de discapacidad en Ecuador, a través de la definicion de un antes y un después del proceso de
mestizaje en el pais. Entre el siglo XVI y XVIII el mestizaje y un nuevo sistema burocratico administrativo fue
consolidado en Ecuador. La educacion y el desarrollo cultural fueron parte de la iglesia, y la educacion de los
indios fue reducida a la ensefianza de la nueva religién y algunas actividades artesanales. El Quechua que
fuera el idioma del Inca y que coexistid con otros idiomas pertenecientes a pueblos pre-Incasicos fue interre-
lacionado con el Castellano (Ayala Mora 1999, Segarra 2001, Dobronski 2003).

En el campo de la Medicina, el sistema del Inca donde la comunidad estaba a cargo del cuidado y bienestar
de los enfermos y ancianos y donde el Curaca o Shaman jugaba el rol de doctor y sacerdote, se vio contras-
tado por el aparecimiento de nuevas enfermedades y distintas formas de curacion y atencion (Dobronski
2003). Existe reducida informacion acerca del tratamiento dado a las discapacidades durante el Imperio Inca
e incluso durante la Colonia. Sin embargo, las crénicas enfatizan en hechos relacionados a salud en general y
a salud mental en particular (Malpica et al 2002). En un periodo de 100 afios aproximadamente, el estimado
total de la poblacion indigena disminuyé dramaticamente de 150 millones (antes de la invasién Europea en
1492) a 11 millones (Montenegro & Stephens 2006: 2). Este masivo colapso demografico se debio principal-
mente a dos factores: la brutal confrontacion con una nueva realidad que provocé suicidios masivos de habi-
tantes nativos (Montenegro & Stephens 2006: 3) y el répido incremento del nimero de espafioles afectados
por problemas mentales y emocionales (Malpica et al 2002). Dentro de este marco, los primeros hospicios e
instituciones de salud fueron fundados por congregaciones religiosas quienes dieron mayor énfasis a la filoso-
fia cristiana de redencion y salvacion del alma en lugar de desarrollar una practica médica en si (Malpica et al
2002: 6).

La historia ecuatoriana evidencia que a través del conocimiento médico y religioso el cuerpo individual y el
social son reducidos a un objeto de control donde los agentes-médicos y los agentes- religiosos tienen un rol
determinante (Lock 1987), como Bourdieu sugiriera en su didlogo con una mujer anciana Kabyle (1977:166).
Este analisis refiere también a como los particulares puntos de vista de la sociedad y las relaciones sociales
son sustentadas por construcciones culturales acerca del cuerpo delimitando lo que Mary Douglas llamaria
‘un simbolo natural alimentando algunos de nuestras ricas fuentes metaféricas” (1970:65). Por ejemplo, las
comunidades indigenas consideran a la Tierra (Pachamama) como madre de la humanidad y el capitulo de
explotacion petrolera vivida en la Amazonia a partir de la década de los 70’ fue asumido como un hecho de
violacién. Por tanto, uno de los efectos de dicho acto de agresion fue el nacimiento de nifios con cierto tipo de
enfermedades y/o deficiencias (Dobronski 2003). La enfermad incluso fue utilizada para establecer diferencias
sociales y raciales durante la época colonial (Quintero 1991).

El andlisis de estas y otras consideraciones ha pasado por alto en los estudios de la situacion de personas
con discapacidad y ain mas de la denominada discapacidad intelectual en el pais. Como resultado, concep-
tualizaciones generalizadas y externas han creado estrategias de inclusion no efectivas pues han depositado
poca atencion o a su vez han ignorado elementos especificos sociales, historicos y culturales determinantes
del éxito o fracaso de dichas estrategias.
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V. La demanda por un modelo socio-cultural

¢ Qué es la discapacidad? ;Como puede ser explicada y teorizada? (Thomas 1999). Estas son dos inquietu-
des que fluyen a través de los Estudios de la Discapacidad y que aparentemente implicarian un exclusivo
andlisis filosofico. Sin embargo, ellas representan preguntas centrales que integran concepciones, entendi-
mientos y actitudes de un grupo social que ha sido histdrica, social y culturalmente excluido y oprimido
(Foucault 1980; Barnes 1996; Cavet 1998). La importancia de ser criticos respecto a conceptos existentes
debe responder a la necesidad de desafiar terminologias impuestas y que han provocado invisibilidad y ex-
clusiéon humana (Oliver 1990).

La demanda por un analisis socio-cultural de la discapacidad en Ecuador se ubica dentro de un marco con-
ceptual delimitado por el modelo social de la discapacidad y esta vinculado a la consideracion que la discapa-
cidad responde a barreras que encuentra el ser humano ‘para ser’ y barreras ‘para hacer’ entendiendo sus
origenes socio-econdmicos y socio-culturales, de estructuras, procesos (Thomas 1999) y discursos. Adicio-
nalmente, en dicha propuesta discapacidad es entendida

Dentro de un contexto histérico, cultural y de clase, juntamente con un cuerpo que responde a un género y/o
una raza (Meekosha 1998:179 traduccion personal)..

El proceso de anélisis de la discapacidad como un cuerpo tedrico podria ser dividido en una etapa previa y en
una etapa posterior teniendo como punto de partida el momento en que la discapacidad aparece como dis-
curso de denuncia y desafio desde el mismo movimiento social de la discapacidad (French 1993). En la etapa
previa, la comprension de la discapacidad se refiere a una inevitable condicién humana causada por una defi-
ciencia -deficiencia—discapacidad- (Thomas 1999). En este punto radica un acercamiento individual con una
interpretacién moral y médica que vincula a la discapacidad con comportamientos y estados del cuerpo y de
la mente (Parsons 1951).

La etapa posterior entiende a la discapacidad en términos del impacto que barreras sociales y del ambiente,
actitudes  discriminatorias y  estereotipos culturales negativos  (Finkelstein  1980) -sociedad-
cultura—discapacidad- tienen en la vida de individuos con deficiencias y sus familias. Este acercamiento
social aparece denunciando el conflicto cotidiano que viven las personas con deficiencias respecto a las cau-
sas y a los resultados de interacciones generadas dentro de textos y contextos (Devlieger 1999). Rompe con
el asumir a la discapacidad como el sinénimo de un asunto bio-psicoldgico e institucional.

La modernidad ha visto a la discapacidad como una condicion excluyente individual (fisico, intelectual y men-
tal) que demandaria por rehabilitacién con el fin de generar inclusion humana. Esta premisa ha sido basada
tanto en una tradicion religiosa como en un sistema de produccion que concede mérito a cuerpos capaces y
competentes (Barton and Oliver 1997). De alli que los discursos oficiales (iglesia, instituciones médicas y
educativas) hayan tomado forma con la finalidad de diagnosticar, etiquetar, tratar y rehabilitar a un “cuerpo
discapacitado” (Bogdan and Taylor 1994). Sin embargo, en practica, estos remedios y herramientas terapéuti-
cos han sido empleados para segregar a los enfermos, monitorear a los contagiosos y excluir a los peligrosos
(Foucault 1980). En otras palabras, un método eugeénico, de criminologia-asepsia y de cuarentena de los de-
generados (Foucault: 55) fue introducido por la sociedad y el estado contribuyendo en la produccién de “cuer-
pos socialmente muertos” (Miller and Gwynne citado en Finkelstein 1991)

Dentro de este marco, la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) ha jugado un papel fundamental en la in-
troduccion y diseminacion de un autoritario esquema médico-psicologico (Thomas 1999) ubicando a la disca-
pacidad en la misma categoria de las enfermedades crdnicas. Pese a ello, dentro de la “Familia de Clasifica-
cion Internacional de la OMS” (World Health Organization. 2001) la actual Clasificacién Internacional de Fun-
cionamiento (CIF) que aparece como resultado de la critica al esquema de ICHD de la OMS mira a la disca-
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pacidad no “dentro de la experiencia de salud” pero, “en un contexto de salud” (Egea G. y Sarabia S. 2001).
Consecuentemente, la discapacidad podria responder a las deficiencias de las funciones y estructuras del
cuerpo, a las limitaciones de actividades de desarrollo y a las restricciones de participacion en la vida social
(Egea G. y Sarabia S. 2001).

Algunas criticas sostienen que la CIF sigue siendo un modelo médico camuflado a través del lenguaje del
modelo social (Albert 2005). De acuerdo a Albert, dentro de esta clasificacion, “una situacién discapacitante”
(disablement que es el término patrocinado por la OMS) esta basada en una consideracion negativa del am-
biente, mas, el nexo entre salud y funcionamiento humano permanece central en el anélisis. Marcos concep-
tuales y teorizaciones tienen efecto en la vida de las personas, de alli que definiciones y metodologias origi-
nadas en la OMS hayan influido en la instauracion de politicas publicas de la discapacidad de los paises de la
Mayoria del mundo por cerca de 30 anos y hayan organizado la agenda de gobiernos y de organismos inter-
nacionales dentro del campo del desarrollo vinculado a la discapacidad. Dado este hecho, algunos autores
(Stone 1984, Albrecht 1992) han conceptualizado a la discapacidad como el resultado post industrial del cre-
cimiento de profesiones, servicios, politicas e industrias que tanto la sociedad como el estado producen con el
fin de perpetuar el sistema.

En contraste a posiciones oficiales, el modelo social da un giro epistemoldgico y ontoldgico de la deficiencia a
la discapacidad, usando este ultimo término para referir a barreras sociales, ambientales y actitudinales en
lugar de a la falta de habilidad (Crow 1996: 208). Siguiendo esta acersion ella afiade:

e Deficiencia (impedimento) es la limitacion (es) funcionales que afectan al cuerpo de la persona,

e Discapacidad es la perdida o limitacion de oportunidades resultante de la directa o indirecta dis-
criminacion.

Cabe sefialar que, el hecho de que los procesos de exclusion y discriminacién contra las personas con defi-
ciencias puedan provenir no solamente de barreras fisicas y sociales pero desde estereotipos también
(Hussain, Atkin et al. 2002), implica elaborar conclusiones acerca de como las sociedades, culturas y comuni-
dades significan y conceptualizan a la discapacidad.

Siguiendo las consideraciones anteriores y el hecho que “...las personas discapacitadas (mujeres en el texto
original), mientras severamente medicalizadas y normalizadas, son también agentes de sus propios derechos,
luchando en el terreno tanto ideoldgico como material...” (Meekosha 1998:179), la propuesta de un modelo
social y cultural precisa tomar en cuenta la experiencia de las personas con deficiencias y de sus familias y
los efectos psico-emocionales que la discapacidad y las deficiencias tienen en la vida del individuo, la familia
y la comunidad. Sera entonces importante, como lo sugiere Abberley (1987:12), considerer que la naturaleza
de la discapacidad esta determinada por la interacciéon compleja de multiples factores materiales y no materia-
les.

Con estos antecedentes, podemos afirmar que la historia de la denominada discapacidad intelectual es un
compendio de categorias y terminologia médica y psicolégica. Consecuentemente, las personas diagnostica-
das con “discapacidad intelectual” se han convertido en el recipiente de etiquetas que tienden a legitimizar
puntos de vista funcionalistas acerca de la discapacidad (Barton 1996). Sin embargo, dichas etiquetas y ter-
minologia han sido complicadas de definir con claridad dentro de las sociedades occidentales (Jenkis 1998).
Por una parte, en el Reino Unido los términos de dificultades o deficiencias del aprendizaje leaming difficulties
or learning disabilities son incluidos en el uso cotidiano y profesional. Por otra, en los Estados Unidos disca-
pacidad intelectual y retardo mental aparecen como términos oficiales.

De acuerdo a Goodley (1996) el curso de consolidacion de términos y conceptos en este campo ha implicado
accion politica del Movimiento social de la discapacidad basada en hechos de ciudadania y del rehacer de la
politica moderna.
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Relacionado al caso de paises como Ecuador, Devlieger (1999) argumenta que cualquier investigacion con
un acercamiento cultural sobre discapacidad debe obligadamente tomar en cuenta dos elementos: lenguaje y
significado. El lenguaje, continua, es un instrumento poderoso. EI nombre que la gente y las cosas reciben
tiene un efecto inmenso dependiendo de la forma en como algo o alguien es llamado y como es utilizado
(2000:346). Es valido suponer entonces que, el discurso empleado para imponer control social es reforzado y
recreado por la presencia de terminologia profesional e institucional (Foucault 1977). Pese a ello, el contexto
donde un discurso es aplicado sera definitorio respecto al significado o significados asignados a este Ultimo
(Goode 1992).

Jenkis por su parte (1998:8) se refiere a la ambiguedad categorica creada en nombre de lo politicamente co-
rrecto que aparentemente ayudaria a enfatizar el valor social e individual de las personas al momento de me-
jorar el sistema social de asistencia. En este sentido la historia de lo que se ha dado en llamar discapacidad
intelectual

...esta inevitablemente manifestada en las palabras que ahora encontramos inofensivas...Mientras nuestras
frases contemporaneas aparecen mas benignas, a menudo las usamos para esconder el sentido ofensivo que
los viejos términos no lo permitian (Trent 1994:5 citado en Jenkis).

Es necesario reconocer que los términos de discapacidad intelectual y dificultades del aprendizaje han sido
diseminados al rededor del mundo lo cual podria ser entendido ya sea como resultado de la internacionaliza-
cion de las demandas surgidas desde el Movimiento social de la discapacidad o como efecto de la globaliza-
cion del pensamiento occidental como sindnimo de desarrollo (Escobar 2003).

La adopcidn de la terminologia y conceptos de discapacidad en paises de una América Latina moderna esta
adherida a dos raices: la colonizacion Espafiola (Portuguesa en el caso de Brasil y algunas areas del Caribe)
y la dependencia politica, académica y econdémica de los Estados Unidos. Como resultado de estas influen-
cias externas, el termino discapacidad intelectual es oficialmente utilizado en Ecuador mas, retardo mental ha
sido generalmente aplicado en la vida diaria (WB 2005).

El discurso profesional en Ecuador ha adoptado el concepto de discapacidad intelectual tomado de la Asocia-
cion Americana de Retardo Mental AAMR ahora denominada Asociacion Americana de Discapacidad Intelec-
tual y del Desarrollo AAIDD (AAIDD 2001) la misma que juega un rol de gran influencia dentro del campo de
la discapacidad intelectual en Espafia y América Latina desde 1876. Pese a ello, el término de retardo mental
es indistintamente usado a la par del de discapacidad intelectual.

La AAIDD, define Retardo Mental como:

Una discapacidad caracterizada por limitaciones significativas tanto en el funcionamiento intelectual como en el
comportamiento adaptativo expresado tanto en habilidades conceptuales, sociales y practicas adaptativas. Esta dis-
capacidad se origina antes de los 18 anos de edad (AAIDD 2001).

Klotz (2001:152) encuentra que esta definiciéon ha significado el reconocimiento de la necesidad de dar un
paso adelante desde el enfoque individual de habilidades cognitivas al hecho de considerar los efectos de
interaccion entre el ambiente y el individuo. Sin embargo, cuestiona que todos los intentos de definir a la dis-
capacidad intelectual han enfatizado la premisa que las personas quienes “no son capaces” de interactuar
con el mundo a través del mismo modelo simbdlico impuesto por la normalidad (Klotz: 153) sean sujetos de
clasificacion bajo la categoria de “retardo mental”.
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Verdugo, destaca que “el cambio de paradigma” de retardo mental a discapacidad intelectual como modelo
tedrico (2002:2) intenta dirigir con mas claridad la naturaleza multidimensional del retardo mental y ofrecer
directrices que permitan mejorar las practicas de diagnostico, clasificacion y planificacion (2002:2). Acorde
con Verdugo, se estaria permitiendo una mayor precision en la medicion de la inteligencia y el comportamien-
to adaptativo a través del correlacionamiento entre el procedimiento clinico y la aplicacion de otros sistemas
clasificatorios como el de la CIF (2002:3).

Es este tipo de acercamiento clinico el que ha negado el criterio de que la individualidad humana es modela-
do tanto a través de la mediacién simbdlica de las relaciones sociales como de la mediacion humana, relacio-
nes conocidas con el mundo que no corresponde a los sentidos (Klotz: 153). Desde esta mirada, la llamada
discapacidad intelectual deberia ser vista como una categoria social basada en el binomio razén y conducta
que designa incapacidad e imposibilidad (Ryan & Thomas 1987) para lograr los estandares de lo que es esta-
blecido como razonable, inteligente, inteligible y civilizado.

La medicién de la inteligencia asociado con el pensamiento, lenguaje y conducta ‘coherentes’ ha sostenido
parametros de validacion de lo que significa socializacion y de lo que significa ‘ser y estar’ en el mundo. En
este sentido, las personas quienes son calificadas como intelectualmente discapacitadas son consideradas
unicamente como receptoras de interacciones simbdlicas y no como productoras. Razén, inteligencia, lengua-
je y capacidades responden a pruebas de inteligencia lo cuales atentan sin duda, a demostrar la incapacidad
en lugar de la capacidad de las personas (Gleason 1994:256).

De alli, la necesidad de iniciar un nuevo tipo de investigacion que haga énfasis en la necesidad de tomar las
vias a través de las que la discapacidad intelectual es en si una construccion de amplias practicas discapaci-
tantes (Goodley 2005:18) basada en procesos generales y particulares de creacion y entendimiento de identi-
dad y humanidad (Goodley 2005:19).

Conclusion

El Ecuador, el interés relacionado con discapacidad esta indudablemente ligado a tres cuerpos oficiales: la
iglesia, el estado y fundaciones nacionales e internacionales. (Albert 2004). Juntos, estos cuerpos han creado
un marco conceptual oficial de la discapacidad. Cincuenta afios atras iniciativas de personas con deficiencias
visuales y auditivas, familiares y grupos religiosos marcaron el inicio de un incipiente movimiento social que
crecio bajo los criterios de caridad y filantropia. Durante la década de los 40s y 50s el Estado establecié las
primeras escuelas de educacion especial y posterior a un periodo epidémico de polio instituyd servicios de
rehabilitacion. Pero es tan solo en la década de los 70s con el llamado boom petrolero que se produce la insti-
tucionalizacion de un sistema burocratico de trabajo en el sector dandose la creacion de leyes y de entes
reguladores.

La principal caracteristica del analisis de la discapacidad en Ecuador es el énfasis depositado en un acerca-
miento medico, psicoldgico y burocratico. Hay una ausencia de teorizacion que ayude a estar concientes de
las representaciones sociales y culturales de la discapacidad. Lastimosamente, campanas sobre la igualdad
de oportunidades y el respeto a los derechos humanos basadas en el discurso del desarrollo, no garantizan
cambios de estructuras mentales y materiales histéricamente enraizadas que son las que estan determinando
formas en que las personas son re-conocidos en el mundo.

Es necesario mirar la realidad desde una perspectiva historica, politica, cultural y ética lo que demanda de
tres momentos metodoldgicos como lo sostiene Boff: ver, juzgar y actuar. Ver refiere a la necesidad de ser
claros y honestos respecto al tipo de analisis en el que vamos a insertar a la realidad y que teoria social lo
dirigird. Juzgar significa leer criticamente la realidad desarrollando un entendimiento de los textos y los con-
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textos. Finalmente, actuar se conjuga con practicas. El despertar de una conciencia resultaria entonces, no en
una reflexién vaga y sin compromiso, pero en el ejercicio de una transformacion profunda individual y social
en la que los seres humanos devienen seres de relaciones (Freire 1970:52).

De alli, la demanda urgente en Ecuador de desarrollar en el campo de la discapacidad intelectual una pro-
puesta enmarcada tedricamente en un modelo social y cultural que profundice en significados y en interpreta-
ciones y en la correlacion con mecanismos histéricos estructurales.
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