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Resumen

La presente investigacion intenta aportar a la construccion de la discapacidad como campo de
estudio de la sociologia en el Ecuador. Desde el modelo social de la discapacidad se busca
contextualizar y mostrar la lucha de las personas con discapacidad intelectual y sus familias

para ejercer sus derechos.

Mediante una investigacion historica, se identifica las posibilidades y las restricciones que
tienen las y los Autogestores con discapacidad intelectual de la Federacion Ecuatoriana Pro
Atencidn de personas con Discapacidad intelectual, Autismo, Pardlisis cerebral y Sindrome de
Down (FEPAPDEM) para consolidarse como grupo y concretar un discurso de necesidades

que los lleve a la contienda politica.

Desde el lema de “Nada de Nosotros sin nosotros”, es posible seguir el rastro de la
agencialidad de FEPAPDEM, que con el paso de los afios han logrado concretar su lucha en
la constitucion juridica de la Asociacidon Ecuatoriana de Autogestores con Discapacidad
Intelectual.

Se presentan los hitos historicos, las relaciones al interior de la organizacion y la relacion con
el Estado Ecuatoriano, como perspectivas de andlisis que permiten comprender la agencia de

las y los autogestores en la busqueda de una ciudadania mas activa.
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Introduccion

La discapacidad en los ultimos afios ha tomado una relevancia importante en la legislacion y
las politicas del Ecuador, esto como parte de la incorporacion del pais en la Convencion sobre
los Derechos de las Personas con Discapacidad en el afio 2007. El paradigma de derechos se
plasma en la Constitucién del 2008, lo cual se convierte en un hito importante en el accionar

de las organizaciones de y para la discapacidad.

Historicamente, tanto la medicina como la psicologia han teorizado sobre discapacidad, sin
embargo, esto ha resultado en la comprension de la discapacidad como sindénimo de la
dependencia, la imposibilidad de tomar decisiones, la infantilizacion y la rehabilitacion.
Desde las ciencias médicas y las psicoldgicas, se concibe a las personas con discapacidad
como pacientes potenciales frente a una enfermedad. Ante estas condiciones de desigualdad,
los movimientos de y para personas con discapacidad desde los afios 60°s en varios paises,
han intentado romper esta vision reduccionista e injusta de la discapacidad. Para esto, en el
campo de la sociologia se han construido solidas aproximaciones a comprender la
discapacidad como algo social, en la que los sujetos con discapacidad son resultado del medio

y el discurso imperante sobre sus cuerpos.

Existe una amplia literatura que comprende las dimensiones sociales de la discapacidad y da
cuenta de ella como una forma de desigualdad, en la medida en que, los Estados no han
proporcionado politicas que les permita a las personas con discapacidad acceder a los
derechos elementales que les corresponden como personas. En este sentido, el paradigma de
Derechos Humanos, con la sociologia de la discapacidad recogen el trabajo de varios
colectivos de personas con discapacidad, y organizaciones para cambiar la comprension de la

discapacidad y reivindicar los derechos elementales.

Los Estados Nacionales se construyen sobre una base racional juridica que consolida
identidades nacionales, sin embargo, en lo ultimos afios, aparecen otro tipo de identidades
mas alla de la nacion. Estas nuevas formas de identidad relacionada con reivindicaciones para
el reconocimiento de la diferencia van mas alla de los procesos de lucha de distribucion
econdmica. Se pueden manifestaciones de nuevos movimientos sociales como las luchas de
las mujeres, los feminismos, las identidades de genero, entre otras, que ha sido objetos de

estudio de amplias investigaciones en las ciencias sociales en el Ecuador. Sin embargo, otro
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tipo de identificaciones entendidas como proceso de construccion de la identidad colectiva
(Melucci 1999, 15), relacionadas con las discapacidades, ain no han sido exploradas de
manera recurrente en el ambito sociologico, en la medida en que la concepcion social de la

discapacidad en el Ecuador es relativamente reciente.

Los Estados Nacionales, que garantizan la democracia representativa, dejan ver justamente las
decisiones de la mayoria sobre las necesidades de las minorias. Alli nacen nuevas identidades,
desde comunidades e identidades distintas al prototipo de ciudadano comun. Es asi que, en las
sociedades contemporéneas, las teorias de accion colectiva, van mas alla de las luchas por la
redistribucion de recursos y las clases sociales. La globalizacion, las crisis del capitalismo, la
consolidacion de los Estados de Bienestar, han llevado a otras formas de accion colectiva

ligadas con el reconocimiento de la diferencia y nuevas formas de ciudadania.

Asi, el paradigma social de la discapacidad descansa sobre este proceso historico global de
reconocimiento de derechos humanos, como resultado de las demandas de las personas con
discapacidad ante politicas sobre discapacidad, cuidado, dependencia y otras que los Estados
manejaban de manera arbitraria sin considerar a las personas con discapacidad como

protagonistas.

El Movimiento de Vida Independiente de los Estados Unidos, se moviliz6 desde 1960,
visibilizando las condiciones de precariedad de las personas con discapacidad. En varios
paises de Europa se replicaron las movilizaciones, como por ejemplo en Espafia en el 2006 a
raiz de la Ley de Promocidn de Autonomia Personal para Personas en Situacion de
Dependencia, alli hubo varias manifestaciones de la inconformidad de las personas con

discapacidad sobre la legislacion de su condicion.

A lo largo del mundo, las personas con discapacidad han logrado movilizar sus necesidades
hacia espacios publicos, y estas, han sido un referente global para el aparecimiento de la
Convencidn de Derechos de las Personas con Discapacidad que entra en vigor el 3 de mayo
del 2008, reconociendo a la discapacidad como parte inherente de los Derechos Humanos,
esto, luego de 48 afos de las primeras movilizaciones del Movimiento de Vida Independiente
en Estados Unidos. Es asi que, se le da un giro importante a la perspectiva de la misma,

intentado superar en los Estados adheridos la vision médica.



Es asi, que parece imprescindible comprender las formas de politizacion de la discapacidad en
el Ecuador. Mediante técnicas cualitativas esta investigacion intenta conocer ;Como se
construye la identidad colectiva de los autogestores con discapacidad intelectual, sus objetivos
y estrategias en el proceso de consolidacion de la Asociacién Ecuatoriana de Autogestores
con Discapacidad Intelectual- AECADI? La presente investigacion se plantea el objetivo de
investigar la situacion politica de un colectivo con discapacidad intelectual en el Ecuador,
esto, mediante un recorrido historico de la organizacion de y para la discapacidad intelectual
mas antigua del Ecuador, FEPAPDEM, y de manera especifica el proceso de creacion de
AECADI como una organizacion adscritaa FEPAPDEM.

Esta investigacion intenta construir una herramienta analitica que permita comprender el
ejercicio de derechos politicos y de participacion de las personas con discapacidad en el
Ecuador, se busca hacer una descripcion y analizar las condiciones de emergencia de
AECADI, sus contextos, capitales, oportunidades y medios para alcanzar sus objetivos

organizacionales.

En términos analiticos se ha descrito a los Estados de bienestar modernos como centros de
aparecimiento de las reivindicaciones de reconocimiento de las diferencias, sin embargo, el
Ecuador, no se caracteriza por ser un Estado garante de derechos, ni juridicamente
organizado. Por el contrario, el Estado ecuatoriano mantiene desigualdades de tipo
redistributivas caracteristicas de la region latinoamericana, de la misma manera, politicamente
se debate entre procesos de modernizacion en contraposicion con viejas practicas caudillistas
de manejar la vida politica. La realidad del Ecuador conjuga las desigualdades por

redistribucion de la riqueza como las relacionadas con la reivindicacion de identidades.

El Ecuador, en cumplimiento de lo suscrito, en la Convencion para los Derechos de las
Personas con Discapacidad, ha implementado leyes, politicas e instituciones para la garantia
de derechos. Los cambios con respecto a las politicas sociales y la participacion, en la
Constitucién del 2008 muestra un tipo de Estado Nacional reformado, pero que ha heredado
viejas politicas y que se mantiene un control especifico sobre las organizaciones. El
reconocimiento de las personas con discapacidad como portadores de derechos especificos,
implico que los Estados incorporen politicas que superen la atencion caritativa y meramente
médica de las personas con discapacidad, y se planifique desde lo estatal una estructura de

servicios sociales que permitan la inclusion.



En este sentido, la presente investigacion plantea como imperante la comprension de que las
reivindicaciones en el Ecuador, atraviesan ambos polos de la desigualdad, la distributiva
como la de reconocimiento de identidades diferentes (Fraser 2008, 84). Algunas teorias de
accion colectiva, reducen los analisis a encasillar la accion como reivindicacion de la
redistribucion material o como reivindicacion del reconocimiento de las identidades diversas.
Es asi, que se rescata el aporte de Nancy Fraser por la comprension unificada de ambas
realidades de desigualdad, es decir, la material y la identitaria como formas de desigualdad
que aparentemente en lo analitico se separan, pero que en lo empirico se conjugan. Lo
material y lo identitario, posicionan a los sujetos en los campos, con mayores 0 menores

posibilidades de marcar agendas sobre politicas o legislacion.

Los hechos coyunturales referentes a la politica social y el Estado fortalecido, crean un
escenario para la movilizacion de los discursos de las necesidades de las personas con
discapacidad, y dan posibilidades de nuevos espacios de contienda o negociacion sobre la

participacion en la toma de decisiones en el Ecuador.

El modelo de atencién de la Mision Manuela Espejo (2013), constituye el primer paso hacia el
conocimiento de las necesidades de las personas con discapacidad, y la generacion de
politicas. Los intentos de consolidar politicas integrales se van difuminando en la medida en
que se conjugan y priorizan otros tipos de desigualdades como la pobreza. Es asi que las
politicas dirigidas a las personas con discapacidad se traducen en la entrega de subsidios

estatales dirigidos a las y los cuidadores o cobradas mediante representantes.

La comprension social de la discapacidad implica reconocer y marcar las diferencias entre los
tipos de discapacidad. Es decir, hay también una jerarquizacion de las discapacidades en la
medida en que unas pueden tener mayor o menor facilidad de convivir en los espacios
sociales. Se reconoce los juegos de poder que se dan lugar al interior de las organizaciones
que, siguiendo a Bourdieu, da cuenta de los campos de accion y la conformacion de grupos,
se identifica al interior de la organizacion la movilizacion de capitales y la consolidacion de

identidades colectivas.

La investigacion fue realizada en el afio 2018 en la Federacion Ecuatoriana Pro Atencion de

personas con Discapacidad intelectual, Autismo, Pardlisis cerebral y Sindrome de Down
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(FEPAPDEM), a partir de la cual se crea la Asociacion Ecuatoriana de Autogestores con
Discapacidad Intelectual. Es importante recalcar, que, a nivel analitico se han identificado
algunos nudos criticos. Es asi, que las teorias de accion colectiva o de los movimientos
sociales no alcanzan para analizar las particularidades del proceso de conformacion de
AECADI, como la primera Asociacion conformada por personas con discapacidad intelectual

en el Ecuador y en la region.

Se plantea la etnografia de la organizacion como el método de la investigacion, para la
incorporacion de la investigadora en la cotidianidad de los actores en interaccion con las
coyunturas. Con el método etnografico se intenta visibilizar las solidaridades, antagonismos,
estrategias y discursos al interior de la organizacion. Para fortalecer la recoleccion de datos, se
aplican entrevistas abiertas a los actores del medio, FEPAPDEM, AECADI, MIES, como
fuentes de informacion para la identificacion de movilizacién de capitales y las interacciones
entre ellos. Adicional a ello, se incorpora la observacion participante como herramienta para
visualizar y registrar los momentos de contienda, movilizacion de discursos, mediacion entre

las organizaciones y la presentacion del grupo en espacios publicos.

La investigacion presenta en primer lugar el contexto, o el medio en el que aparece AECADI,
las estrategias del Estado para tener el control sobre los grupos, la normativa con la que nace,
el relacionamiento al interior de FEPAPDEM y con actores externos. A través de un mapeo
de actores se identifica las fraternidades, solidaridades y los medios de los actores en el

ambito de las politicas publicas para personas con discapacidad intelectual.

Luego, se analiza la consolidacion del grupo, la movilizacién de los capitales, el
relacionamiento al interior de la organizacion, las negociaciones, la representatividad y la
conformacién de discursos. Finalmente, se incorpora la teoria de accion colectiva de Tarrow,
para visibilizar las estrategias del grupo frente a las posibilidades y las restricciones que le

ofrece el Estado para la emergencia y el sostenimiento de la organizacion.

Estas estrategias, son vistas como formas de contienda en la medida en que el grupo intenta
movilizar sus necesidades hacia espacios publicos, en este sentido, la teoria de Butler como la
de Fraser, permiten la identificacion de politizacion de otras formas de accion, basadas en
discursos u otros recursos menos confrontativos pero que a cada organizacion, segun los

contextos les han permitido mostrarse.



Con los hallazgos empiricos de esta investigacion, es importante, no homologar las formas de
accion colectiva, en la medida en que esto reduce las formas de accion reivindicativa a
formas pre- politicas o previas a lo antagonico (Melucci 1999). Cada una de las acciones
reivindicativas, tienen un fondo politico, que intenta interpelar la toma de decisiones, la
aprobacidn de leyes o la incorporacion de alguien en los grupos tomadores de decision. En
este sentido, el presente trabajo, rescata esas formas politicas de reivindicacion, que no

siempre se muestran con repertorios de accion tradicionales.



Capitulo 1. Mas alla de la vision médica de la discapacidad

Este capitulo recopila e intenta aportar a la ruptura del discurso de la discapacidad como un
problema médico o una tragedia personal, el cual se ha venido desarrollando, reproduciendo,
construyendo instituciones rehabilitadoras, politicas de cuidado y encierro en lugar del
empoderamiento. De estas relaciones, se desprende un tipo de sujeto enajenado de la realidad

y de la capacidad de decision.

En este sentido, se plantea la posibilidad de entretejer una serie de teorias que apuntan
justamente a esta ruptura y que entrelazan el cambio de paradigma que Mike Oliver prevé
para la discapacidad, esto a raiz de una serie de tedricos que empezaban a comprender a las

personas con discapacidad como individuos de la sociedad y como sujetos de derecho.

La época actual, es una etapa de transicion en la que ambos paradigmas, el antiguo y el
emergente entran en disputa, lo cual implica un posicionamiento. Este trabajo apunta a la
comprension de la discapacidad como una forma de desigualdad que se entrelaza con otras y
ubican a los individuos en situacion de desventaja y exclusion en relacion con las personas sin

discapacidad.

Y, justamente esta condicion desigual, es la que posibilita y acciona su capacidad politica. En
este sentido, se rescata la postura de Butler ante la posibilidad de hacer politica desde la
exclusion y con otras formas de repertorio politico, no necesariamente el tradicional.
Finalmente, ante la posibilidad politica, se entiende a la lucha por los derechos de las personas
con discapacidad como una forma de accion colectiva, que siguiendo a Tarrow, implica la
comprension de las oportunidades y las restricciones que tiene este colectivo para lograr o no

a visibilizar su condicién a nivel social.

Ademas, el marco analitico pensado para esta investigacion, intenta mostrar la relacion entre
la identidad desde el gusto y la clase tomando la teoria de Pierre Bourdieu para luego pensar

el posicionamiento social y la consolidacion de grupos.

1.1  Sociologia de la discapacidad: de lo individual a lo social
La discapacidad es una categorizacion social que ha cambiado su definicidn y los sujetos que

perfila a partir de contextos historicos en los que se desarrolla o aparece. Por esta razén, la
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perspectiva histdrica es el punto de partida de este trabajo. Se plantea a la discapacidad como

paradigma que ha ido cambiando y con él los tipos de sujetos.

Eduardo Diaz, propone un estudio de la discapacidad desde su trayectoria histérica hasta
situarla y definirla en actualidad. Esto como forma de contextualizar las formas en las que se

construyen las dindmicas alrededor de la discapacidad y los sujetos con discapacidad.

Conocer qué concepciones sociales de la discapacidad fueron dominantes, nos permite
acercarnos mejor al analisis del momento actual. Los cambios en las concepciones de la
discapacidad son coherentes con los grandes cambios culturales, sociales y cientificos en la
segunda mitad del siglo XX (Diaz 2009, 87).

La contextualizacion de Diaz plantea tres paradigmas histdricos los cuales engloban a la vez,

modelos mas especificos:

El primero es el paradigma de prescindencia, basado en una comprension religiosa de la
realidad. Tiene su origen en la antigliedad clasica y se refundd en el modelo de marginacion
con base en el darwinismo social en el siglo XIX. Esta basado en la exclusion total de las

personas con discapacidad, relacionando su condicion con castigos divinos.

Los modelos planteados desde este paradigma son el eugenésico y el de marginacion; donde
el primero tiene origen en la antigliedad clasica de roma y Grecia y estaba relacionado con la
perfeccidn corporal y la préctica de infanticidios. El segundo, el modelo de marginacion que
se basaba en la exclusién generalizada de las personas con discapacidad, y que se las usaba
como objeto de burla y diversion. Por otra parte, el cuidado y los tratamientos se hacian a

través de la beneficencia generalizada.

El segundo es el paradigma de la rehabilitacion, el cual “centra el problema en el individuo,
en sus deficiencias y dificultades” (Diaz 2009, 89). Estd marcado principalmente por el
modelo medico, relacionando la discapacidad con la enfermedad y la posibilidad de
rehabilitacion. Para complementar, planteo la idea de Foucault del poder de la ciencia médica
en las sociedades occidentales, lo cual permite comprender lo que él Ilama el proceso de

medicalizacion indefinida.



Esta categoria coloca a la medicina como una autoridad social de control mas que como una
ciencia de la enfermedad, en las sociedades occidentales, “Hoy la medicina esta dotada de un
poder autoritario con funciones normalizadoras que van mas alla de la existencia de las

enfermedades y de la demanda del enfermo” (Foucault 1996, 49).

Y como parte del paradigma rehabilitador Eduardo Diaz plantea al modelo bio-psico-social,
como extension del mismo, el cual incorpora la condicion social de discapacidad al modelo
médico psicoldgico. En este sentido, la discapacidad seria producida por la sociedad en la que
se desenvuelve, como una “sociedad discapacitante”. Sin embargo, a nivel estatal el modelo
bio-psico-social no ha implicado un alejamiento de la idea de rehabilitacion que se mantenia

desde la ciencia médica.

Desde mi punto de vista, este modelo responde a una concepcion atin médica o rehabilitadora
de la discapacidad, pues a pesar de tener en cuenta los factores sociales, sigue centrando el
ndcleo del andlisis y de intervencion exclusivamente en el individuo, aunque asuman la
incidencia de los factores contextuales en la emergencia y el desarrollo de la discapacidad
(Diaz 2009, 89).

Finalmente, se sitla el paradigma de la autonomia personal que “centra el nucleo del
problema en el entorno, y no en la deficiencia o la falta de destreza del individuo” (Diaz 2009,
90). En el mismo se encuentran el modelo social y el modelo de diversidad funcional, el
modelo social traslada la mirada cientifica desde la condicion individual de salud hacia el

posicionamiento del sujeto con discapacidad en un contexto social.

El modelo social intenta desplazar las concepciones médicas e individuales de la discapacidad
comprendiendo la misma desde una posicién de subordinacion frente a relaciones de poder

donde se prioriza y legitima lo funcional y un estandar de normalidad.

Este modelo intenta pensar la posicion de las personas con discapacidad alejandolas del
paralelismo con la enfermedad y la posible rehabilitacion. Esta posicion ontologica nueva
conlleva una mirada de la discapacidad, que abre las causas de la desigualdad no sélo desde el
plano de la salud sino desde condiciones sociales, econdmicas, culturales y politicas. Lo cual

lleva a la intromisién de la discapacidad en la sociologia como la ciencia que efectivamente



permite conocer el contexto de la discapacidad mas alla de la atribucion a la persona con

discapacidad.

La sociologia de la discapacidad nace justamente del paradigma de autonomia personal y
diversidad funcional, como una ruptura de la comprension rehabilitadora del mismo. Se
empieza a comprender a la discapacidad no como una cuestion personal de salud o
psicoldgica, sino que se da el salto hacia una comprension de la discapacidad desde la
exclusion histdrica, localizando el problema también en el entorno y relacionandolo con otros

factores sociales, culturales, econémicos, etc.

La sociologia intenta comprender los posicionamientos, las relaciones de poder y la exclusion.
Categorias que en un principio se analizaron desde las teorias funcionales, que seguian

entendiendo la discapacidad desde la desviacion social y la enfermedad. (Diaz 2009, 90).

El modelo social, con la riqueza de sus matices, cuestiona, por los tanto, que la identidad de la
persona con discapacidad se tenga gque construir en funcién de términos médicos relativos a las
deficiencias personales pues en ello existen relaciones de poder en las que son grupos

significativos los que definen la identidad de los otros, los discapacitados (Barton 1998, 25).

Sin embargo, este paradigma plantea o inicia el proceso de desmedicalizacién de la
discapacidad, lo que rompe con los estereotipos médicos planteados desde fenotipos fisicos
hasta caracteristicas atribuidas a la personalidad. Se aleja de la discapacidad como
enfermedad y como desviacion para comprenderla como una condicion construida desde el

contexto, ante una normativa social que no acepta cuerpos diferentes.

Esta deconstruccién del paradigma médico se hace a partir de la comprension situacional del
mismo. Siguiendo la linea de Foucault, se entiende la construccion y deconstruccion histérica
de las enfermedades como formas de controlar los cuerpos ‘dociles’. Foucault en su ensayo
La Vida de los Hombres Infames muestra la forma en la que la medicina en la época moderna
y contemporanea ha incrementado las formas de medicalizacion y ha ampliado la
comprension de la enfermedad, poniendo a la medicina en una posicion de poder frente a la

poblacion ‘diferente’.
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En este sentido, se intenta comprender esta forma arbitraria en la que se ubica a las personas
con discapacidad en situacion de desventaja y de enajenacion, planteando justamente este
posicionamiento como construido desde las formas sociales de control de los cuerpos.

Mike Oliver es uno de los pioneros en plantear la relacion entre sociologia y discapacidad en
la medida en que desplaza la idea médica de la discapacidad e introduce la posibilidad de
mirarla en el proceso de medicalizacion al que se ha expuesto en la modernidad. Esto como
resultado de la influencia de Foucault y su genealogia de las ciencias médicas. Sin embargo,
esta corriente aln no alcanza a explicar la discapacidad por fuera del contexto de la

enfermedad.

La sociologia de la discapacidad y no la sociologia de la medicina, se enfoca en todas las
formas en las que la discapacidad se presenta en la sociedad y no sélo en el contexto médico
sino por fuera de él. Los acercamientos tradicionales a la discapacidad desde la sociologia
s6lo ahondaban en el paradigma rehabilitador, suponiendo una estructura perfectamente
construida con un ideal de individuo en el que las personas con discapacidad no entran. Desde
una perspectiva estructural, se mantiene la vision de la persona con discapacidad como la

culpable de su condicién y con la responsabilidad social de la rehabilitacion.

Si se mantiene la comprension de la discapacidad como una disfuncion, como una
enfermedad 0 a su vez como un estigma, no se habria avanzado mucho pues, eso implicaria
que no se ha superado la comprension de la realidad de las personas con discapacidad desde el
lente del poder y el capacitismo. Mas bien, lo que apunta esta corriente es mirar otras
posibilidades de comprender la discapacidad sin reducir desde el inicio a la discapacidad a
una disfuncion, o una tragedia personal como la explica Oliver: “los discapacitados han
preferido reinterpretar sus experiencias colectivas segun los conceptos de discriminacion y

opresion, mas que los interpersonales de estigma y estigmatizacion” (Oliver 1998, 39).

La sociologia estadounidense, le afiade el factor sociopolitico a la sociologia de la
discapacidad en la medida en que introduce el conflicto, la lucha por los derechos y por una
vida independiente en el analisis, desplazando la idea de autoayuda de la vision de la tragedia
personal. La postura sociopolitica que adopta Oliver mira a la discapacidad no como una

condicion de inferioridad y tragedia personal sino como una herramienta politica.
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De nuevo ninguna alusién a la importancia de los nuevos movimientos sociales en general, al
movimiento de la discapacidad en particular, ni al desafio que representan para la produccion
de la discapacidad, sus representaciones culturales y la posible transformacion de la
rehabilitacion, que dejaria de ser un producto para convertirse en arma politica (Oliver 1998,
40).

La propuesta de Oliver apunta a la ruptura de la idea de una teoria general de la discapacidad
que dé cuenta de toda la experiencia de la discapacidad; y, por el contrario, busca comprender
que entre las personas con discapacidad existen diferencias. Esta postura, plantea la

discontinuidad en la experiencia de la discapacidad.

Por otra parte, Oliver plantea un modelo socioldgico que permite comprender la discapacidad
en sus diferentes dimensiones, no s6lo como una consecuencia de la estructura social. Para
ello plantea tres niveles de analisis que permiten identificar el paradigma en el que se
encuentra la comprension de la discapacidad. Los niveles que propone son ontoldgico,

epistemoldgico y experiencial.

De los niveles identifica un cambio de paradigma de la discapacidad en la medida en que
aparecen nuevas lecturas de la discapacidad y que se alejan del paradigma de rehabilitacion.

Ubica su propia teoria en esta nueva construccion del paradigma de la discapacidad.

Lo que propone para el analisis es comprender las posiciones contextuales de la discapacidad,
asi como marcar niveles de la comprension. No es lo mismo comprender la discapacidad
como una tragedia personal que entenderla como el resultado de formas sociales de opresion

desde el modelo econémico capitalista como lo entiende Oliver (Oliver 1998, 47).

El modelo de diversidad funcional, intenta superar el modelo social, teniendo como
fundamento la accion politica y el posicionamiento de una posicion bioética que no sélo busca
describir la condicién de discapacidad, sino que se relaciona con formas mas politicas de
accion. Esta basado en la reivindicacion de las personas con discapacidad como sujetos de

derechos.

La posicién bioética del modelo de diversidad funcional tiene que ver con la reformulacion de

la discapacidad no en terminos de igualdad, sino desde la premisa ontoldgica en al que se
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acepta y dignifica lo diverso. “La diversidad se ve en este modelo como una realidad
incontestable que, por otro lado aporta riqueza a una sociedad formada que son

funcionalmente diversas” (Palacios y Romanach 2008, 5).

La perspectiva bioética, ademas, esta relacionada no sélo con la descripcion de las posicion o
condicidn social de la discapacidad, sino que busca hablar de la diversidad funcional en
defensa de los derechos y sobre todo posicionando la dignidad de las personas con diversidad

funcional desde su capacidad de decision y posicion de derecho.

El modelo de diversidad funcional intentar mostrar la discapacidad desde las mismas personas
con discapacidad de manera que no se vea desde la funcionalidad de la estructura social, sino

que sea visible la condicién desigual en la cual se desenvuelven. Plantea una postura de lucha
de derechos desde las mismas personas con discapacidad como portavoces de sus

condiciones.

Si bien la sociologia de la discapacidad nace del modelo social, es importante recalcar que la
posicion del modelo de diversidad funcional proporciona herramientas que estan relacionadas
con las posibilidades politicas de la discapacidad y aunque en el Ecuador no se hable de la
discapacidad en estos términos, es importante tener en cuenta las posibilidades analiticas de la
comprension bioética y politica de la discapacidad.

La condicién de la persona son discapacidad, al estar concebida desde el Estado y la sociedad
desde la perspectiva médica, oculta las formas de exclusion y discriminacidon. Para darle una
mirada socioldgica se busca comprender los contextos historicos nacionales en los cuales se
desenvuelven las personas con discapacidad de la Federacion Ecuatoriana Pro Atencion de
personas con Discapacidad intelectual, Autismo, Paralisis cerebral y Sindrome de Down
(FEPAPDEM). Se pone en duda los estereotipos plateados por la autoridad médica y se
plantea la premisa de que ser una persona con discapacidad también es aprendido por las

formas, los medios y las personas con las que se relacionan.
Por otra parte, no se puede dejar de lado otras fuentes de analisis como los capitales, la

nacionalidad, la posicion y posibilidad politica como componentes analiticos que enriquecen

la comprension de la discapacidad como contextual.
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Para pensar la discapacidad como algo social, es necesario ir mas alla de los &mbitos privados
y del hogar, si bien la sociologia de la discapacidad presenta posibilidades tedricas de pensar
la discapacidad mas alla de la medicina y la psicologia; es necesario incorporar otras posturas
que permitan ya la aplicacion de un modelo teérico que mire a la discapacidad como un
objeto de estudio de las ciencias sociales. Sin embrago, en el caso especifico de la
discapacidad no es posible partir sin tomar en cuenta lo subjetivo, Butler ya nos lleva a pensar
las formas en que los cuerpos, lo subjetivo se convierten en politicos, por tanto, la identidad
de las personas con discapacidad, los procesos de construccion de esas identidades, el hogar,

la educacion, permiten entender los relacionamientos.

Es asi que, se propone la postura de Bourdieu porque permite la compresion subjetiva y
objetiva de las condiciones de vida de las personas con discapacidad, las categorias de
capitales, habitus y campo, lleva a analizar las relaciones en las que se desarrollan las
personas con discapacidad y la forma en la que se construye su identidad de grupo, esto a
partir de la compresion de sus posturas individuales y luego, la movilizacion de capitales

hacia el grupo.

1.2  Ladependencia construida

La comprension de la discapacidad como social, lleva a pensar las formas de relacionamiento
de las personas con discapacidad y el medio en el que se desenvuelven, es asi que el
paradigma médico de la discapacidad nos lleva a pensar a la persona con discapacidad como

dependiente de su cuidadora.

Incorporando la categoria de Foucault de bio poder ( 1998) se puede comprender las formas
de sumisién y de construccion de las identidades supeditadas a las ciencias médicas pensadas

para el control de los cuerpos distintos 0 “anormales”.

Es asi que, la construccidn subjetiva de las identidades de las personas con discapacidad esta
pensadas Yy disefiadas con el poder del mercado y del Estado. Los procesos de construccion de
la discapacidad como una enfermedad y los procesos de rehabilitacion que las acompafian,
han construido cuerpos dociles, receptores de cuidado. En la medida en que se comprende la
discapacidad desde la sociologia aparecen nuevas interrogantes sobre el lugar que ocupan la
personas con discapacidad en la sociedad, a pesar de que se reconozca su condicion social se

mantienen las restricciones y las barreras.
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Historicamente se ha relacionado la discapacidad con la dependencia como inseparables, pero
desde el modelo social se plantea la deconstruccion de la dependencia en virtud de superar el
modelo rehabilitador. La dependencia pensada desde el modelo médico rehabilitador es una
condicidn intrinsecamente individual y nace desde la comprension de la discapacidad como
disfuncional. Sin embrago, otras posturas plantean la condicién de la dependencia desde la

posicién de las personas con discapacidad, desde sus propios puntos de vista.

Maria Soledad Arnau es parte del Foro de Vida Independiente, desde donde se intenta
comprender la discapacidad desde el modelo de diversidad funcional. Arnau ante la ley de
independencia del afio 2006 en Espafia construye todo un argumento tedrico que muestra la

relacién entre discapacidad (o diversidad funcional) y la dependencia.

El punto de partida de Arnau es la comprension de la dependencia como una condicion
construida y discapacitante en si misma, plantea que los cuidados relacionados con el afecto y
la familia lleva a crear esa indeseada relacion de dependencia. “Las personas con diversidad
funcional no queremos ser cuidadas, sino todo lo contrario. Queremos disponer de las
herramientas necesarias (asistencia personal) para tener la oportunidad de cuidarnos de
nosotros/as mismos/as, ejerciendo nuestro derecho a plena ciudadania.” (Arnau 2006, 1).

La autora plantea la posibilidad de entender a la dependencia desde dimensiones sociales y
politicas, que implican la generacion de politicas para personas con discapacidad
posicionandolas en un eje pasivo de la condicion de cuidado y reproduccion de su propia vida.

Esta postura no implica que las personas con discapacidad no requieran ninglin apoyo
externo, sino plantea el modelo de la asistencia personal como forma de empoderarse del
propio cuidado, eliminando la relacion de poder desde el cuidador hacia la persona con
discapacidad. EI modelo de diversidad funcional, segiin Arnau, plantea tres procesos que
Ilevan a romper la idea de la dependencia como natural o normal en condicién de
discapacidad. Estos tres procesos, se desprenden de las diversas luchas de las personas con
discapacidad. La des institucionalizacion, es la figura a través de la cual se busca sacar a las
personas con discapacidad de la reclusion, pues esta implica un proceso de enajenacion de la

realidad, que no es inherente a la condicién médica sino a la condicién de reclusion.
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La des-medicalizacidn que busca alejarse del modelo médico rehabilitador en la medida en
que las personas con discapacidad, al no estar enfermas, no deben ser excluidas de los
ambitos familiar, social, laboral, “consecuentemente , las respuestas a sus dificultades ya no
provienen de sus cuerpos o mentes ‘defectuosas’ sino, mas bien, de los entornos

discapacitantes” (Arnau 2006, 46).

Finalmente, la des-profesionalizacién, que implica una ruptura en la relacion entre la persona
con discapacidad y el/la cuidador/a, pues implica reconocer que las personas con discapacidad
son las principales actoras de su propio cuidado, y que ningun profesional puede comprender
mejor su realidad sino ellos mismos. Esta postura implica la ruptura con relaciones jerarquicas
donde los cuidadores imponen sus conocimientos sobre el sentir de la persona con

discapacidad.

Arnau plantea la idea de de-construir la dependencia a través de la formacion de las personas
con discapacidad funcional sobre sus propios cuerpos. “deberia realizarse un importante
paquete formativo, en primer lugar, para las personas con diversidad funcional y mayores, a
fin de que conozcan sus derechos, adquieran habilidades sociales para desenvolverse con la
mayor autonomia posible” (Arnau 2006, 47).

Entre las posturas que deconstruyen la dependencia se encuentra también Cristina Carrasco,
quien lleva el analisis de la dependencia hacia una re estructuracién ontologica y
epistemoldgica, apoyando con un sustento mas fuerte las postura politica de Arnau.

La dependencia para Carrasco no esta ligada unicamente a grupos especificos de la poblacion
sino, “la dependencia humana- de hombres y mujeres- no es algo especifico de determinados
grupos de la poblacidn, sino que es la representacion de nuestra vulnerabilidad; es algo

inherente a la condicion humana, como el nacimiento y la muerte” (Carrasco 2009, 178).

Carrasco plantea la deconstruccion de la dependencia como una caracteristica negativa e
individual. Propone la ruptura de la utopia como la independencia individual o la autonomia
de los denominados ‘normales’; la dependencia para Carrasco es la muestra de que el modelo
de independencia personal de la sociedad moderna capitalista no es real. La dependencia real
es la muestra fehaciente de que no somos autbnomos, sino que estamos interconectados y que

dependemos unos de otros en diferentes etapas de la vida.
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El cuidador desde la perspectiva de Carrasco no se encuentra en una situacién privilegiada o
de superioridad, sino en una relacion reciproca de aprendizaje. Por otra parte, los cuidados no
se imparten desde una sola persona sino que es parte del quehacer social, no como
responsabilidad social sino como un “asunto al que la sociedad en su conjunto deberia dar
respuesta” (Carrasco 2009, 179).

La idea de romper con la dependencia como individual se basa en la comprension del cuidado
desde lo publico, el cuidado y la interdepedencia no son asuntos personales y privados como
nos ha hecho creer el modelo médico; sino por el contrario, son un asunto publico, un asunto
social que no es negativo. Dejar la dependencia y el cuidado como asuntos privados implica
reforzar la idea de jerarquizacion y estigmatizacion de la persona con discapacidad, ademas
que sin una real participacion sobre su propio cuidado se refuerza su condicion de enajenacién

social.

La deconstruccién de la dependencia que hacen Arnau y Carrasco marca una ruptura de como
se comprende la discapacidad en su dimension de cuidado. Al intentar romper con el modelo
médico de la discapacidad, el primer obstaculo que se presenta es la necesidad de cuidado, y
la idea de que las personas con discapacidad en su individualidad son el problema. Sin
embargo, las dos posturas antes mencionadas les dan a las personas con discapacidad su

condicidn de seres humanos y por ende la adscripcion a derechos fundamentales.

La dependencia ha sido la forma en la que el proceso de medicalizacion de la discapacidad no
se ha separado de ella, sustentando una dependencia basada en la biologia de las
discapacidades. En este sentido, el reconocimiento de la dependencia como una caracteristica

general —social implica a la vez la ruptura del estigma hacia la discapacidad.

Los cuidados en este sentido, no deben estar basados en una posicion jerarquica, sino que el
sistema de cuidado debe ser pensado por la sociedad en general, para todas las etapas de la
vida humana y para todas las condiciones a las que todas/os somos susceptibles. La postura
politica de la discapacidad requiere la deconstruccion de la dependencia y con ello la
enajenacion, marcando la importancia de la postura de las mismas personas con discapacidad

sobre sus cuidados.
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Al inicio de este apartado se hablé de paradigmas en la medida en que los discursos
dominantes construyen sujetos especificos, los discursos médicos rehabilitadores de la
discapacidad construyen identidades dependientes, es decir, las mismas personas con
discapacidad construyen su ser y sus proyectos en funcion de la dependencia que les creg el
entorno. Ademas, su posicion de cuidado los ubica en posiciones sociales por debajo de las
cuidadoras.

Se trata del proceso subjetivo y objetivo a la vez, en la que el habitus (Bourdieu 2001, 25)
construye identidades. De esta manera, la deconstruccion de los discursos médicos en los
discursos de las organizaciones y las familias de las personas con discapacidad, llevan a otras
formas de construirse como sujetos, el reconocimiento de los derechos, la educacion
especializada, los procesos de facilitacion llevan a una nueva comprension de si mismos, y de

ellos en un grupo.

Es asi que, en este trabajo se maneja la idea de que la construccion de las subjetividades es
social, de acuerdo a los discursos y los contextos y, de la misma manera, se incorpora la
posibilidad de lo politico en los procesos de construccion de identidades en espacios de
disputa entre el Estado y otras organizaciones.

1.3 Proceso de politizacion de las necesidades

Si bien se ha intentado construir una postura tedrica de la discapacidad relacionada con las
desigualdades sociales e historicas, queda claro que esta posicion de desigualdad de las
personas con discapacidad esta ligada con la posibilidad politica de luchar por sus derechos.
El modelo médico construyd la imagen de las personas con discapacidad como seres a-
politicos, en la medida en que los enajend de su propia construccion como seres humanos, los

alejo de la posibilidad de emprender procesos de empoderamiento y lucha politica.

A pesar de que varias teorias proporcionan herramientas para comprender la dimension
politica de la discapacidad, resulta complejo comprender la politizacién de la discapacidad en
el Ecuador, donde hace pocos afios, se ha consolidado un modelo bio psico social de la
discapacidad, que en el fondo fortalece la idea médica de la discapacidad. Este modelo
propone una atencion integral desde la profesionalizacion del tratamiento a la discapacidad,
sin embargo, evade por completo la construccion de la discapacidad desde las personas con la

misma condicion. Es decir, evade la posibilidad politica de la discapacidad.
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En este sentido, propongo el abordaje de Butler sobre la posibilidad politica de los
histéricamente excluidos como una politica dinamica y una posicion histérica que construye
los espacios publicos para politizar. Lo que propone Butler es justamente mirar lo politico
como una cuestion que puede transgredir los limites puestos por el mercado y el capital. En
este sentido, no nos estamos refiriendo a no contextualizar la accion politica sino por el
contrario, ampliar las formas en las que ésta se comprende. Lo politico puede ir mas alla de lo

tradicionalmente publico y formal.

La accion politica ha estado ligada casi siempre con repertorios de accion relacionados con las
formas democraticas y legitimas de hacer politica. Sin embargo, en la contemporaneidad,
podemos ver el aparecimiento de nuevas formas no tradicionales de politizar realidades, que
van desde las redes sociales, los plantones, asi como la asociacion politica de grupos no
tradicionalmente politicos como las personas con discapacidad. etc. Esto permite transgredir
las teorias tradicionales sobre accion politica en la medida en que se podria decir que las
realidades se politizan a medida que la sociedad capitalista deja vacios politicos entre la idea

de justicia social, libertad y la acumulacion.

La postura de Butler, marca una ruptura en la comprension tradicional de la accion politica, en
la medida en que describe como la politica entendida tradicionalmente, ha excluido a las
‘minorias’. En realidad, el campo de protesta y contienda politica ha sido demarcado para un

grupo seleccionado de personas relacionadas con los estandares de normalidad.

Esto significa que parte de la poblacion no aparece, no emerge en el espacio de aparicion. Por
lo tanto, el espacio de aparicion esta ya dividido, ya distribuido, en la medida en que la propia
citada exclusion definid, en parte, el espacio de aparicién. Esto no es un problema menor, ya
gue significa que hay que estar ya en el espacio para generar el espacio de aparicion, lo que
quiere decir que hay un poder que opera antes de cualquier poder performativo ejercido por
una pluralidad (Butler 2012, 5).

La forma tradicional de entender la politica desde la democracia representativa,
histéricamente ha segregado poblaciones de una vida politica activa, sin embargo, esta
exclusion no es tan evidente, y las teorias de accién colectiva no han logrado evidenciarla.

Butler muestra de manera brillante que la vida politica ha sido predestinada a sujetos
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especificos, plantea un ejemplo de la predestinacion de los hombres a la vida y los espacios
politicos. Sin embargo, extendiendo la posicidn de Butler, es posible comprender esta postura
con la asignacién de la politica hacia los cuerpos que importan. La politica ha sido entendida
histéricamente en términos de ciudadania, sin embrago, no todos alcanzan este status.

La lectura reductiva de la politica predefinida, no permite ver otras diversas formas de
agencialidad, que pueden ser entendidos desde la teoria clasica como “pre politicos o extra
politicos” (Butler 2012, 6). Sin embargo, si se dejan de lado, se esta evadiendo formas y
acontecimientos politicos de los historicamente excluidos, que desde mi punto de vista es una

deuda de la sociologia politica.

La exclusion de los ‘sin derechos’ de la vida politica no es mas que un error de las ciencia
politicas, pues la accidn politica, esta relacionada estrictamente con la lucha de derechos, con
la luchas por condiciones de desigualdad e injusticia, “ya que incluso la vida despojada de
derechos dentro de la esfera de lo politico, por lo que no puede ser reducida a un mero ente,
sino que con frecuencia es una vida irritada , indignada, que se rebela y resiste” (Butler 2012,

6).

Esta comprension ampliada de la accion politica permite incorporar otros actores politicos
mas alla de los legitimados por el sistema politico. Permite mirar a los excluidos como las
personas con discapacidad, estando bajo condiciones de precariedad y de exclusion, terminan
maquinando formas de aparecer, reclamar o cambiar sus condiciones, quiza se traten de
formas menos visibles porque el sistema justamente apunta a ignorarlas, pero eso no implica
gue no existan, y que desde mi punto de vista desde la ética profesional es necesario

evidenciar.

Lo politico y lo no politico es parte de una gran discusion en las ciencias politicas. Lo
domeéstico y personal ha sido relegado al &mbito privado sin posibilidad de discusion publica.
El feminismo en los Gltimos afios ha mostrado las necesidades de politizar lo personal, con el
lema de “lo personal es politico”; es este sentido, van surgiendo las diferentes luchas que
nacen desde lo doméstico e incluso desde lo personal para politizarlo como grupos excluidos

de la sociedad.

De esta manera, en las sociedades contemporaneas han aparecido nuevos actores politicos que

intentan incluirse en las agendas politicas de los Estados. En las sociedad contemporaneas las
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necesidades de los diferentes grupos entran en un campo de disputa ““a través del cual las
desigualdades se elaboran y cuestionan simboélicamente” (Fraser 2011, 4) La postura de
Fraser propone un analisis discursivo de la politica de las necesidades. El cual implica
comprender a las necesidades como discursos, asi como reconocer los diferentes actores

politicos que llevan a politizar o no una necesidad.

Las necesidades pueden o no politizarse, y son promulgadas por los grupos histéricamente
marginados, al hablar de discursos Fraser invita a la reflexion sobre el proceso politico, la
disputa y la lucha de poder que implica que la necesidad de un grupo especifico sea

reconocida publicamente y se logre una politica por parte del Estado para resolverla.

“Sugiero un corte con los enfoques tedricos estandar que desplace el interés en las
necesidades a los discursos sobre las necesidades; de la distribucion de los satisfactores de
necesidades a las politicas de interpretacion de las necesidades” (Fraser 2011, 5). Esta
posicidn critica sobre las desigualdades y la politizacion de las necesidades implica
comprender el proceso de politizacion de una necesidad, de donde o de quién surge, contra
qué interpretacién hegemdnica compite, con qué publicos se discute, y finalmente si pasa 0 no

a ser parte de las agendas del Estado.

La politizacion para Fraser se comprende en dos sentidos: el primero es el sentido
institucional de lo politico, “un asunto es considerado politico si se maneja directamente en
las instituciones gubernamentales oficiales, incluyendo el parlamento, los aparatos
administrativos y demas instancias similares “ (Fraser 2011, 12) .Y por otro, en el sentido

discursivo,

En el que algo es politico si es debatido a lo largo de un amplio rango de territorios distintos y
de publicos diferentes. En este sentido, lo politico- léase: politico discursivo o politizado —
contrasta, por un lado, con lo que se debate en publico y, por el otro, con aquello que es
debatido s6lo por publicos relativamente especializados, encerrados o segmentados (Fraser
2011, 12).

El sentido politico que plantea Fraser implica un analisis discursivo de las necesidades en
proceso de politizacidn e institucionalizacién. Es asi que, para comprender los procesos de

politizacion de las necesidades se requiere la comprension de los momentos en los que se
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encuentra la politica de las necesidades: la luchas por el estatus politico, la lucha sobre la
interpretacion de la necesidad y la lucha por la satisfaccion de la necesidad. (Fraser 2011)
Adicionalmente, para comprender discursivamente las necesidades, es necesario comprender
los recursos que manejan los grupos que postulan las necesidades, los grupos hegemaénicos

que se contraponen Yy los recursos discursivos del Estado.

El anélisis discursivo de las necesidades, implica la comprensién y la inclusion de formas
politicas antes excluidas por fuera de la democracia representativa. En este sentido, los
discursos de los grupos excluidos, que se organizan y postulan sus necesidades, pueden ser
analizadas como necesidades fugitivas de las esferas domésticas y econémicas, que buscan
politizarse y buscar la reduccién de brechas de desigualdad. Estas necesidades fugitivas,
entran en la contienda de la esfera social. Entendiendo lo social como: “un territorio de
conflicto entre interpretaciones rivales de necesidades incrustadas en cadenas rivales de
relaciones condicionales”, como alternativa a o politico, 0 como un paso hacia ello. (Fraser
2011, 17).

1.4  Ladiscapacidad como una forma de accion colectiva

Para esta investigacion se han identificado el ambiente o el contexto en el que se desarrollan
las acciones politicas de una organizacion de y para la discapacidad en el Ecuador. Sin
embargo, para el caso especifico del Ecuador, es importante recalcar, que a nivel analitico, se
han identificado algunos nudos criticos. Es asi, que se han incorporado varias teorias para
analizar las particularidades del proceso de conformacion de AECADI, dentro de
FEPAPDEM como la primera Asociacion conformada por personas con discapacidad

intelectual en el Ecuador y en la region.

Es indispensable incorporar teorias que permitan observar el proceso de construccion de una
identidad colectiva, o que, poniendo énfasis en el proceso, se dé cuenta de los procesos de
identificacion de los actores. La categoria de campo ha permitido comprender a la vez lo
subjetivo y las relaciones objetivas en un campo de la discapacidad, es asi que el analisis de
las posiciones sociales permite visibilizar el relacionamiento partiendo desde la subjetividad
para consolidar una postura de grupo y una identificacion con los fines y los medios de

accion.
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La teoria de Bourdieu permite una sincronia entre la construccién subjetiva de la identidad, y
a la vez, las formas de objetivacion en relaciones y espacios especificos. Esta teoria permite la
comprension de las identidades de las personas con discapacidad desde sus capitales,
posiciones y espacios, y a la vez, se sincroniza con las posibilidades politicas de esas
identidades, en la medida en que los actores, movilizan sus capitales y construyen alianzas
que van mas alla del altruismo, sino que representan estructuras de adquisicion de poderes,
espacios y reconocimiento.

Es imprescindible, para efectos de ésta investigacion, que se visibilice las formas de
objetivacion de las identidades colectivas, considerando que, la discapacidad, ha sido
teorizada histéricamente en términos médicos, y las personas con discapacidad han sido
pensadas como sujetos de rehabilitacion, por ello, son sumamente significativos los intentos

de interpelar los &mbitos de la politica pablica.

Una vez comprendida la posicion de Fraser sobre las posibilidades politicas de todos/as,
queda la posibilidad de comprender la accion politica de las personas con discapacidad como
una organizacion pensada desde los margenes de la exclusion, de un grupo que histéricamente

ha sido pensado como a-politico o sin posibilidad de politizar su realidad.

Las personas con discapacidad no son un grupo homogéneo, se encuentran posicionados en la
sociedad segun los tipos de capitales que han acumulado, asi, se debe aclarar que las personas
con discapacidad desde su diferencia y desde sus posiciones sociales tienen distintas

posibilidades de politizar sus necesidades.

Las personas con discapacidad en la sociedad han ido acumulando distintos tipos de capitales
gue juegan un papel fundamental al momento de formar grupos, siguiendo a Bourdieu, la
construccion de grupos sociales, resulta de un trabajo del investigador, posicionando en el
espacio social a los actores. Si bien la construccién de grupos, es un proceso analitico de los
investigadores sociales, no quiere decir que ese posicionamiento no se vea reflejado en la

realidad.

(...)aunque la clase légica, como una construccion analitica fundada en la realidad, no es mas
que un conjunto de ocupantes de la misma posicion en un espacio, estos agentes en cuanto
tales estan afectados en su ser social por los efectos de la condicion y los condicionantes que

corresponden a su posicion en cuanto definida intrinsecamente (esto es, por un cierto tipo de
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condiciones materiales de existencia, de experiencias primarias en el mundo social, etc.) y
relacionalmente (esto es, en sus relaciones con otras posiciones, como estando encima o
debajo de ellas, o entre ellas, como en el caso de aquellas posiciones que estan “en el medio",

intermedias, neutrales, ni dominantes ni dominadas) (Bourdieu 2001, 109).

El anélisis de capitales de Bourdieu lleva a la comprension de la formacion de grupos desde la
cercania en el espacio social por los capitales compartidos, esta posicion cercana posibilita la
aparicion de grupos. Esto, sin embargo, no significa que no existan posiciones de poder al
interior de los grupos, mas bien las posiciones y capitales diversos conjugan un tipo
especifico de organizacion, donde los sujetos adquieren mejores posiciones de acuerdo a los

capitales acumulados y el habitus estructurado.

Los grupos formados, conllevan similares necesidades y comparten las necesidades de
interpelar al Estado buscando mayor visibilidad y mejor posicionamiento social. La
conformacion de un grupo no implica homogeneidad, sino por el contrario, discrepancias las
cuales se conllevan en la medida en que el grupo se organiza posicionando y visibilizando a
representantes que luego de debate construyen y defienden un discurso.

(...) que, dependiendo de su posicion en el espacio social, esto es, en las distribuciones de los
diferentes tipos de capital, los agentes involucrados en esa lucha se encuentran muy
desigualmente armados en la batalla por imponer su verdad, y tienen objetivos muy diferentes,

e incluso contradictorios (Bourdieu 2001, 118).

Del poder simbdlico de los sujetos y de su posicion social, se desprende la posibilidad formar
grupos, de posicionarlos y formalizarlos en el espacio politico. Desde las posiciones
semejantes, se conjugan los capitales de quienes conforman el grupo, y generan discursos que
buscan imponen su visién del mundo, en el caso de las personas con discapacidad, buscan la

comprension de sus necesidades y el ingreso de las mismas en la légica del Estado.
La postura de entender AECADI desde los capitales y el habitus, nos permite ver la

construccion de las subjetividades y la forma en que este proceso, en principio individual, y
luego grupal se objetiviza en el campo social, en la conformacion de una identidad de grupo.
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En este sentido, las teorias de accion colectiva, no permiten visibilizar el poder politico de las
posturas subjetivas, que se objetivizan en tanto se relacionan unos sujetos con otros y
conforman grupos. Ademas, la comprension de los campos, y las posiciones de los actores,
Ilevan a no romantizar las acciones politicas como altruistas, sino, que permite ver las

motivaciones individuales y los juegos de poder al interior de las organizaciones.

Luego de comprender la identidad del grupo, se incorpora el andlisis de Tarrow, en la medida
en que se enfoca en comprender las posibilidades y las restricciones del grupo para la
participacion politica. Es decir, permite enfocar la mirada hacia la accion colectiva de las
personas con discapacidad y los agentes externos e internos que le permiten participar en

mayor o menor medida en la implementacién de politicas.

En este sentido rescato lo que plantea Tarrow acerca de la accion colectiva, que parece estar
de acuerdo con la posicion de Butler de comprender las diversas formas de ver la accion

politica conjunta.

(...) la historia moderna muestra que las explosiones de accion colectiva no pueden atribuirse
al nivel de necesidad de la gente ni a la desorganizacion de sus sociedades ...Lo que varia
ampliamente con el tiempo y el lugar son el nivel y el tipo de oportunidades que la gente
experimenta, las restricciones a su libertad de accion y las amenazas que perciben sobre sus

interese y valores (Tarrow 1997, 109).

La perspectiva de Tarrow lleva a comprender la accion colectiva desde el punto de vista
historico pues permite la contextualizacion de la misma con las diversas posibilidades
externas que pueden o no influir en la participacion. Es evidente que la condicion de
participacién y accion colectiva, estan ligadas de manera importante con el contexto en el que
aparecen y se desarrollan, es decir implica el acceso a ciertas condiciones o relacionamientos

coyunturales que le dan caracteristicas particulares.

Tarrow propone una ruptura en los estudios de la accion politica, en la medida en que analiza
la accion colectiva por fuera de los marcos legitimos de la democracia representativa, pues sin
duda como plantea Butler, lo politico no solo se expresa a través de los medios formales de
hacer politica sino en formas esporadicas en las que la gente se organiza. Tarrow muestra las

formas en las que los partidos y el sistema politico intentan cooptar y prevenir sobre formas
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de participacion de la poblacion; el objetivo central de su postura es justamente despojarse de

estructuras estaticas para comprender la accion politica.

Esta postura se aleja de la explicacion egoista de la accion politica, no explica la motivacion
de la accion colectiva a través de motivaciones individuales y materiales. Por el contrario la
postura de Tarrow lleva a comprender de manera mas compleja los movimientos sociales, no
solo como el resultado de la busqueda de un beneficio econdmico material de la poblacion,
sino como una serie de oportunidades exteriores y relacionamientos interiores que llevan a la

participacion politica.

El punto central para explicar el cuando y el porqué de la accion colectiva esta relacionado

con las oportunidades politicas que se les presentan a los individuos.

Al hablar de estructura de las oportunidades politicas, me refiero a dimensiones consistentes
—aunque no necesariamente formales, permanentes o nacionales— del entorno politico, que
fomentan o desincentivan la accién colectiva entre la gente. EI concepto de oportunidad
politica pone el énfasis en los recursos exteriores al grupo —al contrario que el dinero o el
poder—, que pueden ser explotados incluso por luchadores débiles o desorganizados. Los
movimientos sociales se forman cuando los ciudadanos corrientes, a veces animados por
lideres, responden a cambios en las oportunidades que reducen los costes de la accion
colectiva, descubren aliados potenciales y muestran en qué son vulnerables las élites y las
autoridades (Tarrow 1997, 49).

Los movimientos sociales no tienen una estructura estatica aplicable a cualquiera de ellos,
sino que cada uno surge y actta de forma diferente segun su estructura de oportunidades. En
este sentido, el anlisis de los movimientos sociales debe enfocarse en un andlisis

circunstancial, relacional e historico de cada movimiento social.

La teoria de la accién colectiva esté relacionada de forma muy importante con la historia del
lugar donde ésta apareciendo, en este sentido Tarrow se refiere a que las formas de la accién
colectiva son aprendidas a lo largo de la historia, y los movimientos la ponen en préctica, la
combinan, la modifican pero siempre son producto de un aprendizaje historico previo en su
sociedad, como un registro del tipo de accion que resulta efectiva en su comunidad, ciudad,

etc.
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Se debe analizar tres niveles en la légica de los marcos de accion colectiva 1. El proceso,
contexto y relacionamiento que permite la construccion de un sujeto politico colectivo:2. Los
procesos de consolidacion de opositores y aliados; 3. Una estructura estatal que no contiene la

disidencia.

Estos componentes perfilan las posibilidades de accion politica del colectivo de personas con
discapacidad intelectual, los relacionamientos y agencias estan ligados a una contexto politico
sin el cual no se puede analizar las posibilidades de cambio social. (Tarrow 2004)

La organizacion social no gubernamental esta relacionada como habia dicho con una
necesidad de hacer visible una realidad que no esta siendo atendida por ninguna parte de la
sociedad. En este caso, la posicidn desigual de las personas con discapacidad no era

reconocida y los derechos ciudadanos no se cumplian para este colectivo.

Es asi que, las condiciones de desigualdad se dilatan al punto en el que el Estado no puede
contener la organizacion independiente. La accion colectiva y la organizacion politica implica
en el caso de las personas con discapacidad, un empoderamiento de sus derechos ciudadanos

entendido como un ejercicio real y digno de los mismos.

El papel y el tipo de Estado donde se desarrolle la accion colectiva, es un elemento importante
para Tarrow, asi plantea dos tipos de Estados, los fuertes y los débiles, y dos formas de accion
posibles en cada caso: una estrategia inclusiva, la cual implica que el Estado coopta las
demandas y las introduce en las agendas de la politica de Estado; y una estrategia exclusiva
que implica, por el contrario, la represion y la negacion de otras demandas por fuera del
Estado.

La teoria que plantea Tarrow para el andlisis de la accion colectiva es de gran utilidad en el
analisis de la accion politica de organizaciones de personas con discapacidad, pues el analisis
al ser contextual e histdrico no esta predeterminando estructuras especificas de comprender la
accion colectiva. La fortaleza de esta teoria radica justamente en comprender cada
movimiento social como Unico, y cada uno de sus repertorios politicos tiene en si mismo una
razon de aparecer. Esta teoria no descalifica un hecho politico sobre otro, ni evade formas
distintas de hacer politica por parte de los movimientos sociales, por el contrario, permite
reflejar otras formas diversas e incluso disidentes de hacer politica desde las organizaciones

Ilamadas de base.

27



Capitulo 2. El Estado ecuatoriano frente a la discapacidad intelectual

La discapacidad en el Ecuador se ha caracterizado por un cambio de enfoque a partir del 2008
con la Constitucién de la Republica luego de una Asamblea Constituyente. Los
reconocimientos de derechos de las personas con discapacidad de la mano de politicas
publicas dirigidas a este grupo colocaron al pais como un referente en politica publica en
materia de discapacidades. La politica publica dirigida hacia las personas con discapacidad
implicé el reconocimiento de derechos, el fortalecimiento de instituciones publicas dirigidas a
construir y supervisar las politicas relacionadas con la discapacidad; sin embargo, esta serie
de politicas afirmativas no estan relacionadas unicamente con la voluntad politica del
gobierno de turno, sino que, tiene que ver con la adhesion del Ecuador a la Convencion sobre
los Derechos de las Personas con Discapacidad encabezada por las Naciones Unidas.

El presente capitulo intenta recoger los principales hitos histéricos y normativos en materia de
discapacidades desde el 2008 hasta la actualidad, con la finalidad de poner en contexto el
proceso de politizacion, las motivaciones, oportunidades y restricciones politicas de
FEPAPDEM vy el Programa “Soy mi Voz”, que posteriormente llevara a la constitucion de
AECADI.

2.1  El Estadoy la ciudadania diferenciada

El Estado ecuatoriano, luego de la Constitucion del 2008 y la politica social dirigida a las
personas con discapacidad en el Ecuador marcé un proceso de re estructura y fortalecimiento
de instituciones; esto con la idea de marcar una ruptura con el modelo médico de la
discapacidad e intentar instalar politicas publicas enmarcadas en el derecho.

Sin embargo, se debate la real participacion de las personas con discapacidad en la politica
pablica en virtud de aclarar la diferencia entre la concesion de derechos y el ejercicio real de
los mismos. En este sentido, es necesario contemplar la posibilidad de una idea de ciudadania
diferenciada en la medida en que las condiciones historicas de las personas con discapacidad,
su entorno y sus diferencias no los ubica en la misma posicion social, por lo que, el ejercer

derechos ciudadanos implica mayores restricciones que una persona sin discapacidad.

Es evidente que la dependencia construida durante afios, la enajenacion de las decisiones
sobre sus realidades, sus cuerpos y sus bienes, los ha llevado hacia una delegacion de estas

actividades hacia sus cuidadores. Es necesario, en este punto concebir una ciudadania
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diferenciada, que contemple esas especificidades de las personas con discapacidad, para
superar lo que lo que Kymlicka y Norman reconocen como una ciudadania pasiva o privada:
“A esta concepcion suele denominarsela ciudadania "pasiva" o "privada", dado su énfasis en
los derechos puramente pasivos y en la ausencia de toda obligacion de participar en la vida
publica” (Kymlicka y Wayne 2002, 4).

Es importante recalcar la diferencia entre una ciudadania como formalidad desde el Estado y

el ejercicio ciudadano. Si bien, el avance en la normativa legal sobre discapacidad contempla
derechos econdémicos, sociales y politicos, ese reconocimiento se convierte en una formalidad
por parte del Estado, en cumplimiento de lo signado en la Convenciédn de los derechos para

las personas con discapacidad, Asi lo explican Kymlicka y Wayne.

(...) existe una frecuente confusion entre la ciudania como condicion legal , es decir, la plena
pertenencia a una comunidad politica particular, y la ciudadania como actividad deseable ,
segun la cual la extension y calidad de mi propia ciudadania depende de mi participacion en
aquella comunidad (Will y Wayne 2002, 3).

El Ecuador se integra a la Convencion de Derechos de personas con discapacidad en el afio
2007, a raiz de lo cual, empieza a construir leyes de reconocimiento para las personas con
discapacidad. De cierta manera, la Constitucion del Ecuador de 2008 en materia de derechos,
es el resultado de los compromisos adquiridos con esta adhesion a la organizacion

internacional mencionada.

Los derechos de las personas con discapacidad, se pueden catalogar como parte de la era de
los derechos de reconocimiento y la diferenciacion, caracteristicas que se atribuyen a
sociedades contemporaneas y los Estados de bienestar. Sin embargo, en el Ecuador hay una
imbricacion un tanto anacrénica de los derechos y el ejercicio de los mismos. Resulta que
como Estado no se ha despojado por completo de viejas practicas de la concepcion de

beneficencia.

En este sentido, es evidente que la concesion de derechos sociales a los grupos vulnerables
implic6 un choque con las practicas comunes de la sociedad con las personas con
discapacidad. Si bien, se dio el reconocimiento y politicas de accién afirmativa, la sociedad en

general, los hogares, los hospitales, las escuelas se mantenia en la comprension de la
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discapacidad desde el modelo médico. Es importante una comprensién diferenciada de la
ciudadania en tanto, la condicién de ciudadanos de las personas con discapacidad se ha

planteado solo formalmente.

Tanto la Constitucion como la Ley de discapacidades (2012), son un avance formal en la
concesion de derechos, no cabe duda que, para entender la posicion real de las personas con
discapacidad en el Ecuador, se requiere superar la vision tradicional de los derechos pues las
dindmica politicas de la actualidad demandan un andlisis mas profundo. “la necesidad de
revisar la definicion de ciudadania generalmente aceptada con el fin de incorporar el creciente

pluralismo social y cultural de las sociedades modernas” (Kymlicka y Wayne 2002, 5).

El anélisis tradicional de los derechos sociales, ligados con la concepcién de una ciudadania
Unica, implican que los derechos terminan constituyéndose como derechos de clase, excluyen
a quienes no pueden hacer efectivos sus derechos a efectos del mercado como cita Kymlicka y
Norman a Plant: “Como dice Plant, en lugar de aceptar la ciudadania como una condicion
politica y social, los conservadores modernos han intentado reafirmar el rol del mercado y han
rechazado la idea de que la ciudadania confiere un status independiente del nivel econémico”
(Kymlicka y Wayne 2002, 6).

El anélisis de la ciudadania diferenciada permite el aparecimiento de nuevos actores sociales y
politicos, para el ejercicio de derechos. Solo éste reconocimiento nos posibilita a dar paso a
nuevas formas de agencia y ejercicio real de derechos. Bajo esta mirada, del Estado y la
ciudadania se abre la posibilidad de analizar los ejercicios politicos de las personas con

discapacidad en el Ecuador.

2.2 Legislacion sobre discapacidad en el Ecuador

Los derechos ciudadanos de las personas con discapacidad se plasman en la Constitucion de
2008, que luego de un proceso constituyente donde pudieron participar expertos en
discapacidad, asi como la sociedad civil. Como resultado, en ella se plasman los derechos
fundamentales para las personas con discapacidad, y los consolida como un grupo de atencion
prioritaria para el Estado, sin embargo, el avance y los cambios que promulgo la Constitucion
de 2008, dan cuenta de lo atrasado y caduco que era el sistema de derechos para las personas

con discapacidad en la Constitucion de 1998.
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Por otra parte, la Constitucidn de 2008, intenta promover, el Estado de bienestar y la

participacion, y en cierta medida logra que las demandas ciudadanas y las agencias de los

grupos sociales, formen parte de procesos participativos. Si bien, hay varias criticas en la

posibilidad de participacion y en la real “voluntad politica para la participacion”, como

menciona Ortiz (Ortiz 2008, 16), es innegable la apertura legislativa para los grupos de la

sociedad civil.

Tabla 2.1: Comparacion Constitucion 1998 y Constitucion 2008

Comparacion Constitucion 1998 y Constitucion 2008- Sobre participacion y personas

con discapacidad

Campo de
comparacion

Constitucién 1998

Constitucién 2008

Reconocimiento ante
la ley

Articulo 23: el Estado
reconoce: "3. La igualdad
ante la ley. Todas las
personas seran consideradas
iguales y gozaran de los
mismos derechos, libertades
y oportunidades, sin
discriminacion en razon de
nacimiento, edad, sexo, etnia,
color, origen social, idioma;
religion, filiacion politica,
posicion econdmica,
orientacién sexual; estado de
salud, discapacidad, o
diferencia de cualquier otra
indole."

Articulo 11: "2. Todas las personas son
iguales y gozaran de los mismos derechos,
deberes y oportunidades.

Nadie podré ser discriminado por razones
de etnia, lugar de nacimiento, edad, sexo,
identidad de género, identidad cultural,
estado civil, idioma, religion, ideologia,
filiacion politica, pasado judicial,
condicion socio-econdmica, condicién
migratoria, orientacién sexual, estado de
salud, portar VIH, discapacidad,
diferencia fisica; ni por cualquier otra
distincion, personal o colectiva, temporal
0 permanente, que tenga por objeto o
resultado menoscabar o anular el
reconocimiento, goce o ejercicio de los
derechos. La ley sancionara toda forma de
discriminacion.

El Estado adoptara medidas de accién
afirmativa que promuevan la igualdad real
en favor de los

titulares de derechos que se encuentren en
situacion de desigualdad"
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Atencidn prioritaria

Acrticulo 47.- En el ambito
publico y privado recibiran
atencion prioritaria,
preferente y especializada los
nifios y adolescentes, las
mujeres embarazadas, las
personas con discapacidad,
las que adolecen de
enfermedades catastréficas
de alta complejidad y las de
la tercera edad. Del mismo
modo, se atendera a las
personas en situacion de
riesgo y victimas de
violencia doméstica, maltrato
infantil, desastres naturales o
antropogénicos.

Articulo 35.- Las personas adultas
mayores, nifias, nifios y adolescentes,
mujeres embarazadas, personas con
discapacidad, personas privadas de
libertad y quienes adolezcan de
enfermedades catastroficas o de alta
complejidad, recibiran atencion prioritaria
y especializada en los &mbitos publico y
privado. La misma atencién prioritaria
recibiran las personas en situacion de
riesgo, las victimas de violencia
doméstica y sexual, maltrato infantil,
desastres naturales o antropogénicos. El
Estado prestara especial proteccion a las
personas en condicion de doble
vulnerabilidad.

Derechos

Articulo 53.- El Estado
garantizard 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 responsabilidad de
su integracion social y
equiparacion de
oportunidades. El Estado
establecera medidas que
garanticen a las personas con
discapacidad, la utilizacion
de bienes y servicios,
especialmente en las areas de
salud, educacion,
capacitacion, insercion
laboral y recreacion; y
medidas que eliminen las
barreras de comunicacion, asi
como las urbanisticas,
arquitectonicas y de
accesibilidad al transporte,
que dificulten su
movilizacién. Los municipios
tendran la obligacion de
adoptar estas medidas en el
ambito de sus atribuciones y
circunscripciones. Las
personas con discapacidad
tendrén tratamiento
preferente en la obtencion de
créditos, exenciones y
rebajas tributarias, de
conformidad con la ley. Se

Art. 47.- El Estado garantizara politicas de
prevencion de las discapacidades y, de
manera conjunta con la sociedad y la
familia, procurara la equiparacion de
oportunidades para las personas con
discapacidad y su integracion social. Se
reconoce a las personas con discapacidad,
los derechos a: 1. La atencion
especializada en las entidades publicas y
privadas que presten servicios de salud
para sus necesidades especificas, que
incluird la provision de medicamentos de
forma gratuita, en particular para aquellas
personas que requieran tratamiento de por
vida. 2. La rehabilitacién integral y la
asistencia permanente, que incluiran las
correspondientes ayudas técnicas. 3.
Rebajas en los servicios pablicos y en
servicios privados de transporte y
espectaculos. 4. Exenciones en el régimen
tributario. 5. El trabajo en condiciones de
igualdad de oportunidades, que fomente
sus capacidades y potencialidades, a
través de politicas que permitan su
incorporacion en entidades publicas y
privadas. 6. Una vivienda adecuada, con
facilidades de acceso y condiciones
necesarias para atender su discapacidad y
para procurar el mayor grado de
autonomia en su vida cotidiana. Las
personas con discapacidad que no puedan
ser atendidas por sus familiares durante el
dia, o que no tengan donde residir de
forma permanente, dispondran de centros
de acogida para su albergue. 7. Una
educacion que desarrolle sus
potencialidades y habilidades para su
integracion y participacion en igualdad de
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reconoce el derecho de las
personas con discapacidad, a
la comunicacién por medio
de formas alternativas, como
la lengua de sefias
ecuatoriana para sordos,
oralismo, el sistema Braille y
otras.

condiciones. Se garantizara su educacion
dentro de la educacién regular. Los
planteles regulares incorporaran trato
diferenciado y los de atencion especial la
educacion especializada. Los
establecimientos educativos cumpliran
normas de accesibilidad para personas con
discapacidad e implementaran un sistema
de becas que responda a las condiciones
econdmicas de este grupo. 8. La
educacion especializada para las personas
con discapacidad intelectual y el fomento
de sus capacidades mediante la creacién
de centros educativos y programas de
ensefianza especificos. 9. La atencion
psicolégica gratuita para las personas con
discapacidad y sus familias, en particular
en caso de discapacidad intelectual. 10. El
acceso de manera adecuada a todos los
bienes y servicios. Se eliminaran las
barreras arquitectdnicas. 11. El acceso a
mecanismos, medios y formas alternativas
de comunicacidn, entre ellos el lenguaje
de sefias para personas sordas, el oralismo
y el sistema braille.
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Art. 48.- El Estado adoptara a favor de las
personas con discapacidad medidas que
aseguren: 1. La inclusion social, mediante
planes y programas estatales y privados
coordinados, que fomenten su
participacién politica, social, cultural,
educativa y econdmica. 2. La obtencion
de créditos y rebajas o exoneraciones
tributarias que les permita iniciar y
mantener actividades productivas, y la
obtencidn de becas de estudio en todos los
niveles de educacion. Constitucion de la
Republica del Ecuador 2008 - Pagina 23
eSilec Profesional - www.lexis.com.ec 3.
El desarrollo de programas y politicas
dirigidas a fomentar su esparcimiento y
descanso. 4. La participacién politica, que
asegurara su representacion, de acuerdo
con la ley. 5. El establecimiento de
programas especializados para la atencién
integral de las personas con discapacidad
severa y profunda, con el fin de alcanzar
el maximo desarrollo de su personalidad,
el fomento de su autonomiay la
disminucion de la dependencia. 6. El
incentivo y apoyo para proyectos
productivos a favor de los familiares de
las personas con discapacidad severa. 7.
La garantia del pleno ejercicio de los
derechos de las personas con
discapacidad. La ley sancionara el
abandono de estas personas, y los actos
gue incurran en cualquier forma de abuso,
trato inhumano o degradante y
discriminacion por razon de la
discapacidad.

Participacion

Articulo 102.- El Estado
promovera y garantizara la
participacion equitativa de
mujeres y hombres como
candidatos en los procesos de
eleccion popular, en las
instancias de direccion y
decision en el &mbito
publico, en la administracion
de justicia, en los organismos
de control y en los partidos
politicos.

Art. 61.- Las ecuatorianas y ecuatorianos
gozan de los siguientes derechos: 1. Elegir
y ser elegidos. 2. Participar en los asuntos
de interés pablico. 3. Presentar proyectos
de iniciativa popular normativa. 4. Ser
consultados. 5. Fiscalizar los actos del
poder publico. 6. Revocar el mandato que
hayan conferido a las autoridades de
eleccion popular. 7. Desempefiar empleos
y funciones publicas con base en méritos
y capacidades, y en un sistema de
seleccion y designacion transparente,
incluyente, equitativo, pluralista y
democratico, que garantice su
participacion, con criterios de equidad y
paridad de género, igualdad de
oportunidades para las personas con
discapacidad y participacion
intergeneracional. 8. Conformar partidos y
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movimientos politicos, afiliarse o
desafiliarse libremente de ellos y
participar en todas las decisiones que
éstos adopten.

Voto

Articulo 27.- El voto popular
sera universal, igual, directo
y secreto; obligatorio para los
que sepan leer y escribir,
facultativo para los
analfabetos y para los
mayores de sesenta y cinco
afios. Tendran derecho a voto
los ecuatorianos que haya n
cumplido dieciocho afios de
edad y se hallen en el goce de
los derechos politicos. Los
miembros de la fuerza
publica en servicio activo no
haran uso de este derecho.
Los ecuatorianos
domiciliados en el exterior
podran elegir Presidente y
Vicepresidente de la
Republica, en el lugar de su
registro o empadronamiento.
La ley regularé el ejercicio de
este derecho.

Art. 62.- Las personas en goce de
derechos politicos tienen derecho al voto
universal, igual, directo, secreto y
escrutado publicamente, de conformidad
con las siguientes disposiciones: 1. El
voto sera obligatorio para las personas
mayores de dieciocho afios. Ejerceran su
derecho al voto las personas privadas de
libertad sin sentencia condenatoria
ejecutoriada. 2. El voto sera facultativo
para las personas entre dieciséis y
dieciocho afios de edad, las mayores de
sesenta y cinco afios, las ecuatorianas y
ecuatorianos que habitan en el exterior,
los integrantes de las Fuerzas Armadas y
Policia Nacional, y las personas con
discapacidad.

Organizacion colectiva

Reconoce los derechos
colectivos de pueblos
indigenas y negros o
afroecuatorianos.

Art. 96.- Se reconocen todas las formas de
organizacion de la sociedad, como
expresion de la soberania popular para
desarrollar procesos de autodeterminacién
e incidir en las decisiones y politicas
publicas y en el control social de todos los
niveles de gobierno, asi como de las
entidades publicas y de las privadas que
presten servicios publicos. Las
organizaciones podran articularse en
diferentes niveles para fortalecer el poder
ciudadano y sus formas de expresion;
deberan garantizar la democracia interna,
la alternabilidad de sus dirigentes y la
rendicion de cuentas.
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Articulo 114.- Se garantizard | Art. 97.- Todas las organizaciones podran
el derecho a fundar partidos | desarrollar formas alternativas de
politicos y participar en ellos | mediacion y solucién de conflictos, en los
en las condiciones casos que permita la ley; actuar por
establecidas en la Ley. Los delegacion de la autoridad competente,
partidos politicos gozaran de | con asuncion de la debida responsabilidad
la proteccion del Estado para | compartida con esta autoridad; demandar
su organizacion y la reparacién de dafios ocasionados por
funcionamiento. entes publicos o privados; formular
propuestas y reivindicaciones econémicas,
politicas, ambientales, sociales y
culturales; y las demas iniciativas que
contribuyan al buen vivir. Se reconoce al
voluntariado de accion social y desarrollo
como una forma de participacion social.

Fuente: Constituciones 1998 y 2008.

Como se puede observar en el cuadro comparativo sobre las dos Gltimas constituciones del
Ecuador, hay una diferencia significativa en cuanto al tipo de Estado que se quiere construir a
partir de ellas. Es asi, que la Constitucion de 1998 consagra un tipo de Estado neoliberal con
una vision mercantil y una presencia minima del Estado en la sociedad, como lo describe

acertadamente Santiago Ortiz,

Hay tres elementos que marcan el contexto de la Constituyente del 98: la reforma neoliberal,
la crisis politica y el auge de nuevos movimientos indigenas y ciudadanos. En ese momento, la
reforma del Estado estaba orientada por una visién neoliberal y dirigida a reducir el Estado y
ganar en gobernabilidad, generando instancias “autéonomas” de decision, con participacion de
las élites vinculadas directamente con los organismos multilaterales y por fuera del control
democratico de la poblacion (Ortiz 2008, 14).

Si bien la Constitucion de 1998, tiene un corte neoliberal, logra plantear una linea de dialogo
con los movimientos indigenas, que, en ese entonces, aparecian y marcaban sus demandas
mediante movilizaciones. Los movimientos indigenas, ponen en discusion con el Estado, y

promueven la identidad como posicion de lucha.

La Constitucion de 1998, ya reconoce la diversidad de las identidades y genera una

ciudadania diferenciada, pero unicamente para las reivindicaciones étnicas. El género,
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movilidad social, discapacidad, no son condiciones reconocidas por el Estado como contextos
de desigualdad y la necesidad de una atencion prioritaria.

Si bien, existe en la Constitucion de 1998 un reconocimiento de la diversidad étnica, no se
propicia un mecanismo de participacion estructurado e institucionalizado, es decir, existe el
reconocimiento formal, sin embargo, no hay un mecanismo de exigibilidad del mismo, como
lo sefiala Ortiz: “Vale sefialar que estas innovaciones se realizan conservando ¢l esquema
democratico representativo, sin construir una articulacion coherente con la democracia
participativa” (Ortiz 2008, 14).

Asi mismo, Ortiz menciona el proceso de “constitucion de consejos de derechos que permiten
a grupos discriminados incidir parcialmente en las politicas publicas.” (Ortiz 2008, 15). El
Consejo Nacional para la igualdad en discapacidades-CONADIS- se crea en el afio 1992, y
empieza a incidir en las politicas dirigidas a personas con discapacidad, a pesar de su alcance
en politicas dirigidas a personas con discapacidad, su ejercicio real no tuvo mayor
operatividad, porgue la misma Constitucion vigente no era especifica en los derechos para

este grupo.

Aunque, la Constitucién de 1998, ya incluye ciertos reconocimientos de derechos para
personas con discapacidad, no existe, para ningun grupo social un sistema real de proteccion
social y mucho menos un sistema de participacion que permita la exigibilidad de los derechos.
Asi, El Consejo Nacional para la igualdad en discapacidades-CONADIS- forma parte de los
intentos de reconocimiento, pero no logra constituir mecanismos de participacion para la

demanda de derechos.

En cambio, la Constitucion de 2008, ya genera un marco de accion y de formacién de
organizaciones sociales, este cambio en la normativa, significé a nivel de las organizaciones

de y para la discapacidad otro tipo de incidencia, mas visible y regulada por el Estado.

Antes de la Constitucion de 2008 las formas de participacion de las Federaciones de y para la
discapacidad, se encontraban entre las instituciones sociales y el CONADIS, si bien
organizaban formas de incidencia, sus acciones no eran directas, cabria decir, que eran incluso

aisladas.
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La Constitucion de 2008, presenta una version mejorada del sistema de participacion, como lo
menciona Ortiz: “Esto se refiere tanto a la parte dogmatica de los derechos como al disefio
institucional referido al sistema de equidad e inclusion, a la red de planificacion y al “cuarto
poder” de control social” (Ortiz 2008, 15). La legislacién de 2008, reconoce mecanismos de
participacion que superan el sufragio y que reconocen la participacién amplia de los
colectivos.En el marco estatal, la legislacion de 2008 reconoce de mejor manera mecanismos
de proteccion, accion afirmativa y participacion de las personas con discapacidad,

permitiendo un campo ampliado del ejercicio de derechos.

Como se puede observar en el cuadrol, existe desde el Estado un avance en el proceso de
concesién de derechos hacia las personas con discapacidad. Sin embargo, lo que nos interesa
para efectos de esta investigacion es no solo la concesion de derechos, sino posibilidad y el

ejercicio real de los mismos.

Para ello se requiere una comprension mas amplia de ciudadania, que reconoce la
construccién de grupos, y que implica el reconocimiento de condiciones de desigualdad
historicas, fundadas en la pertenencia a esos grupos, como lo explican Kymlinka y Norman:
“Desde esta perspectiva, los miembros de ciertos grupos serian incorporados a la comunidad
politica no s6lo como individuos sino también a traves del grupo, y sus derechos dependerian

en parte de su pertenencia a él" (Kymlicka y Wayne 2002, 18).

Es asi que las Constitucion de 2008 y la Ley Organica de Discapacidades han marcado nuevas

posibilidades y restricciones de construccidn de grupos, identidades y ejercicio de derechos.

2.3  Ecuador: entre la beneficencia y los derechos

La modificacion en lo que respecta a la Ley y procesos de inclusién de las personas con
discapacidad en el Ecuador se debe entender en el contexto de la Revoluciéon Ciudadana como
fuerza politica que gobernd desde el 2007 hasta el 2017, tiempo en el cual se transformo la
politica social. A partir de la Constitucion (2008) y la Ley de Discapacidades (2012); el
Ecuador se ha convertido en un referente legislativo y de politica publica para los demaés

paises de la region:

No hay duda de que el Ecuador es un referente en la region, tanto por su Modelo de Atencion

Integral para las Personas con Discapacidad, como por sus avances en términos legislativos,
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los proyectos que se encuentran en marcha y sus esfuerzos para mejorar la accesibilidad. En
este campo ha sido reconocido internacionalmente9 por el disefio de la “Metodologia
Ecuatoriana para el Desarrollo de Accesibilidad Universal10”. Perti (Zavaleta, 2013) (Andes,
2014b) , Uruguay (MIDES, 2014), Paraguay (Vicepresidencia de la Republica del Ecuador,
2014), México, Colombia (El Telégrafo, 2011), Haiti (HaitiLibre, 2015), Brasil (Andes,
2014), entre otros, reciben actualmente asistencia técnica, dentro del marco de cooperacion

internacional Sur-Sur a partir de dicha metodologia (Valencia y Bernal 2016).

El Estado ecuatoriano mediante leyes intentd un proceso de visibilizacion de las personas con
discapacidad, mostrando condiciones de desigualdad ligadas con la pobreza y la
discriminacion.

La Mision Manuela Espejo implicé una construccion de datos alrededor de la discapacidad,
localizando a la discapacidad como parte de las politicas de proteccién social. La Misién
obtuvo los resultados que buscaba, focalizacion de usuarios y construccion de los sujetos para

la politica publica:

El estudio se realizo6 entre julio de 2009 y noviembre de 2011, visitd 1.286.331 hogares,
registrando 294.803 PcD de las cuales 8.8% enfrentaban condiciones muy criticas y 37.9%
criticas14. Dentro del total de personas con discapacidad 36% presenta discapacidad fisico
motriz, 24% intelectual, 13% mdltiple, 11% auditiva, 0,09% visual, 0,04% mental y 0,008%
visceral15(Vicepresidencia de la Republica del Ecuador, 2012). EI 55,4% son mujeres y
44,5% hombres. El 88% son adultos mayores de 65 afios, el 22% son adultos (31 a 65 afios);
el 10,8% jovenes (18 a 30 afios); el 7,6% adolescentes (12 a 17 afios) y el 9% nifias y nifios (0
a 11 afios); 6 de cada 10 PcD viven en la indigencia y al menos el 80% se encuentran bajo la
linea de pobreza. El 36% nunca ha estado en la educacion formal, el 16% ha estado en
educacion preescolar, el 35% tiene educacion primaria y solo el 7% la basica. La principal
causa de la discapacidad son las enfermedades (46%) seguido de aspectos genéticos con el
32%. Galapagos es la provincia con mayor presencia de PcD seguida por Orellana 'y la que

presenta una menor cantidad es Santa Elena (Banco Mundial, 2013) (Valencia y Bernal 2016).

La visibilidad de las personas con discapacidad para el Estado, permitio la consolidacién de
instituciones para politica publica dirigida a este grupo, distanciandose de la tradicional

politica social de beneficencia acostumbrada en el pais en el &mbito de la discapacidad.
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La politica social ecuatoriana tiene una herencia neoliberal ligada a la beneficencia desligando
al Estado como rector de derechos. Las politicas sociales, se limitaron a la prestacion de
servicios sobre todo de salud sin ninguna planificacion ni estudio estadistico previo. La
estructura de servicios sociales se encontraba ligada con la beneficencia de las élites

econdmicas sobre todo de la ciudad de Guayaquil con la Junta de Beneficencia de Guayaquil.

En este sentido, el Estado Ecuatoriano carga con el peso de una tradicion de politica social de
beneficencia, es asi que las politicas sociales carecen de estructura estatal planificada de
forma racional y se encontraban ligadas con voluntades de las élites, asi como los deseos

politicos de las mismas.

La idea de la beneficencia como un rasgo de identidad guayaquilefia se la explica como una
expresion histdrica nacida de la necesidad de suplir la ausencia del Estado. En el caso de
Guayaquil, esa ausencia y debilidad del Estado llevé a los grupos de poder a desarrollar, desde
fines del siglo XIX, su propio aparato de atencion y proteccion social de los pobres (Burbano
2010, 275).

Los servicios sociales no eran vistos como un derecho a la proteccion social, sino desde la
caridad y la criminalizacion de la pobreza, caracteristicas de Estados neoliberales. La politica
social vista como beneficencia fue una practica comun entre las élites del Ecuador sobre todo
de Guayaquil, se trataba de un Estado ausente que no construia politica social, que no se
preocupaba por la construccion estadistica de desigualdades para combatirlas.

Es asi como Burbano explica como se concebia la politica social a finales del siglo X1X:

La idea de la beneficencia como un rasgo de identidad guayaquilefia se la explica como una
expresion histdrica nacida de la necesidad de suplir la ausencia del Estado. En el caso de
Guayaquil, esa ausencia y debilidad del Estado llevd a los grupos de poder a desarrollar, desde
fines del siglo XX, su propio aparato de atencion y proteccion social de los pobres. La
politica de beneficencia se hace desde un discurso de solidaridad, compromiso, ética cristiana,

y se la considera auténtica y desinteresada (Burbano 2010, 275).

En este sentido, la legitimidad politica que se genera en la prestacion de servicios sociales, era
un punto de disputa entre el Estado y la Junta de Beneficencia, por la ganancia de votos de los

usuarios de servicios sociales, mas ala de la busqueda de concesion de derechos.
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Esta vision de lo social, fortalecié la vision religiosa y médica de la discapacidad, sin duda,
las personas con discapacidad, para acceder a los servicios caritativos de la Junta de
beneficencia, no pasaban por un proceso de empoderamiento de derechos, sino lo contrario,
fortalecian la imagen de tragedia, desfavorecida e incluso de castigo divino de la

discapacidad, pues no exigian sus derechos sino apelaban a los sentimientos altruistas.

(...)lo que el pais experimentd durante el modelo de crecimiento hacia afuera ligado a las
exportaciones de cacao y banano, desde fines del siglo X1X hasta 1970. En esa época, fueron
actores privados locales a través de instituciones de caridad y de filantropia los que se
ocuparon de los problemas sociales, mientras los Gobiernos centraban sus preocupaciones en
la consolidacion del Estado, el mantenimiento del orden interno y la seguridad externa. En
Guayaquil, desde fines del siglo XIX, se desarrollé una intensa actividad filantrépica a través
de la Junta de Beneficencia de Guayaquil, fundada a fines de 1888, la misma que sigue siendo
hasta la actualidad un importante prestador de servicios de salud en esa ciudad. En Quito, en
esa misma época, eran instituciones de caridad las que prolongaban el papel que tuvieron en la
Colonia para encargarse de las intervenciones sociales (Kingman, 2006); estas fueron
cediendo poco a poco sus funciones al Estado (Espinosa 2011, 286).

Para comprender la politica social en el Ecuador, se debe tomar en cuenta el proceso que
implico para el Estado y los ciudadanos, la transicion de un Estado ausente en politica social
en las discapacidades y la repentina concesion de derechos. La vision caritativa de la
discapacidad, no aport6 para la consolidacion de la lucha por los derechos de las personas con
discapacidad, por el contrario, fortalecié la vision tragica — religiosa y la médica de la

discapacidad.

Por otra parte, entre la disputa del Estado y la Junta de Beneficencia de Guayaquil sobre
politica social, planificacion de salud, educacion, etc. Las personas con discapacidad
intelectual eran una poblacion objetivo de captacién de votos y legitimidad.

En ese contexto, las posibilidades de organizacion politica de las personas con discapacidad
hasta el 2008 era impensable, si bien, las organizaciones de y para personas con discapacidad

ya existian, se ponian en dialogo con esa estructura estatal limitante y discriminatoria.

Por otra parte, ante la ausencia del Estado en politica publica para las personas con

discapacidad, la sociedad empieza a organizarse segun las necesidades comunes. Antes de la

41



ley de discapacidades, se consolidan las Federaciones de y para la Discapacidad, como un

ejercicio de asociatividad frente a la despreocupacion del Estado.

Las politicas sociales para las personas con discapacidad al mirarse bajo el lente de la
beneficencia, no permitian mayor accion a las organizaciones, mas que luchar por pequefios
espacios de inclusion y recursos. La discapacidad era vista desde el modelo médico, por ello
no se penso en la concesidn de otros derechos como el de educacion, acceso al trabajo, la
participacion politica, etc. Es asi que la creacion juridica de la Federacion de y para personas
con Discapacidad Intelectual y sus Familias (FEPAPDEM), se dio paso a través de una

Resolucion del Ministerio de Salud.

A partir del 2007, la Mision Manuela Espejo construyd y visibilizo a la poblacién en
condicidn de discapacidad como un grupo de atencidn prioritaria (Constitucion 2008) “La
cifra de personas con discapacidad en Ecuador, solo fue clara a partir de 2007, cuando se puso
en marcha la Mision Solidaria Manuela Espejo que tiene entre sus funciones el diagnostico
georeferencial de las personas con discapacidad en el pais.” (Valencia y Bernal 2016).

Construyo el sujeto de la politica publica.

La Mision Manuela Espejo, asi como la Ley de Discapacidades permitieron la deconstruccion
de la caridad dentro de la politica social, y se empodero y fortalecié al Estado como el
responsable de garantias sociales a los grupos en condicion de desigualdad. Estos hechos
cambiaron también la posicion de las personas con discapacidad de ser personas receptoras de

la caridad de las é€lites; a ser, ciudadanos portadores de derechos.

El cambio en la percepcion del Estado, implico la salida de los espacios privados para las
personas con discapacidad, de esta manera, la percepcion de ellos no como individuales sino
como grupo marco la posibilidad de entrar en diferentes espacios mas alla de los privados —

domeésticos.

Adicionalmente, la construccion de estadisticas, la visibilidad juridica, a la vez implican un
proceso de medicalizacion y construccion de sujetos de acuerdo a los que requiere el Estado.
Al estilo de Foucault, los discursos estatales, el reconocimiento del Estado, performé a los
sujetos con discapacidad, como portadores de derechos pero sin liberarlos del modelo médico.

La concepcion bio-psico-social de las discapacidades, los enmarcd en explicaciones médicas
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de su condicidn, atn no se hablaba de la sociedad discapacitante, seguiamos con la
concepcion de enfermedad de la discapacidad.

A partir de la Constituyente de 2008, las personas con discapacidad aparecen como portadores
de derechos y como votantes potenciales, por lo que empiezan a aparecer en las agendas de

los politicos.

Es asi que, la disputa por la proteccion social implicé en el Ecuador un proceso de
institucionalizacion y la disminucién del poder de las élites. EI Gobierno de Rafael Correa
(2007-2017), logré restringir el poder de las €lites para el acceso a cargos politicos, en el
contexto de fortalecimiento de la politica social. Sin embargo, los gobiernos de turno han
heredado la idea de la politica publica desde la beneficencia mas que como un derecho, siendo
el Bono de Desarrollo Humano y las pensiones por condiciones de discapacidad y adultez
mayor la principal politica social sin profundizar en la condicion estructural de la pobreza 'y

las desigualdades.

Es importante evidenciar el papel politico de Rafael Correa y Alianza Pais en la
reestructuracion no solo de las politicas sociales sino de todo el sistema politico ecuatoriano.
“Para los dias de instalacion de la ANC, hacia fines de 2007, la revolucion ciudadana ya habia
colocado el antagonismo entre ciudadanos y partidos por delante de toda contradiccion
politica. AP se definia, ante todo, por oposicion al “mundo de los partidos” que habia

controlado el poder politico desde el retorno democratico en 1979 (Franklin 2011, 240).

Esta lejania con el sistema de partidos permitié la despartidizacion de las politicas sociales, el
fortalecimiento del Estado que en su proceso centraliz6 todos los servicios sociales,

robusteciendo la politica social como un derecho demandado al Estado.

Las personas con discapacidad iban adquiriendo un lugar en la estructura de derechos y
servicios sociales, superando la mirada médica de la discapacidad, esto significo, la
exigibilidad de derechos ante diferentes instituciones. Se consolidan derechos sociales y
politicos que entes no eran pensados para personas con discapacidad mas alla del acceso a

servicios de salud y educacion.
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Las politicas de atencién a personas con discapacidad en el Ecuador entran en el marco
legislativo desde la Constitucion de 2008, consolidando a éste grupo como sujetos de derecho
y no beneficencia. Al establecer a las personas con discapacidad como un grupo de atencion
prioritaria segun Articulo No. 35, cambia la forma de planificar y ejecutar la politica social,
esto supera la politica de beneficencia de las élites de los afios 50 que se mantuvo hasta
principios del siglo XXI, aportando para la constitucion de un Estado de bienestar basado en

derechos.

En resumen, la politica social ecuatoriana ha estado marcada por juegos de poder y disputa
entre partidos tradicionales y emergentes, donde la entrega de servicios sociales se traduce en
votos, Los procesos de asociatividad o empoderamiento de los grupos vulnerables no
concuerdan con la tradicion politica del Ecuador, por ello, se intenta reducir la participacion
con politicas segmentadas de entrega de bonos y pensiones que no van de la mano con
medidas de mejoras en acceso a servicios. Siguiendo a Nancy Fraser,“Como muchos criticos
radicales a los programas de bienestar social existentes, mi compromiso es oponerme a las
formas de paternalismo que surgen cuando las demandas de necesidades estan separadas de
las demandas de derechos” (Fraser 2011, 39)

Las necesidades politizadas por los grupos histéricamente excluidos, son interpretadas desde
la disputa discursiva y, aunque no existen verdades absolutas, una interpretacion de las
necesidades justificada, recaera en el marco de los derechos lo cual implica una estructura

menos desigual para los méas vulnerables.

2.3  Federacion Nacional de y para personas con discapacidad y sus familias
(FEPAPDEM)

2.3.1 Nacimiento de FEPAPDEM: de 1987 — 2008

FEPAPDEM es una organizacién que fue constituida legalmente en Ecuador desde el afio
1987, segin Acuerdo N° 162 del Ministerio de Salud Pdblica, con la finalidad de promover el
mejoramiento de la calidad de vida de las personas con discapacidad intelectual y sus
familias. La misidn de esta organizacion se encamina hacia la lucha por los procesos de

inclusion y protagonismo de las personas con discapacidad intelectual y sus familias.

La aparicion de la organizacion es el resultado de la organizacion de padres de personas con
discapacidad intelectual en diversas provincias del Ecuador. La Federacion aparece desde la

necesidad de los padres y madres de superar el modelo medico de la discapacidad y brindar a
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las personas con discapacidad intelectual un mejor estilo de vida, el objetivo inicial de
FEPAPADEM fue articular con expertos la atencién a sus hijos. La creacion de
FEPAPADEM fue certificada por el Ministerio de Salud quien mediante el Acuerdo
Ministerial N° 162 inscribe en el registro N° 1, folio 48, con el nUmero N° 0295 a

FEPAPADEM como Federacion a nivel nacional en el afio 1987.

El proceso de legalizacion de la Federacion fue muy complejo segun el testimonio de su
Directora Nacional actual, pues el Ministerio de Desarrollo Social en ese entonces, no sabia
cdémo manejar y ratificar una Federacion Nacional de Personas con discapacidad. Ya que
incluso desde las instancias estatales se ligaba la discapacidad con la salud y la enfermedad,
con una fuerte influencia del modelo médico-rehabilitador. Por ello, remiten la creacion de la
Federacion al Ministerio de Salud Publica, ignorando los derechos politicos o el
reconocimiento de su capacidad de asociacion y organizacion, pues se trataba de una forma de

organizacion social y politica.

En el contexto en el nace FEPAPDEM deja ver que sus marcos de accion se veian limitados
aun por el modelo rehabilitador y que ain era muy complicado hablar de derechos politicos y
sociales de las personas con discapacidad intelectual, por lo que en sus inicios la federacion se

enfoco en el apoyo educativo y médico.

Los primeros afios de la organizacion fueron encaminados a la atencién directa a padres y
madres de personas con discapacidad, quienes eran los protagonistas de encuentros
nacionales, talleres, coordinacion con instancias internacionales, etc. En los primeros afios, la
federacion se encamind a la afiliacion de personas tanto naturales como juridicas, aportando
talleres de formacion, apoyo, sensibilizacién y sobre todo con un trabajo directamente
relacionado con el ambito educativo. Segun la presidenta de FEPAPDEM la Lic. Liliana
Pelaia de Rudich los primeros afios de la organizacion se trabajo con los comités de padres de
familia de escuelas llamadas especiales, para exigir y vigilar el cumplimiento de una
educacion especial que era el modelo que se implementaba, cabe recalcar que el modelo de

educacion inclusiva es posterior.

Entre las memorias del Congreso de FEPAPADEM de 1995 se plantearon tres ejes de

discusion: Familia e institucién; la Comunicacién y vivencias familiares.
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El trabajo se realizd a través de foros, paneles, talleres con profesionales y padres de familia y
con representantes de las tres regionales; respondiendo a las inquietudes sobre el enfoque y/o
apreciacion institucional, siendo la comunicacidn el instrumento facilitador para desarrollar
acciones coordinadas y complementarias , de tal manera que se potencien sus esfuerzos y se
involucre a la comunidad; tratando de entender los puntos de vista de cada actor y responder a
las necesidades de los padres en temas como: la integracion, la sexualidad, la recreacion y la
ocupacién laboral. (Patifio 2017, 24).

La iniciativa de los padres de personas con discapacidad intelectual nace desde la in-atencion
del Estado, lo cual se desprende desde mi punto de vista del modelo medico. El Estado no se
concebia a las personas con discapacidad como un grupo sino como pacientes que requerian
servicios de salud, esto, como herencia de la politica de beneficencia. Los esfuerzos de Estado

en temas de educacion y derechos politicos eran minimos.

Las actividades de FEPAPADEM toman un giro a partir del afio 2007 por la ratificacion de la
Convencion Internacional de Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad, el papel de la federacion se fortalece en la medida en que el Ecuador debe
incluir en su ley general, es decir, la Constitucion de la Republica y crear la Ley de

Discapacidades, para cumplir con los acuerdos de la Convencién.

Entonces, se fortalecen las instituciones del Estado, se regula e institucionaliza la atencion y
se generan mecanismos de control. La Convencidn Internacional de Naciones Unidas sobre
los Derechos de las Personas con Discapacidad le permite a FEPAPDEM fortalecer sus
politicas y su lucha constante.

Sin embargo, y a partir de la convencidn se otorga un papel mas protagdnico a las personas
con discapacidad, dando los padres un paso al costado. Una vez transcurridos 21 afios de la
Federacion, los hijos de estos padres empoderados empiezan a inmiscuirse en el reclamo y
ejercicio de sus derechos, sin portavoces. Esto gracias a las metodologias implementadas en la
Federacion, ya que el modelo del facilitador de personas con discapacidad intelectual, permite

mayor independencia.
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2.3.2 A partir del Decreto 16

FEPAPDEM tuvo un cambio en sus formas de accion y de organizacion a partir del Decreto
Presidencial N°16 del entonces presidente Rafael Correo el 04 de junio de 2013.Este decreto
implicé un cambio trascendental para la federacion.

El decreto en su articulo N° 16 establece tres tipos de corporaciones u organizaciones

sociales:

Corporaciones de primer grado: son aquellas que agrupan a personas naturales con un fin
delimitado, tales como: asociaciones, clubes, comités, colegios profesionales y centros;
Corporaciones de segundo grado: son aquellas que agrupan a las de primer grado o0 personas
juridicas, como las federaciones, camaras 0 uniones; Y,
Corporaciones de tercer grado: son aquellas que agrupan a las de segundo grado, como
confederaciones, uniones nacionales u organizaciones similares. (Decreto Presidencial Nro. 16
2013)
Ante esta estructura de las organizaciones sociales, FEPAPDEM no podria asociar ni agrupar
a padres, madres 0 personas con discapacidad intelectual sino sélo a personas juridicas. Esto
implica una complicacion para la organizacion, ya que luego de la normativa citada, la
Federacion no podia incluir a padres y madres de personas con discapacidad porque requerian
formar organizaciones con personalidad juridica, esto significd para madres y padres, tiempo
Yy recursos, se empezaron a consolidar organizaciones de primer grado, que era la Unica

manera de que FEPAPDEM continle en funciones.

Una vez FEPAPDEM se acoge al Decreto Presidencial N° 16, sus actividades se ven
modificadas; en primer lugar, al fortalecimiento de asociaciones que acojan a las personas
naturales, madres, padres y personas con discapacidad; luego emprender un trabajo de
coordinacion de estas asociaciones. Este cambio en las actividades implico el
desprendimiento de las actividades especificas con los comités de padres de familia. Segun
una entrevista a la Directora Nacional de FEPAPDEM,

El Decreto 16 nos provocd una tormenta un gran tsunami, porque...qué hizo el Decreto, ja ver
sefiores ustedes ya no pueden tener personas naturales afiliadas tiene que tener asociaciones!
Entonces FEPAPDEM tuvo que cerrar la pagina, no la pagina, cerrar el libro ponerle un final
y empezar a trabajar desde EI Decreto 16, por suerte tuvimos apoyos del CONADIS, del
MIES, y nos pusimos la camiseta de FEPAPDEM fue el trabajo m porque el Decreto 16
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significd practicamente: jsefiores cierren!, y empezamos a trabajar ese afio durisimo, fue un

afio fuerte, empezamos a dar asesoramiento (Rudich Liliana, entrevista, 5 de enero de 2018)

El cambio que significo el Decreto N°16 para FEPAPDEM reformuld las acciones que la
organizacion mantenia y a la vez le permitio también fortalecer las redes asociativas. Al
acogerse al Decreto N° 16. FEPAPDEM se vio obligada a establecer nuevos mecanismos de
asociatividad y politica, pues se ve limitada en la atencion directa a las personas con
discapacidad intelectual, todo el trabajo que realizaban con las escuelas especiales y padres de
familia tuvo que tomar otro giro y a partir del afio 2013 en adelante, las acciones de
FEPAPDEM se volcaron, a fortalecer su papel de coordinador, fortaleciendo la accion

politica.

Uno de los principales cambios que aparecen en los Ultimos afios tiene que ver con las formas
de organizacion, si bien FEPAPDEM tenia afiliadas a personas naturales como juridicas, a
partir del Decreto 16, se establece como una organizacién de segundo orden que sélo debe
tener afiliadas a personas juridicas, es decir, debe acoger a otras organizaciones de primer

orden.

Segun Liliana Pelaia de Rudich, presidenta de FEPAPAPDEM, esto significé cambiar toda la
forma de organizacion y las acciones que hasta ese momento se habian ejecutado desde la
federacion. Empez6 el trabajo politico, pues la federacion para continuar funcionando

promovid la creacion de asociaciones con personalidad juridica que se afilien a FEPAPDEM.

Si bien, hasta ese momento la principal preocupacién surge de la necesidad de afiliar
asociaciones, se introduce un requisito sumamente significativo, FEPAPDEM pone como
requisito de afiliacién que las asociaciones tengan afiliadas no solo a madres, padres y
familiares de personas con discapacidad, sino que deben tener afiliadas personas con
discapacidad. Hasta 2014 se estima que la federacion tenia aproximadamente 1500 miembros
de los cuales 350 eran personas con discapacidad intelectual en edad adulta (sobre los 18
anos). Estos pequefios cambios implican procesos de empoderamiento de las personas con
discapacidad, quienes pareceria que responden al contexto de lucha que les han proporcionado

sus padres.
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La afiliacion directa de personas con discapacidad permite a FEPAPDEM la implementacién
de nuevas formas de organizacion y lucha por los derechos de las personas con discapacidad
intelectual, desde sus propias realidades. La red de autogestores y facilitadores de
FEPAPDEM es una accion politica importante, consiste en la preparacion de las personas con
discapacidad en foros, encuentros, charlas y reuniones técnicas para hablar de sus derechos,
requerimientos, necesidades, etc. De esta forma buscan incidir sobre sus propias realidades.
La red de autogestores se encamina hacia la generacion de propuestas y proyectos desde las

personas con discapacidad, promoviendo su autonomia.

Por otra parte, FEPAPADEM coordina con otras organizaciones relacionadas con los
derechos de las personas con discapacidad intelectual a nivel internacional, son miembros de
Inclusion International (1988) el movimiento mundial de familias y personas con
discapacidad intelectual en 115 paises del mundo; miembros fundadores de Inclusién
Interamericana y asociados de pleno ejercicio de la Red Latinoamericana de ONG's de
personas con discapacidad y sus familias —RIADIS (2007). Esta coordinacion con el contexto
internacional les permite una amplia red de actores sobre derechos de las personas con
discapacidad, por lo que no estan desligados de los movimientos y politicas que se emprenden
a nivel internacional de personas con discapacidad.

2.4  Marco Metodoldgico

La investigacion se centra en una etnografia organizacional para rastrear formas de
politizacidn, organizacion colectiva y reivindicacion de derechos en el desenvolvimiento
cotidiano de las personas con discapacidad, sus familias, los facilitadores y los representantes
del Estado dentro de la gestion de FEPAPDEM y AECADI.

El acercamiento etnografico, permite el descubrimiento de las formas de accion,
motivaciones, historias y la comprension de su subjetividad como un grupo social. La accion
colectiva, al formarse al interno de las organizaciones, requiere de un acercamiento cotidiano
a las formas de relacionamiento al interior y exterior, para ello el método etnografico, permite
un registro de una amplia cantidad de hechos dentro de la organizacion que se registran con
la interaccion de la investigadora. Ademas, permite el acercamiento a las formas de poder y
las posibilidades de cambio social. “la etnografia, como otras formas de investigacion social, no

puede tratar simultdneamente asuntos factuales y de valor, y su papel im