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INTRODUCCION

Alexander Yarza de los Rios, Laura Mercedes Sosa 'y
Berenice Pérez Ramirez’

Los estudios en discapacidad tienen una historicidad reciente en las
ciencias sociales latinoamericanas. Si bien desde principios del siglo
XX se pueden encontrar intelectuales y académicos en los campos de
la educacién y la salud, su paradigma dominante estuvo marcado por
un mecanicismo positivista, altamente patologizante, medicalizante y
normalizante.

De México a la Argentina, pasando por nuestras cordilleras y
océanos, por selvas, montafias y rios, por ciudades y campos, por
centros universitarios, escuelas y hospitales, por casas, edificios y ur-
banizaciones, las discursividades moderno-coloniales sobre las anor-
malidades y las discapacidades' cabalgaban en los hombros de los

*  Coordinadores del Grupo de Trabajo de CLACSO “Estudios criticos en dis-
capacidad”.

1 Es importante sefialar que a finales del siglo XIX, y hasta casi mediados del siglo
XX, nuestros académicos e intelectuales, como reproductores, apropiadores y pro-
ductores discursivos, estudiaron cientificamente las anormalidades y los anormales,
en ese terreno de intersecciones biomédico-pedagégicas que se institucionalizé en
las Universidades desde las instancias académico-administrativas dedicadas a las
ciencias médicas, psiquiatricas, juridicas y pedagégicas. Posteriormente, se utilizé
un vocabulario variopinto, como una galeria de expresiones cientifico-modernas y
populares que van desde el bobo hasta el retrasado intelectual o marginal. A finales
del siglo XX y fuertemente en el siglo XXI, se generaliza la expresiéon discapacidad
como traduccion del anglicismo disability (que se distingue de impairment/deficiente).
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prohombres, de los modernistas, fueran médicos, pedagogos, politi-
cos, psicologos, o demas cientistas de nuestras latitudes.

Estamos frente a discusiones pendientes, por ejemplo, nos adeuda-
mos genealogias otras en torno a lo que se ha dado en llamar discapa-
cidad (en cursivas). Més alla de compilaciones de los discursos norma-
tivos y estatalizados, de las historias fragmentadas en las ciencias de la
salud, de la educacién, y las poquisimas en ciencias sociales y humanas,
o de los relatos de los movimientos sociales de familias y personas con
discapacidad, no contamos con una imagen caleidoscépica del campo
de estudios en discapacidad, de sus agenciamientos y afectaciones, la
multiplicidad de comienzos, rupturas, giros, desplazamientos epistémi-
cos, invenciones propias, herramientas metodolégicas, éticas y concep-
tuales, etc. Pronto llegari el tiempo en que podamos leernos desde otra
historia, desde nuestras propias historias.

Mientras esos tiempos amanecen, contamos con algunas aproxi-
maciones de académicos e investigadores que nos permiten entender
el surgimiento del modelo social de la discapacidad y de los Disability
Studies. Asi podemos afirmar que en América Latina y el Caribe, la
problematizacién critica en discapacidad ha llegado desde coorde-
nadas eurocéntricas. Han viajado transatlanticamente de multiples
modos y formatos. Pareciera como si hubiésemos sido neocoloniza-
dos por esquemas de interpretacién histérica que solamente pueden
mirar hacia los centros occidentales de produccién de conocimiento.
Esto no quiere decir que desconozcamos los aportes globales de los
pioneros del mundo anglosajén: tanto académicos como politicos y
sociales. Mas bien precisamos de un didlogo critico con los Disability
Studies, desde nuestras propias coordenadas epistémicas, geopoliti-
cas y sentipensantes. Como plantea Carolina Ferrante, integrante de
nuestro Grupo de Trabajo:

[...] incorporar esta propuesta cual “receta mégica”, sin una reflexién
atenta a sus limites y las especificidades de nuestros contextos latinoa-
mericanos, no contribuye a fortalecer sus aportes. Estos elementos a ser
revisados [...] no llevan a desechar el modelo, sino afinarlo a la luz de
los cambios sociales acaecidos en los tltimos 40 afos, las innovaciones
conceptuales generadas desde las Ciencias Sociales y las especificida-
des sociohistoricas de los contextos de aplicacién (Ferrante, 2014: 34).

En Nuestra América, CLACSO representa una institucién de vanguar-
dia en el pensamiento critico social latinoamericano y planetario. En

Desde el Movimiento de Vida Independiente se habla de diversidad funcional, y mas
recientemente han surgido otros eufemismos como “capacidades diferentes”.
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Introduccién

este medio siglo de existencia tenia una deuda histérica con el mov-
imiento social de la discapacidad y con los académicos, activistas e in-
telectuales, que desde diversas profesiones, disciplinas, ciencias y cam-
pos venimos pensando, sintiendo y haciendo desde otros paradigmas
de intervencién e investigaciéon en discapacidad. Esta deuda puede
entenderse, por ahora, desde dos razones: la subteorizacion de los es-
tudios en discapacidad en el cuerpo teérico-practico del pensamiento
latinoamericano al ser concebidos como pertenecientes a las ciencias
biomédicas y educativas (menos progresistas); y, por la concentraciéon
en problematicas sociales que han invisibilizado o desconectado las re-
alidades y experiencias de las personas y comunidades con discapaci-
dad, por ejemplo, al interior del campesinado, los movimientos obre-
ros y populares, la pobreza, las cuestiones étnicas o feministas, entre
otras. A partir de esas otras realidades y experiencias de personas y
comunidades con discapacidad ¢qué otras formas existen para nom-
brarla, de concebirla, representarla, reconocerla? Y mas ampliamente
¢como se ha pensado la diferencia, lo otro? Pero sobre todo ¢qué giros
epistémicos, metodolégicos, analiticos, éticos, estéticos y politicos en
discapacidad podemos pensar en el momento actual?

En América Latina y el Caribe existen una multiplicidad de redes,
grupos académicos y centros de investigacién en discapacidad. En
este corto espacio no podemos dar cuenta de su proliferaciéon e insti-
tucionalizacién que, aunque es reciente, y se mueve parsimoniosa, se
abre camino en las Universidades (principalmente). Algunos han sido
pioneros y pioneras en las reflexiones, andlisis e intervenciones criti-
cas desde diversos bordes disciplinares en nuestra regién. Contamos,
entonces, con algunos programas, citedras, carreras, posgrados, cen-
tros o lineas de investigacién y de extension, revistas, libros, organis-
mos internacionales, que han abonado el terreno para el florecimiento
de los estudios criticos en discapacidad desde América Latina?.

En este siglo que caminamos, varias académicas y académicos,
muchos de los cuales somos aliados y activistas del movimiento so-
cial de la discapacidad en nuestras ciudades o paises, nos unimos
para proponer el primer Grupo de Trabajo en CLACSO sobre estudios

2 Como GT estamos apenas emprendiendo una cartografia histérica y contem-
poranea sobre los estudios criticos en discapacidad en América Latina y el Caribe,
que sirva para hacer relieve de la infraestructura institucional, discursiva y de sa-
beres/poderes de la multiplicidad de sujetos, actores, instituciones, grupos, mecan-
ismos de distribucién y legitimacién del saber, centros de formacién e investigacién,
etc. Esperamos compartir nuestros avances en préximos libros con el sello editorial
CLACSO.

11
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criticos en discapacidad?. Nuestro GT surge ante el deseo por jugarnos
mas alla de nuestras disciplinas, es decir, apostar por un didlogo y una
mirada caleidoscépica que nos alerte sobre nuestras certezas en torno
al conocimiento hasta ahora construido y divulgado hegeménicamen-
te en torno a la discapacidad. Estamos convencidas y convencidos de
que hay mucho més por construir y deconstruir, pero sabemos que
esta tarea solo se puede hacer en colectivo, en comunidad, reticular y
rizométicamente. Nuestro principal objetivo es analizar la produccién
de conocimiento critico, social y pos/decolonial en América Latina y el
Caribe, para visibilizar, resignificar e incidir en el campo de la disca-
pacidad en sus multiples conexiones con las politicas, los movimien-
tos sociales y la relacién con los diferentes grupos sociales (familias,
maestros, estudiantes, personal de salud, etc.). De ahi, nuestro interés
por potenciar la generacion de condiciones (puentes, escenarios, etc.)
para contribuir desde la formacién de capacidades investigativas, al
proceso de visibilizacién, reflexién y toma de decisién de las comuni-
dades, organizaciones y personas en situacién de discapacidad. Hay
cuatro ejes importantes para nuestro Grupo de Trabajo: investigacion,
difusién del conocimiento, establecer vinculos con personas e insti-
tuciones encargadas de impulsar politicas publicas y organizaciones
de la sociedad civil, y la articulacién con otras redes y programas de
la region.

Este libro que compartimos con ustedes es una primera invitacién
al didlogo, al encuentro y al intercambio, partiendo de las investigacio-
nes que los y las integrantes del grupo hemos realizado a lo largo de
nuestras trayectorias académicas. Anhelamos que esta invitaciéon nos
distancie de las evidencias dadas por los enfoques reguladores que to-
maron como suyo (y tnico) el campo de la discapacidad e ir mas alla,
tejiendo una perspectiva nuestroamericana. Al mismo tiempo, que nos
acerque para escucharnos, dialogar y arriesgarnos a interrogar ¢qué
hay mas alla de lo critico? ¢Qué preguntas faltan por hacer? ¢Hacia
dénde movernos para interrogar, sin esperar respuestas dadas?

Compartiendo con ustedes lectores y lectoras, encuentros y/o des-
encuentros de ciertos enunciados que en dialogo permanente venimos
a presentarles con los diferentes capitulos y apartados, pretendiendo
entretejer un cuerpo escrito y atravesado de reflexiones, analisis que
nos compromete en experiencias con-movidas en diferentes aconteci-
mientos histéricos, politicos y sociales con las que venimos viviendo
junto a las personas y comunidades en situacién de discapacidad.

3 Para ampliar la informacién sobre el GT, invitamos a acceder al siguiente enlace:
<https://www.clacso.org/grupos-de-trabajo/grupos-de-trabajo-2019-2022/?pag=detall
e&refe=3&ficha=1658>.
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Es con ello que este libro es una publicacién coordinada por
Alexander Yarza de los Rios (Universidad de Antioquia, Colombia),
Laura M. Sosa (Universidad Nacional de La Plata, Argentina) y
Berenice Pérez Ramirez (Universidad Nacional Auténoma de México),
en didlogos con investigadoras e investigadores de América Latina que
discuten en torno a lo que se ha dado en llamar discapacidad.

El libro esta dividido en dos apartados, el primero refiere a al-
gunos fundamentos epistémicos diversos que se han pensado desde
tradiciones criticas latinoamericanas, poniendo en tensién los para-
digmas dominantes y emergentes en discapacidad; y el segundo, a
perspectivas de analisis plurales sobre diferentes ejes, topicos y te-
maticas, que nos permiten desplazarnos por una multiplicidad de
campos, disciplinas y saberes. Cuenta con 10 capitulos, escritos por
colegas de Argentina, Colombia, Chile, México y Uruguay.

Asi, nos adentramos en el apartado Fundamentos epistémicos di-
versos, con un primer capitulo, cuyos autores y autoras, Alex, Caro,
Memé, Alfonsina y Maria Eugenia, nos proponen como punto de par-
tida reflexionar sobre la ideologia de la normalidad en América Latina,
situando a este como un concepto clave para comprender la discapaci-
dad. Adhiriendo de manera consensuada, que la misma es el resultado
de un modo de produccién ideolégico, histérico y social, moderno y
colonial donde se inventan, se crean distintos escenarios, aconteci-
mientos y actos que sittan practicas corporales y sociales en diferen-
tes espacios, delimitando lo que es normal/anormal en aquellos. Nos
invitan a pensar sobre los efectos subjetivos que aquellas practicas
normalizadas provocan en los sujetos y a desandar ciertos caminos
instituidos como dados, naturalizados en la construccién del conoci-
miento frente al tema en pos de habilitar otras posibilidades de anali-
sis y producciones del mismo.

El segundo capitulo da cuenta de la formacién posgraduada en
discapacidad en la Universidad Nacional de Colombia, con un enuncia-
do interesante a profundizar en su anélisis, que es el de Epistemologias
Otras. Constructo producido en la experiencia de dicha formacién.
Con ello, Dora, Aleida y Ana son las autoras que nos convocan a una
co-construccién de saberes, como una puerta abierta, como puentes
que se enlazan. Van relatando su experiencia en la maestria, forman-
do diferentes grupos y colectivos interesados en la configuracion de
nuevos saberes que subvierten el orden cientifico, tecnolégico y médi-
co establecido en la investigacién en discapacidad, cuestionando las
formas de hacer investigacién en realidades sociopoliticas vividas por
mujeres y hombres con discapacidades, entendiéndolas como series
de “distanciamientos epistémicos”. Recreando y expandiendo nuevas

13
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epistemes y teorizaciones.

Y entrando en politicas publicas de discapacidad, Paula, en el
tercer capitulo nos introduce en las 16gicas mercantilistas estatales,
tomando a la Discapacidad y matriz colonial en politicas de discapa-
cidad en Argentina. Nos propone historizar desde otra perspectiva, a
manera de “trato social” hacia la discapacidad, entendiendo al trato
social como practica relacional que incluye a las dimensiones objetiva
y subjetiva, las acciones de los agentes individuales y colectivos y los
procesos de intervencién en lo social. Asimismo, recorre conceptos de
autores reconocidos en la academia decolonial y epistemologias del
sur, develando la idea del capacitismo tan instalado en nuestros aires
latinoamericanos actuales de politicas neoliberales, donde se define
la discapacidad en términos deficitarios, desvio de la norma, fuera de
una valoracién eficientista de la productividad. Es interesante leer su
recorrido histérico en politicas publicas de discapacidad en los dife-
rentes gobiernos de Argentina.

En el cuarto capitulo, Sonia nos presenta lo que denomina
Trazos de deshumanizacion: la discapacidad en la linea del no-ser, en
él apunta que para comprender a la discapacidad como “otra” frente
a la linea de normalidad (siempre cambiante y adaptada al contexto),
se requiere analizar y profundizar en la matriz colonial, entendida no
solo como un dispositivo de dominacién sino, principalmente, de (in-
ter)subjetivacién. Para ello retomara a Franz Fanon como principal
interlocutor. El lenguaje, el cuerpo y la exposicién a la intimidad seran
sus tres lineas argumentativas para explicar por qué y cémo se ubica a
la discapacidad en la linea del no-ser. Sonia logra un excelente ritmo y
articulacién entre sus apartados, develdndonos su discusién en clave
decolonial; ademas suma pertinentes esbozos de su trabajo de campo,
con los cuales sostiene sus aseveraciones y da cuerpo a la profunda
discusion del ser y no-ser.

En el apartado Perspectivas analiticas plurales, el quinto capitulo
nos introduce a ciertos debates en torno a la Educacién Inclusiva, pre-
sentando algunas tensiones y paradojas encontradas en un proceso de
investigacion sobre las practicas y discursos de Argentina en particular.
En su textualizacion, Laura, Andrea, Arai, Hugo y Mora ponen en de-
bate permanente lo que la Convencién de los Derechos de las Personas
con Discapacidad en su Articulo 24, referido a Educacién Inclusiva,
enuncia en discurso escrito; cuestiones que luego en las practicas no
se reflejan, como por ejemplo seguir reproduciendo un modelo inte-
gracionista en las practicas escolares que dependen del apoyo y super-
visién de una modalidad especial, cuando dicho articulo no la nom-
bra, pues la entiende como parte de un modelo segregacionista. En

14



Introduccién

él encontraremos los ejes fundamentales en disputa de una ideologia
emancipadora en tanto que responden a interrogantes esenciales en
forma paradojal de sentidos sobre lo que se entiende por integracién e
inclusién, sobre el derecho y lo ético, y sobre la ilusién normalizadora
en su insistencia clasificatoria.

Con este, el aporte preciso y consistente del capitulo sexto, de
la mano de Andrea, Andrea Verénica, Maria Esther y Andrea de la
Universidad de Quilmes de Argentina, que se sumergen en el estudio
del acceso de estudiantes con discapacidad en el nivel terciario y uni-
versitario, dando cuenta con claridad del pasaje de una institucién de
educacién secundaria a otra de nivel superior que genera una suer-
te de ruptura epistemolégica que condensa transformaciones a nivel
de la subjetividad y que estas transformaciones tienen que ver con
cambios en las normas de convivencia con sus pares y desempefio
como alumnos y con la incorporacién de nuevas y especificas formas
de relacién con el conocimiento, donde puede advertirse el caracter
complejo, y generalmente obstaculizador, que adquieren los espacios
universitarios para muchas personas. Esto es como corolario de un
recorrido de estudio interesante que este equipo realiza desde la pers-
pectiva histérica y social de consideracion de la discapacidad y las
leyes que ampararon su construccion.

El séptimo capitulo irrumpe con un estudio exhaustivo cuya rique-
za interpela al investigador de la experiencia al introducirnos en las parti-
cularidades de la construccion de la discapacidad en el sistema carcelario
de México. La autora, Bere, con una narrativa descriptiva, etnografica-
mente sentida y detalladamente geografica, nos sumerge en un escenario
de encierro, describiendo las situaciones de las personas con discapaci-
dad que se presentan “vestidas de color café”, metéafora que nos convoca
a saborear cada grano de ese café, muchas veces con el sabor amargo
que produce el deslumbramiento de las politicas de desechabilidad en
los Estados liberales, en el que los sujetos casi sin voz, son condenados
en muchos casos més por su estado de pobreza que por situacién delic-
tiva. La autora muestra sensiblemente como este recorrido la interpela
permanentemente, trabajando con autores muy reconocidos en esta li-
nea de estudio especifico. Dando cuenta de lo atroz del sistema politico
carcelario en México, con las supuestas personas llamadas privadas de su
libertad. Resalta que en la intersecciéon de clase, racializacién y cuerpo-
sujeto con discapacidad, la premisa de los derechos humanos se quiebra.
En México, la capacidad juridica es solo una ficcién.

Con el octavo capitulo podriamos comenzar a tejer articulacio-
nes con otras reflexiones plurales que venimos leyendo, centrando mas
en los aspectos de la complejidad de los cuidados en la discapacidad.
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Su autora, Beatriz, registra en Chile, de manera por demas critica y re-
flexiva, los limites de lo que entendemos por cuidados en las politicas
de Estado, que muchas veces reproducen un modelo asistencialista,
mas que un modelo sustentado en el movimiento de vida indepen-
diente de las personas con discapacidad. Analiza las estructuras, que
bajo el nombre de politicas sociales de cuidados hacia las personas,
siguen reproduciendo un estado de cuidado en opresién, citando a
autores reconocidos de los Disability Studies, como Oliver y Barton.
Haciendo una critica al dejar por fuera la construccién consensuada
de un modelo de cuidado basado en la autonomia personal y construi-
do en consideracién con los mismos sujetos. Nos invita a pensar c6mo
los mecanismos de control y la sujecién de los cuerpos en los Estados
latinoamericanos, disfrazan nuevamente las formas y modos que los
mismos provocan en la subjetivacion de los cuerpos y sujetos en situa-
cién de discapacidad, generando un menoscabo del mismo, méas que a
modelos emancipatorios como los que intentamos pensar.

El capitulo noveno nos sitiia en un analisis particular, situacio-
nal, en donde Nora nos alerta de la importancia de la ideologia en dis-
capacidad, entendida en términos de normalidad-anormalidad, atenta
en las representaciones de los padres ante el acontecimiento del acto
de nacer y recibir el diagnéstico de sus hijos e hijas. Nos introduce, en
su primera parte del capitulo, en los avatares que el concepto de ideo-
logia ha tenido y atn tiene en las sociedades modernas, tomando a
Bourdieu como referente en algunos conceptos claves en pensar ante
la instauracién del campo de representaciones en discapacidad que
provocan una ruptura y puesta en tensién en aquel acto del momento
de nacimiento. Dicho esto, la autora nos invita a sumergirnos en rela-
tos de padres y madres en sus sentires y pensares, ante las actitudes de
los médicos cuando nombran a sus hijos como: “;Ah! Este es el tipico
caso del Sindrome de Down”; denostando alli en una primera ruptura
del nacer de un hijo/a, ¢es sindrome antes que hijo/a? Y esto desarma,
desmantela, interpela la construccién colectiva representacional de
la ideologia de normalidad instituida como tinica verdad. De manera
muy elocuente, Nora, realiza un analisis critico sobre la idea del duelo
casi obligatorio que los padres deben hacer para “adaptarse” al nuevo
acontecimiento, al nuevo hijo/a que naci6é “diferente”... Estos puntos
suspensivos nos inquietan en esa duda existencial de la concepcién
del “ser”, ello hace considerar la lectura de este capitulo como impres-
cindible en términos de construccion en las subjetividades.

Por dltimo, al décimo capitulo podriamos tomarlo como coro-
lario de todo el trabajo de este libro ya que sus autores, Juan y Laura,
nos hablan de la comunicacion y la importancia de la participacion
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social a través de uno de los elementos de comunicacién social como
es la radio. Nos cuentan las experiencias de radio que han desarrolla-
do en la Ciudad Auténoma de Buenos Aires con j6venes y adultos con
discapacidad, toméndolas como espacios de educacion y difusién de
conocimiento de la discapacidad, dando voz a los y las protagonis-
tas de estas sociedades que son justamente las personas que atravie-
san una situacién de discapacidad. Parten del acuerdo fundacional
del Grupo de Trabajo perteneciente a CLACSO “Estudios Criticos en
Discapacidad”, considerando a la misma como concepto en construc-
cién histérico-cultural, contextual, coyuntural, situada y especifica a
partir de la cual es construida como concepto, fenémeno, representa-
cién, mentalidad y objeto. Desarrollan el tema Espacios pedagdgicos
de participacién social y politica de jévenes, adultos y adultas con dis-
capacidad, invitando al desarrollo de experiencias en el relevamiento
de un 4rea vacante en la indagacién de espacios que, si bien podrian
ser considerados como pedagégicos, no funcionan en el ambito insti-
tucional del sistema educativo iinicamente, sino que quizas también
lo trascienden.

Con esto, esperamos que se sumerjan en los placeres de las lec-
turas de estas experiencias, modos y formas de entender, pensar,
concebir a la Discapacidad, donde el problema ya no es el sujeto en
cuestion, sino que es relacional, comunicacional, politico y social. En
cualquier caso, solamente ponemos unas primeras palabras como
Grupo de Trabajo CLACSO que significan para nosotros que estamos
en el umbral de una puerta que se entreabre.
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Capitulo 1

IDEOLOGIA DE LA NORMALIDAD:
UN CONCEPTO CLAVE PARA COMPRENDER
LA DISCAPACIDAD DESDE AMERICA LATINA

Alexander Yarza de los Rios’, Alfonsina Angelino™,
Carolina Ferrante™, Maria Eugenia Almeida™
y Maria Noel Miguez Passada™

Ellos no querian la rebelién para ser amos y convertirse de explotados
en explotadores. Solo ansiaban la libertad y la consideracion para el
ser humano como meta [...]. La rebelién no tenia duefio, ni estaba
destinada a crear; si triunfaba, una elite de amos. Por el contrario, era
la reivindicacién del derecho al respeto, a la libertad, a la vida y a la
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dignidad de los débiles, de los infortunados, sin pretender dafiar ni so-
meter a otros. [...] Su finalidad estribaba, no en la toma del poder, con
toda la miseria y la crueldad que ello supondria, sino en la supresién
de todo poder o mecanismo de sumision (De Filippis, 1974: 80)

INTRODUCCION

Entendemos a la discapacidad como una produccién social e histérica
moderna y colonial, inscrita en los modos de produccién y reproduc-
cién de una sociedad. Es decir, comprendemos que la misma se halla
enmarcada en un sistema de clasificacién de sujetos inventado y re-
productor de un orden hegeménico basado en relaciones de asimetria
y desigualdad. Esta conceptualizaciéon nos implica advertir los lazos /
componentes ideolégicos que transversalizan su devenir, en tanto se
conjugan las implicancias histéricas que fueron dando sustancia a for-
mas y contenidos de cémo disputar la “diferencia” en los distintos espa-
cios societales. Las formas de nombrar a la discapacidad se estructuran
en las condiciones discursivas, socioculturales, politicas y econémicas
de una modernidad colonial, donde las lineas demarcatorias entre “nor-
mal/anormal” trazan caminos en c6mo ser, estar y quedar reconocido
en y por cada sujeto en sociedad. Esta manera de apropiarnos de la
discapacidad como constructo tedrico y potente nos supone, también,
la ruptura con la idea de déficit, su pretendida causalidad biolégica y
consiguiente caracter natural y naturalizado, por lo que “[...] hablamos
de un déficit construido (inventado) para catalogar, enmarcar, mensu-
rar cuanto y cémo se aleja el otro del mandato de un cuerpo “normal”
del cuerpo Uno (tinico)” (Rosato y Angelino, 2009: 31).

Pero, ¢qué significa que la ideologia medie en la forma de producir
la discapacidad en la modernidad colonial para América Latina? La de-
construccion y transversalidad del concepto de ideologia se reconfigura
en una ideologia de la normalidad que da cuenta de los aspectos gené-
ricos de la temdtica y de c6mo se ha ido particularizando en nuestras
realidades locales. En este sentido, entendemos que la ideologia de la
normalidad “opera sustentada en la 16gica binaria de pares contrapues-
tos, proponiendo una identidad deseable para cada caso y oponiendo
su par por defecto, lo indeseable, lo que no es ni debe ser. El otro de la
oposicion binaria no existe nunca fuera del primer término sino dentro
de él; es su imagen velada, su expresién negativa, siendo siempre nece-
saria la correccién normalizadora” (Rosato et al., 2009: 96).

La l6gica de exposicién que planteamos para el presente capi-
tulo invita a la deconstruccién analitica de este interrogante, transi-
tando por marcos normativos internacionales y directrices produc-
toras, reproductoras y reguladoras de las formas en que la ideologia
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de normalidad configura modos singulares de entender y atender a
la discapacidad como campo problematico. En este entramado nos
resultan fundamentales las conquistas de los derechos alcanzadas por
las personas con discapacidad! organizadas, las cuales van disputan-
do, histéricamente, aquellas lineas de demarcacién. Un punto de in-
flexion al respecto, nacido de la sinergia entre activismo y ciencias
sociales, lo constituye la emergencia, en los afios setenta, de un campo
disciplinar de estudios criticos sobre la discapacidad: los Disability
Studies, los cuales postulan el modelo social como clave analitica al-
ternativa a visiones biologicistas e individualistas (Oliver, 1998). A
partir de los mismos evidenciaremos los fundamentos sociopoliticos e
ideolégicos de la discapacidad no solo a través de las construcciones
y legitimaciones macro politicas e institucionales, sino sobre todo ad-
virtiendo la capilaridad en la que opera cotidianamente la ideologia de
la normalidad. También sefalamos algunas directrices o coloraciones
que consideramos que serian importantes que los estudios criticos en
discapacidad latinoamericanos puedan tener en cuenta.

EFECTOS DE IDEOLOGIA EN TORNO A LA DISCAPACIDAD.
ACLARACIONES PRELIMINARES

Cuando hablamos de producciéon social de la discapacidad estamos
afirmando que la discapacidad no es algo dado, que no existe como
realidad por fuera de los dispositivos que la construyen como catego-
ria subjetivante y de asignacién de identidad. Por el contrario, enten-
demos que resulta una relacién politico ideolégica. Por tanto, referir-
se a discapacidad implica historizar los modos en que las sociedades

1 Enla actualidad, desde las perspectivas criticas en discapacidad existen variadas
formas de nominar a la misma. De hecho, en nuestros trabajos hemos privilegiado
distintas versiones. En este texto, a fines de consistencia expositiva, seguimos el uso
del concepto “persona con discapacidad”, que, si bien no resuelve plenamente la
ruptura con la biologizacién del problema, es el término que ha sido elegido por la
poblacién directamente implicada en el marco de la Convencién sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad, firmada ante la Asamblea General de las Naciones
Unidas. La variacién en los modos de sustancializar a los sujetos portadores de eso
llamado discapacidad constituye un tema de estudio en si mismo, que da cuenta de
las respuestas sociales activadas (y cuestionadas) por esta minoria a lo largo de la
historia reciente de Occidente. Un mapeo de esta procesualidad podria ser sinteti-
zado aludiendo a las siguientes denominaciones: invalido (1944, Disabled Persona
(Employment) Act apud Bregain, 2017), discapacitado (1951, Comité Experto del
nifio discapacitado de la Organizaciéon Mundial de la Salud apud Bregain, 2017), inca-
paz (1955, Recomendacién N° 99 apud Bregain, 2017), impedido (1975, Declaracién
de los Derechos de los Impedidos), discapacitado (1980, 2001, Organizacién Mundial
de la Salud), persona con discapacidad (2006, Convencién de los Derechos de las
Personas con Discapacidad).
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han ido construyendo las relaciones de alteridad y alterizacién radical
y las consecuencias y/o efectos materiales y subjetivos de dichas rela-
ciones. En este sentido, hablar de discapacidad nos demandara hablar
de ideologia en sentido amplio, y de ideologia de la normalidad con
particular profundidad.

La propia concepcién de ideologia tiene un lugar central en estos
debates y, fundamentalmente, las connotaciones tedricas, éticas, epis-
temoldgicas y practicas que se generan en este sentido. Retomando
a Althusser “la ideologia solo existe por el sujeto y para los sujetos”
(1988: 30), lo que da cuenta de su constitucién sustantiva para gene-
rar formas de ser y estar en sociedad. Lo hegeménico como deber ser
no es mas que la construccién discursiva que se hace “de un conjun-
to de interacciones materiales y simbdélicas histéricamente situadas”
(Angelino; en Rosato y Angelino, 2009: 104) que demarcan lo acepta-
do y no aceptado (lo incluido y lo excluido) para ser interiorizado y
exteriorizado (Sartre, 2000) por los sujetos (singulares y colectivos)
en sociedad. Desde este punto inicial del concepto de ideologia, se
deconstruyen en la particularidad latinoamericana los componentes
tedricos que acompasan los enclaves demarcatorios entre “lo normal”
y “lo anormal” en torno a la discapacidad, donde nuestras sociedades
modernas coloniales dan sustancia y fundamento a los procesos de
(re) conocimientos del Uno como lo mismo, lo propio, lo deseable, lo
normal, y el no reconocimiento (o desconocimiento) a todo lo que se
aparte de la norma tinica. Lo Otro, los otros, se constituyen asi en ex-
presion de lo extrano, lo no deseable, lo abyecto, lo anormal, y en esa
operacion ideolégica fundante se construye la diferencia como con-
dicién / adjetivo de algunos. Asi, lo distinto (ahora anormal) (al Uno,
a mi, al nosotros) se torna rapidamente sinénimo de lo no deseable,
montado sobre una suerte de repertorio de singularidades naturaliza-
das como inherentes a ciertas experiencias vitales disruptivas.

Pareciera hoy una verdad de Perogrullo decir que la discapacidad
no esté en el cuerpo, que es el resultado de una operatoria de produc-
cién social, relacionada con contextos sociohistéricos especificos. Si
todo es construido socialmente, ¢cuél seria la novedad y la potencia
analitica y politica cuando hablamos de/en discapacidad? Ya el mode-
lo social de la discapacidad, y quienes nos inscribimos en algunas de
sus versiones, batallamos por esta idea fuerza. Estamos de acuerdo
en que la discapacidad no es del orden de lo natural, sino del orden
de lo social y, sin embargo, la permanencia y potencia de la idea de
déficit, falla, falta o como queramos denominar a eso-que-le-sucede-
a-algunos, se presenta como expresion inapelable, como efecto de evi-
dencia y cumple la funcién de (de) mostrar su capacidad de producir
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nuevas formas/contenidos y significados/significantes de lo normal (y
lo que no lo es).

La pretensién de normalidad no deja nada fuera de su 6rbita. Y
es tal que, aun no habiendo un solo caso empirico comprobado (como
le gusta postular a La Ciencia) de normalidad, sigue siendo la aspi-
racién, la meta, el horizonte, el deseo radicado en las generalidades
y singularidades. De aqui que nuestra conviccién radique en que la
discapacidad es una relacién politica solo inteligible en los registros
configurados por la ideologia de la normalidad.

PRODUCCION DE DISCAPACIDAD E IDEOLOGIA DE LA NORMALIDAD EN
LOS MARCOS NORMATIVOS INTERNACIONALES

La normativa actual, ain cuando se encuentra enmarcada en un en-
foque de derechos humanos, sostendra su version de una lectura de
las experiencias en el mundo, de las personas y sus existencias, sobre
el postulado -explicito e implicito— de la normalidad, a partir de la
cual se vuelve necesaria tanto la clasificacién, como el ordenamiento
y jerarquizacion legitimante de las caracteristicas de quien se alojaran
bajo el paraguas identificatorio de la discapacidad. Los marcos nor-
mativos daran elementos para definir ¢qué es la discapacidad y quién
es persona con discapacidad? Las lecturas cientifico biologicistas, las
vidas y sus expresiones, buscan organizar algunas diferencias en de-
ficiencias y asignarles casilleros: fisicas, sensoriales, mentales y/o in-
telectuales (ONU, 2006). En el camino de deconstruir los precedentes
que configuran y dan fundamento a este punto de vista cristalizado,
una alternativa la constituye analizar los marcos normativos interna-
cionales a comienzos del siglo XX. Como indicamos en la introduccién
nuestro interés se centra en lo referido al trabajo y a la educacién, ya
que entendemos que en estas dos categorias es donde se despliegan
con mayor claridad los argumentos que sostenemos.

Bregain (2017) lleva adelante un devenir de la produccién de la
discapacidad, especificamente en torno al trabajo, desde los marcos
normativos internacionales a comienzos del siglo XX. En este sentido,
plantea como punto de partida las Recomendaciones adoptadas en
la Cuarta Conferencia Interaliada en el afio 1920, a través de la cual,
Primera Guerra Mundial mediante, se requiere de la mano de obra
de los “invalidos de guerra” como medida de “justicia” y de necesidad
social para la reconstruccién de los paises europeos (Revue interalliée
pour I'étude des questions intéressant les mutilés de la guerre apud
Bregain, 2017). A su vez, en 1921, el Jefe del Servicio de los Mutilados
de la Oficina Internacional del Trabajo plantea no solo la igualdad sa-
larial para los “mutilados de guerra” reinsertos en el mercado laboral
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de estos paises, sino también la generacién de medidas pertinentes
para la potencialidad de dichos trabajadores (aparatos especiales, pro-
tesis de trabajo, rehabilitacién profesional, etc.). A ello le suma los ac-
cidentados laborales (Discurso de Adrien Tixier apud Bregain, 2017).
Derechos varios comienzan a generalizarse a nivel internacional para
aquellos que por la guerra o el empleo quedaron en situacién de dis-
capacidad. El reconocimiento de estos “otros” se factibiliza en el pla-
no del derecho, en una retroalimentacion de la solidaridad (Honneth,
1997). El componente ideoldgico se potencia en estas esferas del reco-
nocimiento hacia una forma de entender las “distinciones corporales”
como marcas idealizadas de sujetos transformados por “servir a la
sociedad” (en la guerra, en la produccién laboral, etc.). En 1923, en el
marco de la Oficina Internacional del Trabajo, se genera el debate so-
bre la obligacién legal del empleo, la cual se entiende como la manera
de garantizar la reinsercién laboral de esta poblacién, fundamental-
mente en los tiempos de crisis econémica. Sin embargo, mediando
la opinién de empresarios, se llega a la conclusion que el sistema so-
cial no cuenta con las herramientas suficientes como para garantizar
una distribucién equitativa de la “mano de obra invélida” (OIT apud
Bregain, 2017). No demora la respuesta desde las “asociaciones de in-
validos”, reunidas en Bruselas en 1927 (Conferencia Internacional de
Asociaciones de Invélidos del Trabajo apud Bregain, 2017), exigiendo
la compensacién de los Estados ante los riesgos de enfermedad, vejez,
invalidez, accidente, muerte y desempleo. Pero poco se logra con esta
lucha por el reconocimiento de las asociaciones en el plano del dere-
cho. Giro que pareciera inesperado para la constitucién de una ideo-
logia sustentada en las potencialidades de los sujetos. La mirada del
sector privado comienza una presencia que sera cada vez mas potente
a la hora de demarcar cuerpos “utiles” e “inutiles” para el mercado,
en una retroalimentacién constante y creciente con los gobiernos de
turno (y por ende con los marcos normativos nacionales) de los paises
anglosajones, principalmente Inglaterra y Estados Unidos de América.

Hacia el afio 1952 aparece en la normativa internacional el reco-
nocimiento de las personas “psiquicamente disminuidas” (Rapport du
secrétaire général sur un programme international pour la réadapta-
tion des personnes physiquement diminuées apud Bregain, 2017). En
la produccién ideolégica de la normalidad cada vez mas creciente y
potente en una légica liberal, las infancias y adulteces en su “disminu-
cién psiquica” pasan a ser “objeto de explotacién comercial”. Légica
de mercado ya no solo de cuerpos “inttiles” como mano de obra, sino
cuerpos potencialmente “utiles” para la expansiva industria farma-
céutica y generacién de nuevas especialidades en torno a la medicina
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con fuertes relaciones de saber/poder a nivel social y dispositivos de
regulacion de las emociones.

En 1955, a través de la Recomendacion N° 99 sobre la “adaptacién
y la readaptacién profesionales de los invalidos”, de la Conferencia
General de la Organizacion Internacional del Trabajo (apud Bregain,
2017), se plantea por primera vez el concepto de “invalido” (disabled
person), definiéndolo como “toda persona cuyas posibilidades de ob-
tener y conservar empleo adecuado se hallen realmente reducidas de-
bido a una disminucién de su capacidad fisica o mental”. Lo que a co-
mienzos del siglo XX resulté un reconocimiento de estos sujetos por
sus marcas corporales, y por ende siendo una responsabilidad colecti-
va su ser y estar en sociedad, treinta afios después se factibiliza a través
de marcos normativos internacionales (la Organizacién Internacional
del Trabajo) la responsabilidad singular de esta situacién y la dificul-
tad que esto genera a la sociedad en la cual se los “sostiene”. El com-
ponente ideolégico en la demarcacién de lo “normal/anormal” adquie-
re cada vez mas potencia en la interiorizacién y exteriorizacién a nivel
singular y colectivo del Otro como “carga” para la sociedad en la que
habita. Pero, como si con ello no fuera suficiente para demarcar (in)
utilidades corporales, en el afio 1957, en el “Seventh World Congress
of the International Society for the Welfare of Cripples held at Church
House” (apud Bregain, 2017) se orienta la mirada hacia la “victoria
sobre la invalidez”. Esta, no solo atribuida a los sujetos concretos en
ella enmarcados y por ende responsable, sino en la construccién sim-
bélica de la exigencia singular de su superacion.

En lo que refiere a la educacion, ya desde fines del siglo XIX
comienzan a generarse complejidades con la universalizacién de la
educacién primaria para la “infancia moderna”, en la cual los paises
latinoamericanos dieron fuertes respuestas para pasar a lo que Barran
(1998) denominaria “de la barbarie a la civilizacién”. La ideologia de
la normalidad en el aspecto educativo hundi6 sus raices desde los
comienzos de esta expansién, generando casi que enseguida las que
fueron llamadas “escuelas especiales”, dando cuenta de un modelo
segregado de la educacién. La demarcacién entre infancias “norma-
les” y “anormales” fue clara desde un principio, siendo ubicados en
lugares especificos nifios y nifnas clasificados y calificadas por el saber
meédico, y confinados alli por la institucién educativa. En este sentido,
mientras las escuelas especiales (segregadoras) para sordos, ciegos,
“retardos mentales”, etc. fueron in crescendo desde la primera déca-
da del siglo XX, antagénicamente se fueron generando distinciones
importantes en el reconocimiento normativo y simbélico de jévenes
y adultos “mutilados de guerra” o “invalidos por el trabajo”, tal como
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se ha visto. Una de las aristas ideoldgicas de este devenir pareciera
encontrar un camino de respuesta por este lado: no es lo mismo nacer
con alguna deficiencia o adquirirla en la infancia y/o ser ubicado en
una situacién de discapacidad, que adquirirla en la juventud o adultez
como cuerpo “util” luchando o produciendo para su paifs.

Hacia 1967, lejos de mejorar las demarcaciones de la ideologia de
la normalidad sobre las personas con discapacidad, o al menos volver
al punto de partida de comienzos de siglo, se complejiza y direccio-
na mas aun la temética. Durante un simposio que se lleva adelante
en Estocolmo por parte de la Liga Internacional de Asociaciones de
Ayuda a los Discapacitados Mentales, en el cual quedan en eviden-
cia discordancias en torno a los “retardos mentales”, se toma como
“medida paliativa” comenzar a clasificar las “deficiencias intelectua-
les” segtn el IQ (“nivel de inteligencia”, o “desinteligencia” para este
test). De esta manera, ya no basta con etiquetar, sino que la mensura
de singularidades ante test genéricos los clasifica, ordena y dispone
en grados de “retardo”, a saber: IQ 0-17 (“retardo profundo”), 18-34
(“retardo severo”), 35-51 (“retardo moderado”), 52-67 (“retardo leve”).
La configuracién epistémica positivista-organicista-moderna colonial
despliega sus alas en una América Latina enmarcada en un contex-
to de pedagogias emancipadoras demasiado alejadas de este orden
impuesto y direccionado desde los paises histérica y discursivamente
“duetios del saber”.

Por otra parte, estas clasificaciones y calificaciones predestina-
ban (y lo siguen haciendo, bajo otras formas —a veces— de nombrar)
infancias hacia adulteces problematicas en su insercién laboral®. La
cooperacion internacional se alz6 como bandera contra esta gran pan-
demia, mas aun en la generosa ayuda de los “paises desarrollados”
hacia los “paises subdesarrollados”, con el “invalorable apoyo” y di-
reccionamiento de organismos internacionales como la Organizacién
de las Naciones Unidas para la Educacion, la Ciencia y la Cultura
(UNESCO), el Programa de Naciones Unidas para el Desarrollo
(PNUD), la Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS), entre otros. ¢Y
qué no seria sin la ayuda, también, del Fondo de Naciones Unidas
para la Fiscalizacién del Uso Indebido de Drogas desde 1973? Nada
como un Fondo, con distribucién de dineros? para los “paises subde-

2 Los “des6rdenes mentales” comienzan a hacer gala de lo que al empezar el nuevo
milenio resulté ser uno de los grandes negocios de la industria farmacéutica y la
psiquiatria infantil: el uso de psicofarmacos como forma de disciplinamiento hacia
una légica hegemoénica cada vez mas dificil de sostener desde la instituciéon educa-
tiva. Pero este es otro gran tema.

3 Gracias a paises que efecttian contribuciones “generosas y sostenidas al Fondo”
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sarrollados” en su lucha contra este gran flagelo: la droga (¢la legal o
la ilegal?). Ya no solo se trata de ideologia de la normalidad en torno a
la discapacidad, sino en una demarcacién mas grotesca, aun, entre los
paises, sus recursos econémicos, las alianzas en la macroeconomia,
en las multinacionales, etcétera.

En esta impronta cooperadora internacional de organismos su-
pra estatales, en 1971 se proclama la Declaracién de los Derechos
del Retrasado Mental, antesala de la Declaracién de los Derechos de
los Impedidos de 1975, ambas de Naciones Unidas. En esta segunda
Declaracién se designa como “impedido” a “toda persona incapacitada
de subvenir por si misma, en su totalidad o en parte, a las necesidades de
una vida individual o social normal a consecuencia de una deficiencia,
congénita o no, de sus facultades fisicas o mentales” (Declaracion de los
Derechos de los Impedidos, 1975: numeral 1). A su vez, en su numeral
2 se plantea: “El impedido debe gozar de todos los derechos enunciados
en la presente Declaracién. Deben reconocerse esos derechos a todos
los impedidos, sin excepcién alguna y sin distincién ni discriminacién
por motivos de raza, color, sexo, idioma, religién, opiniones politicas o
de otra indole, origen nacional o social, fortuna, nacimiento o cualquier
otra circunstancia, tanto si se refiere personalmente al impedido como
a su familia”. Y en el numeral 5 se dice: “El impedido tiene derecho a las
medidas destinadas a permitirle lograr la mayor autonomia posible”.
Desde esta perspectiva, la discapacidad es derivada de una deficiencia
que implica un detrimento de las capacidades corporales y conductua-
les. La rehabilitacién, la ayuda social/estatal, y la sobre-adaptacién para
alcanzar la normalidad y superar la discapacidad seran los modos de
alcanzar la integracién social. Es decir, se trata una reproduccién plena
de la ideologia de la normalidad.

En el reconocimiento normativo de igualdad de derechos de to-
dos los sujetos en sociedad, incluyendo a aquellos invisibilizados en
los confines educativos de lo designado como “lo especial”, se plan-
tea en 1978 el Informe Warnock, titulado “Necesidades Educativas
Especiales”. Este sera el puntapié inicial para la superacién del mo-
delo segregador de la educacién especial para pasar a (mas) discur-
sos y (pocas) acciones en torno a la integraciéon. Con este nuevo con-
cepto de “Necesidades Educativas Especiales” se comienzan a nivel
internacional las propuestas integradoras sobre los procesos educa-
tivos de las personas con discapacidad, orientando la mirada hacia
las soluciones y apoyos organizacionales para dar cumplimiento

(Resolucién 1.937 (LVIII) del Consejo Econémico y Social, de 6 de mayo de 1975
apud Bregain, 2017).
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con el derecho humano fundamental a la educacién. Pasada maés
de una década del Informe Warnock, en 1990, la UNESCO promue-
ve la Conferencia Mundial sobre Educacién para Todos; y, en 1993,
Naciones Unidas aprueba las Normas Uniformes sobre la Igualdad
de Oportunidades para las Personas con Discapacidad. Se cierra el
milenio pasado con un enclave discursivo en los derechos que gene-
raria (y genera) méas formas politicamente correctas de nombrar que
contenidos reales y sustantivos en pro de la poblacién directamente
implicada.

En el afo 2000, se realiza por parte de la UNESCO el Foro
Mundial sobre Educacién, titulado “Educacién para Todos”, dando
por superado desde los discursos el concepto de integracién y pasan-
do a redefinir las cuestiones educativas desde la inclusién. Con ello
se plantea la superacion integracionista de “necesidades educativas
especiales” para centrar la mirada en la diversidad humana.

De aqui en mas, la historia ya pareciera ser mas conocida con
las clasificaciones de la Organizacién Mundial de la Salud en torno a
la discapacidad (1980 y 2001), la Convencién Interamericana para la
Eliminacion de todas las formas de discriminacién de la Organizacion
de los Estados Americanos (1999) y la Convencién de los Derechos de
las Personas con Discapacidad de Naciones Unidas (2006). En todas
ellas podemos hallar, en distintos grados e inclusive expresando in-
consistencias o paradojas, la huella de las luchas por el reconocimien-
to de las personas con discapacidad entabladas en los afios setenta y la
influencia del modelo social, tal como se vera a continuacién.

En el afo 1980, la Organizacion Mundial de la Salud realiza,
expande e impone la llamada “Clasificacién Internacional de las
Deficiencias, Discapacidad y Minusvalias” (CIDDM). En los conteni-
dos de cada una de estas formas de nombrar dejaba en evidencia su
mirada médico-rehabilitadora e ideolégicamente normalizadora en
torno a la tematica. Se diferenciaban, analiticamente, tres instancias:
1) Deficiencia: “Dentro de la experiencia de la salud, una deficiencia es
toda pérdida o anormalidad de una estructura o funcién psicolégica,
psicolégica o anatémica”; 2) Discapacidad: “Dentro de la experiencia
de la salud, una discapacidad es toda restriccién o ausencia (debida a
una deficiencia) de la capacidad de realizar una actividad en la forma
o dentro del margen que se considera normal para un ser humano”;
3) Minusvalia: “Es una situacién de desventaja para un individuo de-
terminado, de una deficiencia o de una discapacidad, que limita o im-
pide el desarrollo de un rol que es normal en su caso, en funcién de la
edad, sexo y factores culturales y sociales” (OMS-CIDDM, 1980: 2-3).
Estas seran las primeras definiciones genéricas en torno a la tematica,
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trascendiendo especificidad en cuanto lo sensorial, lo motriz, lo inte-
lectual, lo mental.

En su propia superacién, la Organizacién Mundial de la
Salud plantea en el ano 2001 la “Clasificacién Internacional del
Funcionamiento” (CIF), redefiniendo los conceptos de deficiencia y
discapacidad y quitando el de minusvalia. Asi se distinguieron dos
niveles: 1) Deficiencia: “Es la anormalidad o pérdida de una estructu-
ra corporal o de una funcién psicolégica. Las funciones psicolégicas
incluyen las mentales. Con anormalidad se hace referencia, estricta-
mente, a una desviacion significativa respecto a la norma estadistica
establecida y solo debe usarse en este sentido”; 2) Discapacidad: “Es
un término genérico que incluye déficits, limitaciones en la actividad
y restricciones en la participacién. Indica los aspectos negativos de
la interaccién entre un individuo (con una condicién de salud) y sus
factores contextuales (factores ambientales y personales)” (OMS-
CIF, 2001: 206-207). A partir de esta clasificacién se pretende realizar
una sintesis entre el modelo médico y el modelo social proponiendo
un enfoque bio-psico-social. Si como sefiala Colin Barnes (2009) esta
definicién posee el mérito de incorporar los elementos contextuales
de la discapacidad y de la participacién; sin embargo, al contemplar-
se de acuerdo a las “circunstancias personales”, se sigue sosteniendo
una mirada individualista de la discapacidad. Es decir, es una visién
médica que reproduce la ideologia de la normalidad y que por ello
deja “intactas las estructuras sociales y econémicas” (Oliver, 2008:
31) productoras de discapacidad. En esta misma direccién, Patricia
Brogna (2009) sefiala que resulta sencillo adivinar que la intencién
de conjugar dos miradas antagénicas no puede dar como resultado
mas que un hibrido. Sin embargo, atin en nuestros dias, en América
Latina es habitual observar que en diversos ambitos de la discapaci-
dad se asume que al utilizar la CIF, se adhiere al “nuevo paradigma
social de la discapacidad”, cuando, por lo antes expuesto, resulta
claro que esta perspectiva edulcorada del modelo médico tradicio-
nal se halla a afos luz de los fundamentos del modelo social de la
discapacidad.

Un par de afos antes a la Clasificacién Internacional del
Funcionamiento de la Organizacién Mundial de la Salud, la
Organizacién de los Estados Americanos plantea en 1999 la
“Convencién Interamericana para la Eliminacion de todas las formas
de discriminacién”. La misma, con importantes reconocimientos

4  Firmada en 1999 por: Argentina (ratificada en 2001), Bolivia (ratificada en 2003),
Brasil (ratificada en 2001), Chile (ratificada en 2002), Colombia (ratificada en 2004),
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en el plano de los derechos de las personas con discapacidad que-
da casi en el olvido con la llegada de la Convencién de los Derechos
de las Personas con Discapacidad (CDPD) de las Naciones Unidas,
en el ano 2006. En sus planteamientos, atn en vigencia, define a la
Discapacidad como: “El término “discapacidad” significa una defi-
ciencia fisica, mental o sensorial, ya sea de naturaleza permanente
o temporal, que limita la capacidad de ejercer una o més actividades
esenciales de la vida diaria, que puede ser causada o agravada por
el entorno econémico y social” (Articulo 1, numeral 1). Asimismo,
orienta su preocupacién hacia las situaciones de discriminacién en
las cuales queda interpelada esta poblacién: “El término “discrimina-
cién contra las personas con discapacidad” significa toda distincién,
exclusién o restriccién basada en una discapacidad, antecedente de
discapacidad, consecuencia de discapacidad anterior o percepcién de
una discapacidad presente o pasada, que tenga el efecto o propésito
de impedir o anular el reconocimiento, goce o ejercicio por parte de
las personas con discapacidad, de sus derechos humanos y liberta-
des fundamentales” (Articulo 1, numeral 2, letra a). Los contenidos
de esta Convencién de la Organizacion de los Estados Americanos
pareciera ser ampliamente superadora de las dos clasificaciones de la
Organizacién Mundial de la Salud (la segunda, tal como se ha men-
cionado, planteada luego de esta Convencién de la OEA) y una im-
portante antesala (¢reconocida como tal?) de la Convencién de los
Derechos de las Personas con Discapacidad. Una vez mas, los compo-
nentes ideolégicos en su correlato de paises “desarrollados” y “subde-
sarrollados” parecieran estar discriminando las miradas y potencias
en reconocimientos de derechos de los pueblos latinoamericanos pen-
sando y actuando en favor de sus propios ciudadanos. Pero, como se
ha dicho, esta Convencién quedé en el olvido, hasta de los propios
latinoamericanos.

En el afio 2006, Naciones Unidas plantea la primera conven-
cién del milenio: Convencién de los Derechos de las Personas con
Discapacidad. En la redaccién de la CDPD tuvieron amplia participa-
cién las organizaciones de la sociedad civil asociadas a la discapacidad
y, en sus principios, se recupera parcialmente el espiritu del modelo
social de la discapacidad (aunque vaciado de elementos marxistas).

Costa Rica (ratificada en 2000), Ecuador (ratificada en 2004), El Salvador (ratifi-
cada en 2002), Guatemala (ratificada en 2003), Haiti (ratificada en 2009), Honduras
(ratificada en 2011), México (ratificada en 2001), Nicaragua (ratificada en 2002),
Panama (ratificada en 2001), Paraguay (ratificada en 2002), Pert (ratificada en 2001),
Republica Dominicana (ratificada en 2007), Uruguay (ratificada en 2001), Venezuela
(ratificada en 2006).
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Este instrumento internacional, junto a su amplia adhesién mundial,
ha sido considerado, por muchos, un punto de llegada del paradigma
de los derechos humanos de la discapacidad, nacido hace casi cuatro
décadas atras a partir del modelo social (Brogna, 2012).

Ahora bien, en su definicién de discapacidad, ya no se circunscri-
be a los sujetos concretos, sino que lo hace en su constructo tedrico
genérico, a saber: “La discapacidad es un concepto que evoluciona y
que resulta de la interaccién entre las personas con deficiencias y las
barreras debidas a la actitud y al entorno que evitan su participacién
plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las de-
mas” (CDPD, 2006: 1). No deja de sorprender la linealidad persistente
entre deficiencia y discapacidad, como si una fuera consecuencia de la
otra, mas pareciera de las definiciones planteadas por la OMS que por
una Convencidn que se autodefine desde una perspectiva de derechos.
Sin embargo, cuando se va a sus principios generales, aparecen con-
ceptos como autonomia, participacion, inclusién, diversidad, igual-
dad, identidad, entre otros, cargados de connotaciones positivas y de
potencialidades para cada uno de los sujetos que habitan en sociedad,
més alla de su marca corporal singularizada. El componente ideol6-
gico “en clave de derechos” abre la duda sobre cuanto hay de recono-
cimiento real y reduccion de brechas entre dichos y hechos. No deja
de hacer ruido la casi anulacién en el plano de los discursos y marcos
normativos de la Convencién de la OEA y la expansiéon absoluta en
América Latina de la CDPD. En este ultimo aspecto, un elemento pre-
ocupante y extendido en la regién, lo constituye la acritica asuncién
de un “cambio de paradigma en la discapacidad” a partir de la CDPD.
Esta aceptacién pareceria asumir que los derechos en el papel por si
mismos transforman automaticamente préacticas estatales que perpe-
tdan injusticias de distribucién, cuando, ademas, se alude a la regién
que se caracteriza por ser la méas desigual del planeta.

DISABILITY STUDIES: RUPTURAS CON LA IDEOLOGIA DE LA
NORMALIDAD DESDE EL MUNDO ANGLOSAJON

Ahora bien, las personas con discapacidad (organizadas en busque-
da de su reconocimiento) lucharon por hacer estallar esta percepcién
biologizante y trasladar el eje de la problematizacién a lo sociopoli-
tico, a la estructura social generadora de desigualdad y opresién. A
inicios de los afios setenta emerge, de la sinergia entre militancia por
los derechos y academia, en el mundo anglosajén, un grupo heterogé-
neo de estudios sociales, histéricos y literarios tendientes a compren-
der a la discapacidad como retérica cultural (Skliar, 2002), conoci-
dos como los Disability Studies. Sus principales exponentes “lograron
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plasmar en sus escritos una mirada original que estaba revelandose
en diferentes partes del mundo en torno de la discapacidad” (Ferrante
y Venturiello, 2014: 47). Asi, por ejemplo, como demuestra Bregain
(2013), tanto en Argentina como en Brasil, desde los afios setenta, se
observan protestas de colectivos de personas con discapacidad por la
conquista del derecho al trabajo, a la accesibilidad y a la autonomia,
corriendo la discusién de lo biomédico a las formas de distribucién
social. Aun asi, “los supuestos que subyacian a estas praxis fueron
analizados, desarrollados y explicitados en el ambito académico por
los Disability Studies” (Ferrante y Venturiello, 2014: 47). Es por esto
que los consideramos fundadores de una mirada critica de la discapa-
cidad que poseera implicancias de diverso tenor en lo epistemolégico
y en lo politico-social hasta nuestros dias.

Los Disability Studies se desarrollaran en ambas orillas del mun-
do anglosajén, introduciendo un cambio sustancial en los modos de
pensar la discapacidad en Occidente, con gran impacto en lo episte-
molégico y en lo social. En el primer plano, signific6 una bisagra en
los modos de abordar la discapacidad desde las Ciencias Sociales; en
el segundo plano, instauré una batalla, protagonizada por las perso-
nas con discapacidad, en pos de exigir su reconocimiento en términos
de derechos y ciudadania (Palacios, 2008). A su vez, adquieren espe-
cial relevancia a partir de la incorporacién de los planteos desarro-
llados en los afios sesenta por el sociélogo Erving Goffman respecto
a la construccién social del estigma, y por Robert Scott en relaciéon
a la fabricacién por parte del saber médico de la dependencia de las
personas con discapacidad, privilegiando diferentes aspectos de la
discapacidad en tanto produccién social (Ville et al., 2014). En primer
lugar, surgen en el ambito del movimiento por la vida independiente
nacido en el mundo universitario norteamericano, con énfasis en los
aspectos culturales y en la lucha por los derechos civiles. En segundo
lugar, estos planteos serdan incorporados en el Reino Unido, a la luz
de los aportes del materialismo histérico, con interés en visibilizar los
procesos de produccién de discapacidad y en alcanzar la conquista de
los derechos politicos (Barnes, 1998).

En el interior de esta segunda vertiente, en el seno de la Unién of
Physically Impaired Against Segregation [Unién de Impedidos Fisicos
contra la Segregacién] (UPIAS, por sus siglas en inglés), en 1976, se
definiria a la discapacidad como “la desventaja o la restricciéon de la
actividad causadas por una organizacion social contemporanea que
no atiende, o atiende muy poco, a las personas que tienen deficiencias
fisicas, y de este modo las excluye de la corriente principal de las acti-
vidades sociales” (UPIAS, 1976: 3). Esta perspectiva, tal como venimos
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mencionando, sentaria las bases de lo que se llamaria el modelo social
de la discapacidad (Oliver, 1998). Desde esta mirada, la deficiencia,
en tanto materialidad organica, en si misma no es generadora de dis-
capacidad, sino que la misma surge cuando una sociedad oprime, ex-
cluye e infravalora a las personas con deficiencias al estar inicamen-
te disefiada de acuerdo a los parametros del cuerpo capaz o normal.
Para el modelo social anglosajon las bases de esta forma de opresién
social emerge histéricamente a partir de la divisién social del trabajo
capitalista y la valoracién de aquellos cuerpos que se ajustan a los cri-
terios de utilidad, productividad y normalidad® (Oliver, 1998). En esta
operacion, los dispositivos estatales, basados en lo que se denomina-
ria un “modelo médico”, instauraron una discriminacién institucio-
nalizada de las personas con “deficiencias” al imponer una teoria de
la tragedia personal que legitima su presunta inferioridad corporal e
instaurar la normalidad como modo de reconquista de la humanidad
perdida (Oliver y Barnes, 2012). Dicho de otro modo, estos dispositi-
vos, a través de la ideologia de la normalidad, erigen al cuerpo capaz
o normal (biomédicamente definido de acuerdo con juicios de aptitud
laboral) como criterio de clasificacion, divisién y jerarquizacion de los
individuos, segtn el cual las personas con deficiencias serian juzgadas
“como menos que humanas”, “incapaces” y ociosas forzadas (Oliver
apud Barnes y Mercer, 2003: 26). Dado el caracter central que el em-
pleo posee en las sociedades capitalistas (en tanto principal soporte
de inscripcién en la estructura social; Castel, 1997), a través de esta
exclusién, la discapacidad quedo significada como una “tragedia per-
sonal, pasividad y dependencia” (Barnes, 1998: 24).

Es por esto que, para el modelo social, poseer una discapacidad
significa atravesar la opresion, “la discriminacioén, la vulnerabilidad y
los asaltos abusivos a la propia identidad y estima” (Barton, 1998: 24).
De alli que desde esta perspectiva se hable de personas con deficien-
cias o personas con discapacidad, a fin de enfatizar que el problema
no reside en sus “naturalezas”, sino en las respuestas sociales opre-
sivas recibidas. Asi, para lograr la emancipacién de las personas con
discapacidad no han sido (ni son) necesarias medidas individuales,
sino transformar las sociedades opresoras. Esto se obtendria a través
de dos vias: el desarrollo académico critico que visibilice los aspectos
estructurales de este proceso de discapacitacién sobre un cuerpo Otro

5 Alrespecto, uno de los maximos exponentes de la version inglesa de los Dishability
Studies, Victor Finkelstein sefiala: “debido al surgimiento de una industria a gran
escala, con unas lineas de produccién dirigidas a normas capacitadas y a una me-
dicina de base hospitalaria, fueron apartadas de sus origenes sociales y reunidas en
un grupo subvalorado claramente definido” (Finkelstein apud Barnes, 1998: 63).
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y la lucha por los derechos para alcanzar la plena y efectiva inclusién
social de las personas con discapacidad. Este tiltimo aspecto implica-
ra derribar todo tipo de exclusién y dispositivos de inclusién excluyen-
te (Almeida, 2009), en lo laboral, la salud, los servicios culturales, lo
educativo, etcétera.

PENSAMIENTO CRITICO LATINOAMERICANO Y ESTUDIOS CRITICOS EN
DISCAPACIDAD. PRIMEROS APORTES

No es nuestra intencion, y excede los limites de este capitulo, realizar
un estado de la cuestion sobre el desarrollo de los estudios criticos en
discapacidad en América Latina. Este ha sido un trabajo laborioso
del activismo académico que ha venido apuntando a una praxis trans-
formadora desde diversas experiencias regionales y latinoamericanas,
redes y articulaciones institucionales, organizacionales y comprome-
tidas con la temaética. Es por ello que en estas reflexiones nos interesa,
menos ambiciosamente, realizar un punteo de ciertos elementos inte-
resantes de ser desarrollados a futuro.

El pensamiento social en discapacidad requiere de unas genea-
logias criticas desde el Sur (Bidaseca et al. 2016), que pongan en sus-
penso las narrativas anglocéntricas y visibilicen otras génesis, tensio-
nes, trayectorias intelectuales, categorias, entramados, constelaciones
conceptuales y luchas ético-politicas. Desde la perspectiva latinoame-
ricana de estudios criticos en discapacidad consideramos sustancial
poder pensar y repensar los lentes con los cuales el Norte Global nos
ha impuesto histéricamente y que consideramos ya es hora de supe-
rar. La produccién académica en torno a la discapacidad en nuestra
América Latina ha venido dando cuenta de una forma de pensarla,
entenderla, desplegarla, la cual nos ubica en un momento de “fuga y
salto” (Sartre, 2000) hacia una nueva abstracciéon y materialidad. Mas
alla de que existan medulares puntos de encuentro con los Disability
Studies, consideramos que, hoy dia, podemos estar pensando en la
construcciéon de un modo de dar cuenta de la produccién de discapa-
cidad desde la mirada poscolonial y del Sur Global.

Como hipétesis de trabajo, el pensamiento critico latinoamerica-
no contiene ciertas huellas de una mirada critica no patologizante ni
organicista sobre la discapacidad y sobre las personas con discapaci-
dad, antes de 1976 con la proclamacién de UPIAS. En este horizonte
de inteligibilidad, pretendemos desestabilizar cierto proceso de auto-
colonizacién en las formas de comprensién histérica de la perspectiva
critica en discapacidad, que terminan remitiendo a UPIAS, Inglaterra
y Estados Unidos. Exploramos una lectura no reproductivista ni sim-
plista, sino creativa, insumisa y libertaria, al tiempo que valoramos la
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multiplicidad de entrelazamientos transatlanticos y transpacificos con
el Norte Global y el Sur Global. En esta direccién, un primer ejercicio
seria hablar y pensar en términos de Disabilites Studies, en plural, o
mejor aun de Estudios Criticos en Discapacidades. A través de la pro-
blematizacion derivada de superar el uso singular del primer término
apuntamos a la necesidad de no dar por supuesta una discapacidad y
a la necesidad de una constante vigilancia epistemolégica al respecto.

Entendemos que uno de los puentes por los cuales traspasar
tales etnocentrismos colonizadores resultan ser las Antologias del
Pensamiento Social Latinoamericano y Caribefio de CLACSQ¢, en tan-
to expresion del esfuerzo institucional del Centro para generar acceso
libre a la produccién académica rigurosa, critica y comprometida que
se ha multiplicado a lo largo del ultimo siglo por todos los paises de
América Latina y el Caribe, de forma tal que se aporte a la construc-
cién de sociedades mas justas y democraticas. Las miradas construi-
das colectivamente entre los paises latinoamericanos, en ruptura con
las 16gicas hegemonicas coloniales, dan cuenta de un acervo que se
va forjando ante la necesidad de conformar un pensamiento critico
particular, propio de nuestras raices y superaciones coloniales, en un
momento donde el giro decolonial’ nos encuentra més hermanados
que nunca. Producir critica y colectivamente no solo nos potencia en
la unidad latinoamericana, sino que nos habilita a interpelar saberes
interiorizados como tnicos y “verdaderos” de un Norte Global que
nos ha colonizado ideol6gicamente desde diversas vertientes.

En términos generales se aprecia una subteorizacién, marginali-
zacién y ausencia del abordaje critico de la discapacidad en esa com-
pilacién del pensamiento social latinoamericano y caribefo. Si bien se
ha reflexionado sobre algunas figuras de alteridad, otredad o diferencia
inventadas por Occidente, se han profundizado en el indigena, lo afro-
descendiente, las mujeres intelectuales, entre otros. En esa direccién,
las obras de la Serie Pensamientos Silenciados ponen su mirada en
cuestiones referidas a los pueblos afrodescendientes, las mujeres inte-
lectuales, la teoria critica cultural y Frantz Fanon. Solamente aparece

6  Para consultar las Antologias, acceder al siguiente enlace: <http://www.clacso.
org.ar/antologias/>.

7 Desde finales del siglo XX, en América Latina y Estados Unidos de Norte América,
se configura un grupo/colectivo de produccién académica en torno a la modernidad/
colonialidad/decolonialidad. Existe una proliferaciéon de libros, articulos, seminar-
ios, programas de posgraduacién y compilaciones que dan cuenta de sus fuentes,
instituciones, conceptos, cuestionamientos, metodologias. Como GT en “Estudios
Criticos en Discapacidad”, debemos seguir tejiendo puentes entre las perspectivas
socio-criticas en discapacidad y el giro/inflexién decolonial, que implica distinguir
entre poscolonialidad, neocoloniadad y decolonialidad en discapacidad.
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la discapacidad de soslayo cuando se intenta conectar la analitica desde
la complementariedad de “morfologias” en el feminismo comunitario
y la critica a la propaganda posmoderna de promocién de los derechos
humanos propia del neoliberalismo (Paredes, 2017), los colectivos que
representan las diferencias culturales constitutivas del espectro mul-
ticultural en la discusién étnico racial negra, afrocolombiana y raizal
(Mosquera Rosero-Labbé, 2017) y la escasa visibilidad del tema de las
discapacidades o “capacidades diferentes” en los estudios afrodiaspéri-
cos en América Latina (Campos Garcia et al., 2017).

De una lectura todavia en ciernes, sobre las compilaciones por
paises, los libros teméticos y de autor constatamos la situacién gene-
ral pero con un posible desplazamiento teérico: los procesos de anor-
malizacién de las sociedades colonizadas y neo colonizadas conectan
el pensamiento social critico latinoamericano con los estudios criti-
cos en discapacidad. Esto se puede ver claramente para el caso del
Elogio de la Creolidad de Jean Bernabé, Patrick Chamoiseau y Raphaél
Confiant, desde el Caribe Profundo: “El deseo de lograr una clarifica-
cién a partir de las dos o tres leyes de la normalidad, nos ha hecho ver-
nos a nosotros mismos como seres anormales. Pero lo que parecia ser
una tara puede revelarse como indefinicién de lo nuevo, riqueza de lo
nunca visto.” (Bernabé, Chamoiseau y Confiant, 2017: 363). También
se aprecia en el caso de los feminismos y los efectos del binomio anor-
mal/normal en la sexualidad y la diversidad sexual.

En la rigurosidad, sistematicidad y efervescencia del pensamien-
to critico latinoamericano, con sus vertientes desde abajo, por la iz-
quierda y con la Tierra (Escobar, 2015), es urgente que retornemos la
mirada al Sur del pensamiento critico en discapacidad. Dejamos aca
tres pinceladas en este giro:

I. En México encontrariamos una primera huella en la obra y
pensamiento de Frida Kahlo, en dénde el biocuerpo anormalizado es
desdoblado y transgredido en el arte en tanto critica social a las cate-
gorias de anormalizacion de la vida (bien sea por poliomielitis o por
un accidente vial). La misma existencia de Kahlo es una critica poéti-
ca y estética a la medicalizacion y patologizacién del humano, en su
individualizacién organicista desde el déficit.

II. En la Cuba libre, debido a los lazos de colaboracién con la
extinta Unién Soviética, se crea en 1967 la Escuela de Defectologia
y, posteriormente en la década del ochenta, se introduce la carrera
de Defectologia en el Instituto Superior Pedagégico “Enrique José
Varona” y los demas Institutos Superiores Pedagégicos. La defecto-
logia es orientada desde un enfoque histérico-cultural vigotskyano,
materialista y dialéctico, que problematiza la produccién social del
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“defecto” (asi como del desarrollo, el aprendizaje, etc.).

III. En la educacién de sordos de la década del noventa, espe-
cialmente la cuestién del modelo bilingiie y bicultural, y el enfoque
socio-antropolégico llevaron a una problematizacién interdiscipli-
naria del modelo clinico/terapéutico sobre la sordera, el sordo y su
educacién, posibilitando pensar en “alternativas multiculturales”.
Este enfoque se fortalece en varios paises latinoamericanos, y tendra
multiples conexiones con tradiciones criticas anglosajonas, italia-
nas, entre otras.

Reconocemos que existen huellas plurales, escurridizas y hasta im-
perceptibles para nosotros en el presente. Sin embargo, en la histori-
cidad del pensamiento social y pedagégico latinoamericano del siglo
XX existe la potencia de encontrarnos nuestroamericanamente en la
configuracién de una critica radical hacia la perspectiva biomédico
organicista, individualizante, patologizante y opresora de la discapa-
cidad y las personas, comunidades y colectivos con discapacidad. Es
posible que alli caminemos en las huellas de nuestra contra hegemo-
nia desde el Sur.

Desde la praxis cotidiana podemos observar que la CDPD ha
sido apropiada por las organizaciones de la sociedad civil, operando
como herramienta de lucha social. Sin embargo, entendemos que
la naturalizacién a la cual esto puede llevar genera tensiones y con-
tradicciones a la hora de superar miradas hegemoénicas en torno a
clasificaciones, calificaciones y maneras de interpelar las situacio-
nes singulares, invisibilizando la persistencia de la ideologia de la
normalidad, las barreras y las formas de violencias que experimenta
esta poblacién en nuestra regién. Ello iria en detrimento de anali-
sis contextualizados que recuperen el punto de vista de las perso-
nas con discapacidad y reconstruyan los espacios sociohistéricos en
los cuales viven, operan, y exteriorizan sus formas de ser y estar en
sociedad. En este aspecto es fundamental enfatizar que, tal como
sefiala Brogna (2012, s/p), si la CDPD impregné los discursos “como
cascada”, “mas lento y menos claro fue el impacto de la Convenciéon
en leyes, politicas y en la vida cotidiana. Bajo un barniz del nuevo
discurso, las cosas poco 0 nada han cambiado. Se ha gestado un dis-
curso hibrido y ambiguo”.

En este punto, muchas veces las discusiones provenientes de los
estudios sociales de la discapacidad quedan obturadas te6ricamente
al plantear la CDPD como “Libro Sagrado” en la materia, naturali-
zando la ideologia de la normalidad y aplastando la posibilidad de
pensar a partir de la complejidad y singularidad emergida de nuestro
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contexto. Asimismo, se invisibilizan las luchas que localmente dis-
putaron las personas con discapacidad. En muchos discursos la
CDPD irrumpe significando un “borrén y cuenta nueva”, descono-
ciendo el espacio social previo (conflictivo, muchas veces generador
de inconsistencias y desfases) en el cual se inserta. En este sentido,
consideramos que la CDPD podria estar funcionando como sutura
del debate contra hegemoénico, sutura que toma esta herramienta
juridica como punto de llegada y no como punto de partida. Desde
los estudios criticos en discapacidad de América Latina instamos a
tensionar estas cuestiones, ya que su naturalizacién y legitimacién
sin produccién de un pensamiento colectivo lleva a la reproduccién
de l6gicas hegemonicas de una ideologia de la normalidad anclada
en el pensamiento del Norte Global.

En virtud del avance neoliberal que se observa en toda la regién,
hoy mas que nunca, los derechos no deberian ser reducidos ni a un
slogan ni ser desanclados del énfasis en la importancia de que los
Estados garanticen las condiciones sociales y econémicas fundamen-
tales para su ejercicio.

REFLEXIONES FINALES

En el devenir y procesualidad de las luchas por el reconocimiento de
las personas con discapacidad a lo largo de mas de un siglo, en lo que
respecta a los marcos normativos y sus componentes ideolégicos no
podemos dejar de retomar la “Tabla reivindicativa de las personas fi-
sicamente dotadas”, en satira y humor negro, plena de contenidos, y
al mejor estilo de “El idioma analitico de John Wilkins” planteado por
Jorge Luis Borges:

1° Todas las calles estaran cuesta abajo. 2° A requerimiento de cual-
quier D.F. toda persona fisicamente sana quedara obligada a realizar
cuantas prestaciones sexuales les sean requeridas. 3° Los puestos po-
liticos seran cubiertos por D.F. Solo el 2% estaran reservados para los
fisicamente sanos. 4° Cada D.F. tendra derechos a dos mujeres. 5° Cada
dos mujeres tendran derecho a un D.F. 6° Debera inventarse un salu-
do acorde con la dignidad de los D.F. Dicho saludo se efectuara con
una rodilla en tierra. 7° Ninguna cabeza estard a mas altura que la
de los D.F. que van en silla de ruedas. 8° Deberan establecerse unos
transportes especiales para las personas fisicamente sanas. 9° En caso
de conlflictos entre personas fisicas sanas y D.F., estos ultimos no ten-
dran siempre razén, pero los fisicamente sanos no la tendran NUNCA
10° Cualquier interpretacion de estas Leyes sera hecha por Valero y
su “ACIERTO” sera inapelable. 11° Las personas fisicamente sanas
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también tienen sus derechos: Derecho al pataleo, derecho a guardar
silencio y, derecho a vivir de la caridad y de la mendicidad. 12° Los ni-
fios nacidos sin D.F., tendran derecho a una EDUCACION ESPECIAL.
13° Toda persona cuya falta de defectos fisicos sea extremadamente
visible, tendra derecho a que con cargo a la Inseguridad Social, le sea
amputado cualquier miembro. 14° Toda D.F. tendra derecho a cinco
hombres. 15° Cada diez hombres tendran derecho a una D.F. 16° Toda
persona fisicamente dotada podra solicitar que le sea hecho un recono-
cimiento médico que determine su condicién de “TONTO-PLEJICO”.
Dicha condicién le convertira en beneficiario del “FONDO NACIONAL
DE ASISTENCIA A TONTOPLEJICOS” y le dara derecho, a una pen-
sién de 1.500 pesetas, las cuales, le permitiran vivir con dignidad y
decoro” (Valero Sanchez, 1980: 12).

No nos cabe duda alguna de las clasificaciones y calificaciones del
Norte Global son tales en virtud de una “verdad” hegeménica autoim-
puesta y desplegada hacia el Sur Global. Tal “verdad” pudo haber sido
cualquier otra, como por ejemplo, esta forma de clasificar propuesta
por Valero Sanchez, o la predicha de Borges.

A lo largo del presente capitulo realizamos un recorrido a través
de lo que la ideologia de la normalidad implica en la deconstruccién
analitica de la discapacidad como objeto de investigacion y/o inter-
vencion. Las demarcaciones entre “lo normal” y “lo anormal”, propio
del pensamiento positivista, biologicista y norte-céntrico, encallaron
en nuestra América Latina sin mayores posibilidades de pensamiento
reflexivo. De ahi que nos urgié en la légica de exposicién dar cuen-
ta de como se conjugaron (y conjugan) los aspectos ideolégicos de
la normalidad y los marcos normativos internacionales a los cuales
nuestros paises han dado via libre de entrada para su materializacién.
La consonancia entre ideologia y marcos normativos internacionales
aparece como un dato contundente de una realidad que debemos in-
terpelar criticamente y cuanto antes.

En la procesualidad de los aspectos que trabajamos en el presente
capitulo, nos parecié pertinente dar cuenta de los Disability Studies
en sus origenes y devenir, marco teérico-metodolégico de referencia
para un modelo social apropiado por los paises latinoamericanos y, en
los dltimos afios, reapropiados desde nuestra mirada Sur Global y de-
colonial a través del pensamiento critico latinoamericano y estudios
criticos en discapacidad.

Las marcas ideolégicas del Norte Global nos interpelan en nues-
tra produccién de conocimiento latinoamericano y siguen causando
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estragos en las formas de investigar y/o intervenir en discapacidad.
Entendemos que tales “verdades” hegemoénicas las iremos deconstru-
yendo en la medida que vayamos produciendo criticamente y desde
una mirada latinoamericana y decolonial que ponga en duda estas
ideologias impuestas.
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Capitulo 2
Epistemologias otras en la formacion pos-
graduada en discapacidad de la Universidad
Nacional de Colombia

Dora Inés Munévar’, Aleida Fernandez Moreno™
y Ana Yineth Gémez Castro™

CONVOCATORIA ABIERTA: HACIA LA CO-CONSTRUCCION DE
SABERES

[...] convivimos comiendo, compartiendo sabores, sazonando los dia-
logos entre saberes. [...]. Un proverbio africano dice que las buenas
palabras son como la comida, nos alimentan; pero las malas inter-
pretaciones son un veneno, que matan. Esta metafora muestra que
cualquier proyecto de emancipacién debera ser necesariamente colec-
tivo, incluyendo, metodolégicamente, el uso de todas las formas de
transmision y de custodia de saberes, fruto de la experiencia humana
(Meneses, 2016: 14, 24).
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to; educacion inclusiva y TIC.

Licenciada en sociologia. Docente de la Universidad Nacional de Colombia.
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La maestria de la Universidad Nacional de Colombia conocida con el
nombre de Discapacidad e inclusién social, brinda un seminario de
investigacién con dos niveles que se cursan en los dos semestres del
primer afio segtn lo previsto en el plan de estudios vigente. Desde fi-
nes de la primera década del siglo XXI la maestria es gestionada por el
area curricular de desarrollo humano y ha acogido los influjos de las
Ciencias de la Educacion, las Ciencias Sociales, las Ciencias Politicas,
las Ciencias Humanas, las Ciencias econémicas, las Ingenierias o las
Artes. Los debates desencadenados por los Estudios decoloniales, de
género, queer, crip o étnico-raciales han contribuido a reorientar el
sentido del desarrollo humano y han acogido las criticas a la inclusién
formuladas por quienes han vivido histéricamente fuera del sistema
por ser integrantes de las poblaciones excluidas.

Durante los tltimos cinco afios, entre 2013 y 2017, han llegado a
habitar el campus mujeres y hombres con el deseo de formarse como
investigadoras e investigadores y agentes sociales de cambio mediante
la interrogacion a las bases de su propia formacién o de su trayectoria
laboral. En este contexto universitario, cambiante, dinamico y reflexi-
vo, las organizaciones sociales, las mujeres y los hombres con disca-
pacidades también han encontrado un escenario de debate dentro y
fuera de la universidad publica.

La amplia diversidad de los grupos que configuran particular-
mente las cohortes VI, VII, VIII, IX y X no solo surge de sus origenes,
procedencias, sensorialidades, corporalidades, cogniciones, experien-
cias escolares, trayectorias académicas o profesiones de base sino
que, también, se materializa con sus modos de conocer, aprender e
investigar, con sus intereses por desaprender, reaprender y resituar
que orientan sus relecturas de la literatura investigativa pero también
de la realidad empirica en el campo de los estudios de discapacidad.
Este campo, que ha abierto espacios para repensar los procesos pe-
dagdgicos, esta siendo cultivado por personas formadas en distintas
profesiones mas alla de los saberes médicos, terapéuticos o de educa-
cién especial, y busca acoger las controversias en torno a las injusti-
cias cognitivas y sociales vividas por mujeres y hombres de todas las
edades que van por la vida con el rétulo impuesto por un diagnéstico
de discapacidad!.

1 Oliver (2008: 304) habia destacado que “Las personas con discapacidades comen-
zaron a ver la investigacién como una violacién de su experiencia, como algo irrele-
vante para sus necesidades y como incapaz de mejorar sus circunstancias materiales
y calidad de vida”. Es por ello que Dora Munévar (2013a: 313), plantea que quienes
investigan en el campo de las discapacidades requieren hacer “un distanciamiento
reflexivo que les permita conocer las raices eugenésicas del modelo médico, las ge-
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Las reflexiones sobre el dltimo lustro de actividades académicas e
investigativas, ya mencionado, se delimitan en el tiempo con saberes
que representan “una posicion igualmente legitima de la imaginacién
humana” (Thiong’o, 1993: 26), como se cita en Paula Meneses (2016:
24) y que permiten traer a la memoria las interacciones entre cono-
cimiento e interés en el sentido habermasiano: 2013-2014 (con sus
raices dos afos antes).

Desde el afio 2013, en esta asignatura se ha considerado que el
discurso cientifico es un sistema normativo convencional y la ciencia
una practica cultural y que la investigacion es un proceso social en el
que participan personas dedicadas a cultivar un interés por conocer el
mundo pero que también es una ocupaciéon que puede ser analizada
como parte de un proceso de caracter creativo en el que predominan
las preguntas, los interrogantes y las problematizaciones; alberga se-
rias confrontaciones y multiples interpretaciones; y convoca perma-
nentemente a hacer reconfiguraciones orientadas a la transformacion.
Por eso mismo, el hecho de considerar otras formas de hacer investi-
gacién desde un horizonte de sentido y una actitud epistémica criti-
ca no solo implica repensar lo investigado sino que conlleva cambios
en el interés por investigar a partir de nuevas preguntas acerca de la
otredad, la alteridad, mas que desde la normalidad, la extrafieza, la
monstruosidad. Cruz et al. (2017), a partir de sus investigaciones pre-
vias destacan la caracterizacion de las investigaciones generadas en
Colombia alrededor del tema entre 2005y 2012 (Cruz et al., 2013) y la
aproximacion a las capacidades de investigacién en Discapacidad, ras-
treaba en 2015 (Duarte et al., 2015) estudios que “permiten identificar:
el predominio de investigadores de profesiones tradicionalmente rela-
cionadas con el asunto, especificamente Fisioterapia, Fonoaudiologia
y Terapia Ocupacional, y la emergencia de las ciencias sociales y hu-
manas, el derecho y la ingenieria. Con ello, un predominio de estudios
cualitativos y mixtos, entre los que destacan los de corte histérico,
etnografico, investigacién-accién participativa, andlisis de politica y
sistematizacién”.

Las nuevas preguntas recomponen lo que se desea conocer te-
niendo en cuenta el lugar de enunciacién de quienes investigan:
desde donde se esta hablando; los propésitos de la investigacion:
hacia dénde se dirigen sus experiencias investigativas; y las motiva-
ciones o recorridos investigativos: qué caminos recorrer para cono-
cer lo que se desea conocer. Estas preguntas se consolidan cuando

nealogias de la normalizacion y el sentido hegeménico oculto que configuran las
‘subjetividades discapacitadas”.
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se trata de la vida de personas que han sido meros objetos de in-
vestigacién y que expresan unas relaciones coloniales, esta postura
ha sido interpelada por una nocién de objetividad ligada a aque-
llas “metodologias que nos permitan analizar, con distancia critica,
todas las perspectivas posibles de una cierta realidad social” (De
Sousa Santos, 2007: 114).

Teniendo en cuenta esta postura, Aleida Fernandez y Dora
Munévar conjugaron una propuesta para compaginar la formacién
investigativa en clave critica. Asi, a la maestria arribaron los apor-
tes provenientes de la Escuela de Frankfurt en torno a los tres en-
foques de investigacién que son guiados por el interés técnico, el
interés practico o el interés emancipador. Segun el interés técnico,
u orientacién empirico-analitica, con un alto grado de distancia
entre quien conoce y quien es objeto de investigacién se busca con-
trolar los fenémenos bajo estudio; segtin el interés practico, se pro-
cura comprender la experiencia situada de las personas dentro de
las practicas culturales vinculadas a la presencia, los significados
desde la subjetividad y la dindmica de la interaccién intersubjetiva
de acuerdo con categorias sociales como edad, género, capacidad,
etnia/raza, clase o sexualidad; y segun el interés emancipador, se
desea contribuir a la transformacién de las condiciones sociales
adversas a la vida de las personas y se co-construyen nuevos es-
pacios en todas las esferas de la vida social, develando sus bases
estructurales (Cuadro 1).

Con el debate, se busca controvertir el orden cientifico, tecno-
l6gico y médico establecido en la investigacién en discapacidad, se
plantean debates sobre las ideologias de la normalidad y perfecti-
bilidad y se cuestionan los modos de hacer investigacién y pensar/
comprender la realidad sociopolitica vivida por mujeres y hom-
bres con discapacidades, lo cual se traduce, segtin Dora Munévar
(2013a), en una serie de “distanciamientos epistémicos” pero tam-
bién, nuevamente con Dora Munévar (2013b: 159), se comprende
cémo estos distanciamientos estan mediados por los saberes de
género y “develan los significados sociopoliticos e histéricos con
sus sentidos inscritos en los cuerpos sexuados y encarnados en las
subjetividades”. A la vez, se intensifican las iniciativas feministas y
étnico-raciales y comenzaron a ser exploradas las investigaciones
basadas en las artes con nuevas rutas de investigacién que albergan
conceptual y politicamente a las subjetividades, recrean las episte-
mologias, expanden las teorizaciones y requieren deconstrucciones
pedagdgicas.
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Cuadro 1. Tres enfoques de investigacion segin el interés

Epistemologias otras

-4}
=
g Interés Actividad Valoracién Evaluacion Conocimiento
B
Técnico. El trabajo. La eficiencia, ~ Se encuentra El conocimiento
Describe la El trabajo lacertezayla entre sus esta basado
realidad tal cual intelectual predictibilidad. propios fines. empiricamente
es, de forma y técnico Los hechos, las  ylas
desinteresada, ayudara a las generalizaciones  explicaciones
8 descuidando personas a y las teorias; s se dan de
= que sus controlar el buscan leyes modo casual,
% investigaciones, medio natural que expliquenla  temporal,
8 categorias y social. causa-efecto. hipotético-
é de andlisis y deductivo 0
i} concepciones de funcional.
la realidad tienen
efectos concretos
de poder sobre la
vida de grupos y
poblaciones.
Practico. La Larelacion de  Buscala La forma de
Esta orientacion comunicacion. una persona “estructura conocimiento
§ s origina Busca consumundo profunda” o valorada es el
= *% comprension relacionarala es reflexiva. la esencia conocimiento
g S intersubjetiva, gente con su latente de la situacional.
8 % basada en la mundo social. experiencia.
= = percepcion
de muchos
individuos.
Emancipador. La reflexion. Valora la Las personas El conocimiento
Su interés Las personas  comprension  actlan para es critico.
fundamental es se analizan como una transformar su Su objetivo
la emancipacion ~ y se autorreflexion  mundo; una es volver
s y mejora de transformana que lleva al nocion central transparentes
k= la condicion simismasya conocimiento  es la praxis, la las
_; humana. su mundo. critico, a la reciprocidad declaraciones
5 accion. entre escondidas o
2

pensamiento y
accion.

tacitas iniciando
un proceso de
transformacion
para liberar a la
gente.

Fuente: Lopez Fernandez-Cao (2002: 202).

En la linea de pensamiento feminista y étnico-racial se recogen las ex-
periencias investigativas de Luz Zaret Mena (2012) y de Edwin Meza
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(2012) como mecanismos para distanciarse de los saberes médicos
hegemoénicos, plantear estudios que reestructuren el conocimiento so-
cial critico y acoger no-metodologias basadas en la reflexividad. Asi,
en los origenes de las investigaciones estudiantiles se halla un tema re-
levante sefialado por Carmela Carifio (2013: 15), con el que se procura
“trazar el lugar de enunciacion en la investigacién [...] una premisa
fundamental que las epistemologias criticas como el feminismo des-
colonial consideran fundamental”.

Las interacciones entre los conocimientos situados y las préc-
ticas culturales alimentan creativa o discursivamente la investiga-
cién mediante el uso de medios literarios, visuales, performativos
o musicales para dar cuenta de otras experiencias. Poco a poco,
las artes llevan el hacer al campo de la investigacién y permiten
acceder a lo que las personas hacen y no solo a lo que dicen. Oscar
Diaz se centré en comprender y aplicar otras formas de representar
la experiencia ltdica, involucrar un sentido de empatia con nifias y
nifios a través del juego, reconociendo su protagonismo y buscan-
do “un material mas evocativo que denotativo para incrementar la
diversidad de interrogantes” (2012: 38); y Liliana Otero (2014), con
una investigacion viva, plantea una indagacién que se respira y se
escucha vy, por lo tanto, provoca rupturas para abrir nuevas mane-
ras de concebir la construccién de conocimiento, buscar otras ma-
neras de mirar y representar las experiencias. Ambas experiencias
investigativas comparten y estdn mediadas por los verbos caminar
y conversar.

EVOCACIONES DEL CAMINAR: TODO COMENZO CONVERSANDO

[...]1a conversaciéon entendida como la accién y el efecto de reunir-
se, dar vueltas y rumiar el conocimiento, se contrapone al mondlo-
go y al didlogo direccionado de los discursos magistrales y de los
expertos iluminados. Se trata de la con-versacién o del versar-con
en tanto medio para la conversién o la transformacién y para el
reconocimiento del otro con capacidad de interlocucién y posibili-
tador del aprendizaje o del aprender como acto (Quijano Valencia,
2016: 38).

Las conversaciones abiertas por grupos de intelectuales desde el Sur
geopolitico han develado muiltiples mudanzas teérico-conceptuales y po-
liticas en la nocién de diferencia y en los modos de analizarla o de pro-
blematizar sus contenidos, acentuando la distancia respecto del Norte.
Sus reflexiones realizadas con fundamento en la nocién de geopolitica
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de saberes?, sin olvidar los componentes integradores de las experiencias
individuales y colectivas, han llevado a identificar otras subjetividades
cognoscentes y a reconfigurar la nocién situada de desarrollo humano
como ambito del 4rea curricular que nutre a la maestria. Con la emergen-
cia de este tipo de controversias geopoliticas, ha sido posible adentrarse
en debates sobre colonialidad® y decolonialidad*, colonialismo® y pensa-
miento descolonial®, desobediencia e insumision epistémica’, tan caros al
activismo, e incorporar cuestiones de justicia epistémica para resituar la
formacién posgraduada y contribuir a las transformaciones sociopoliti-
cas, pero involucrando directamente a las poblaciones.

De esta manera, el seminario se ha organizado con conversaciones
en torno a la vida cotidiana, el anélisis de las luchas epistemolégicas
concretas, la reflexién sobre las perspectivas decoloniales, el abordaje
de diversas experiencias situadas y las practicas relacionales con la con-
viccién de que se trata, como lo ha dicho Paula Meneses, de retomar un
conjunto de “experiencias que se distancian de la construccién objetifi-
cada del saber [y] acentian la importancia de la produccién de saberes

2 De acuerdo con varios textos de Walter Mignolo, el conocimiento ha sido or-
ganizado mediante la delimitacién de centros de poder, su distribucién ha quedado
estructurada desde determinados lugares localizados en el Norte y su difusién ha
sido impulsada usando ciertas lenguas; esto significa que se ha configurado una geo-
politica del conocimiento semejante a la geopolitica econémica para impedir la or-
ganizacion, distribucién o difusién de otros saberes.

3 Seguin Ramon Grosfoguel, la colonialidad remite a “un patrén de poder que se
inaugura con la expansién colonial europea a partir de 1492 y donde la idea de raza
y la jerarquia etno-racial global atraviesa todas las relaciones sociales existentes tales
como la sexualidad, género, conocimiento, clase, divisién internacional del trabajo,
epistemologia, espiritualidad, etc. y que sigue vigente aun cuando las administra-
ciones coloniales fueron casi erradicadas del planeta” (Aguilo, 2016: 2).

4  Maria Teresa Garzon (2011) sefiala las diferencias entre colonialismo, que se
refiere a la ocupacién forzada del territorio y la colonialidad entendida como una
imposicion cultural.

5 Hace referencia a la dominacién politica, econémica, militar y cultural de una
potencia sobre otra.

6 El pensamiento descolonial surgié como contrapartida de la modernidad coloni-
alidad. Tiene sus antecedentes desde los planteamientos de Guaméan Poma de Ayala
en la Nueva Corénica y Buen Gobierno; en el Tratado Politico de Ottobah Cugoano; en
el activismo y la critica descolonial de Mahatma Gandhi; en la lectura original del
marxismo en su relacion al contexto social, cultural y politico indoamericano de José
Carlos Mariategui; en la politica radical el giro epistemolégico de Amilcar Cabral,
Aimé Césaire, Frantz Fanon, entre otros (Méndez, 2012: 83).

7 Segun Garcia (2015: 2): “implica un pensamiento situado en el caracter perma-
nente de la colonizacién de los pueblos de origen africano en América y el mundo
[...] entendida aqui como el pensamiento afro que confronta, critica y subvierte el
proyecto colonizador europeo-occidental y la estructura académica que lo sostiene”.
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de forma dial6gica y autorreflexiva” (2016: 17). En este contexto aca-
démico, conversar sobre las experiencias del ser sordo, del ser ciego,
del ser colega corporal, del ser diverso cognitivamente, del ser mas que
una etiqueta de caracter psicosocial es conversar sobre conocimientos
situados para contribuir a los debates emancipatorios inherentes a las
epistemologias otras con el propésito de vivir procesos de transforma-
cion. Asi, se van involucrando mdltiples visiones del mundo y de la vida
mediados por lo que Yuderkys Espinosa llama un hacer y un pensar
propio capaz de abandonar los viejos marcos interpretativos euronor-
céntricos, como se cita en Mariana Alvarado (2016: 25).

Con el interaccionismo conversacional y las narrativas colaborati-
vas, se van comprendiendo las rutas propuestas por Xotchil Leyva, et
al. porque para “agrietar el sistema académico neoliberal —que es el que
hoy gobierna nuestros espacios de trabajo — se requiere del hacer senti-
pensado y situado que contribuya a trasformar de raiz el actual patrén
de saber/poder” (2015: 24), es decir, es urgente descolonizar saberes y
subjetividades con el fin de albergar esos otros saberes, incluidos los
propios, que contintian siendo ignorados por causa de la subalterniza-
cién del otro/de la otra. Ser sujeto en la investigacion, estar en el proce-
so investigativo y actuar desde su lugar de enunciacién implica sentir
una constante relacién con lo investigado, compartir sus modos de co-
nocer desde la auto-reflexividad y pensar los procesos de investigacién
conducidos por personas que también involucran a otras personas.

Por eso mismo, el sentido profundo de las reflexiones fue situar el
origen, las particularidades y los rumbos de unas epistemologias otras
que se han ido reconfigurando con los aportes de estudiantes que se au-
toidentifican como parte de la poblacién con discapacidades: 2015-2017.
Dora Munévar y Ana Yineth Gémez, proponen interrogar los modos de
conocer e investigar que se han aprendido a lo largo de la vida académica
ya que es urgente resituarse como subjetividades cognoscentes/cognos-
cientes, disponerse a contribuir a los cambios en los modos de hacer in-
vestigacion critica e intercambiar saberes mas que desplegar experticias
para reconocer los aportes de las epistemologias otras.

Para avanzar en esa co-construccion, se ha invitado al estudianta-
do a desaprender, re-aprender y releer realidades en contexto fomando
distancia e interrogando los modos tradicionales/coloniales/positivistas
de conocer e investigar. Una vez ubicados los intereses investigativos
en el marco de las epistemologias de resistencia fue posible recrear las
iniciativas e intensificar la incomodidad epistémica, alimentar sus tra-
bajos con nuevas corrientes de pensamiento e ir consolidando las aper-
turas epistémicas e incorporando unas apuestas epistemoldgicas otras.
Como consecuencia reflexiva emergen el sentir, el pensar, el situar o el
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activar rutas pedagégicas-metodolégicas otras para continuar cami-
nando conjuntamente como subjetividades cognoscentes/cognosientes
dispuestas a co-construir mediante la co-labor.

Para involucrar el potencial transformador de cada una de las
propuestas estudiantiles en el vasto campo de los estudios sobre dis-
capacidades humanas, se acogieron los aportes del investigador ciego,
trabajador social y magister en Problemas sociales contemporaneos,
Anderson Henao Orozco, quien, desde el lugar que ocupa en medio de
las relaciones sociales de saber/poder, en su tesis dice:

[...] me he planteado realizar la investigaciéon que a continuacion les
presento, la cual bien podria entenderse como un ejercicio de libera-
cién, o de concienciaciéon, o de subjetivacién politica, porque lo que
logré con esta investigacion, fue la desnaturalizacién de mi subjetivi-
dad, la desujecién de “mi identidad” y la reapropiaciéon de mi mismo,
pese a todas las ambigiiedades que ello representé para mi (2016: 5-6).

Esta forma de vivir el seminario, que comenzé en el afio 2015, se fue
expandiendo para continuar su co-construcciéon con estudiantes de
las cohortes IX (2016) y X (2017), mientras se involucraban otras sub-
jetividades en términos de organizaciones, activistas, investigadoras
e investigadores situados y en desobediencia epistémica (De Souza,
2008). Asi, en colectivo, hemos estado dialogando con el conocimien-
to socialmente disponible en diversas latitudes: Colombia, América
Latina, Norte geopolitico, Africa subsahariana y Sudeste asiatico, asi
también hemos ido dando forma y llenando de contenido lo que he-
mos convenido en denominar epistemologias otras.

La forma de hacer el trabajo ha procurado poner en accién la co-
labor como principio de las relaciones con pares en la formacién y con
intelectuales sin vinculos universitarios en la investigacién. Con Xotchil
Leyva y Shannon Speed (2008) entendemos la co-labor como hacer sis-
tematizacion y analisis conjuntamente con los grupos, movimientos, or-
ganizaciones y comunidades involucradas en los procesos estudiados,
compartiendo compromisos politicos para enfrentar los componentes
coloniales arraigados en las ciencias sociales, la naturaleza neocolonial
de la investigacién cientifica o la arrogancia académica descrita por
Fals Borda, lo mismo que la racionalidad indolente denunciada por De
Sousa Santos. De esta manera, el interés y la practica relacionada con
la co-construccién de conocimientos esta contribuyendo a transformar
las condiciones de opresién de las que hacemos parte.

Con aportes de autoras y autores del Sur geopolitico que ha-
cen estudios decoloniales e impulsan los feminismos decoloniales
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propusimos una interpelacién sostenida a la mirada extractivista del
investigador aséptico, incorpéreo, anunciado en masculino, que ha
profundizado la distancia entre sujeto conocedor y objeto por cono-
cer. Ademas de ampliar las denuncias a las distintas expresiones de la
colonialidad (del poder, del saber, del lenguaje, del género, del ser, de
la espacialidad, del ver, de la naturaleza), estas alternativas de desobe-
diencia han acentuado los debates acerca del cuerpo, la normalidad y
la normalizacién (Cuadro 2). De manera colaborativa, nosotras reco-
rrimos unas rutas o ejes de reflexién que fueron reclamando una ex-
presién pedagégica propia; asi llegamos a las pedagogias de la proxi-
midad basadas en la co-labor académica. La tarea de co-construir
conocimiento situado, ademas de exigir el uso de las conversaciones,
nos llevé a ampliar las relaciones cotidianas con investigadoras e in-
vestigadores con y sin discapacidad, indigenas, afrodescendientes,
grupos estudiantiles, artistas y activistas. Igualmente, abrié més espa-
cios para comprender cé6mo los actos de diferenciaciéon descalifican a
ciertas subjetividades cognoscentes no reconocidas en la academia, y
para explorar criterios que transformen a quienes investigan.

Cuadro 2. Entre las colonialidades y la perspectiva decolonial

Colonialidades

Perspectiva decolonial

La colonialidad del poder descrita por Quijano
se materializa con la organizacion racializada

de la sociedad, segun Catherine Walsh: “el

uso de raza como criterio fundamental para la
distribucion de la poblacion en rangos, lugares y
roles sociales y con una ligazon estructural a la
division del trabajo” (2007: 28).

La colonialidad del género para Maria Lugones
(2008) se estructura a partir de la matriz o patron
colonial que justifican la sujecion o construccion
naturalizada de los sujetos dominados y que
homogenizan a las poblaciones por medio de la
borradura de las diferencias.

Con base en la decolonialidad es posible hacer
una de-re-construccion tanto de la mirada y del
pensamiento como de la accion y la posicion
politica, asi como, retomando afirmaciones de
Ochy Curiel, como se cita en Carmela Carifio, es
preciso repensar “nuestros imaginarios, nuestros
cuerpos, nuestras sexualidades, nuestras formas
de actuar y de ser en el mundo” (2013: 11).

Con la colonialidad del saber se atribuye la
superioridad del conocimiento y la experiencia
europea (Cf. Lander, 2000).

Con la colonialidad del ser se colonizan las
experiencias de las poblaciones colonizadas
recurriendo a la imposicion de los lenguajes
imperiales, la cultura y la religion (Cf. Maldonado,
2007).

La decolonialidad permite construir lugares donde
sea posible recrear los saberes menos reconocidos
0 excluidos por el saber dominante, que no los deja
emerger pese a la presencia de seres situados, y

a crear, para Carmela Carifio, “un conocimiento
otro, que implique descolonizar el pensamiento
occidental y reconocer la existencia de otras
formas de conocimiento” (2013: 8).
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Colonialidades

Perspectiva decolonial

La colonialidad del ver, 1a colonialidad del saber
ocular, la colonialidad del poder de la mirada o el
régimen visual eurocéntrico, mercantil-capitalista
y racializador se halla en la base de una mirada
hegemonica y ajena a la cotidianidad impuesta
desde fuera de la cosmovision de los pueblos
locales (Cf. Barriendos, 2011).

La colonialidad del lenguaje, en palabras

de Gabriela Veronelli, ademas de acompanar

a la colonialidad del poder, contribuye a la
deshumanizacion ante el despojo de la capacidad
del ser de comunicacion y de la agencia
comunicativa (2016: 51).

Una perspectiva decolonial del ver ha de conducir
a paradigmas escopicos otros, “adyacentes,
alternativos y contestatarios, inscritos —pero
invisibilizados— por el desarrollo histérico de la
modernidad/colonialidad (Barriendos, 2011: 25).

Una teoria decolonial del lenguajear ha de
conducir a la comunicacion y esta llega, segln
Gabriela Veronelli, a “enfrentar y negociar las
complicaciones de la dificultad de dialogo que
ha producido la colonialidad del lenguaje”
(2016: 55).

La colonialidad de la espacialidad, ademas

de develar las formas mediante las cuales las
geografias imperiales acaban siendo aceptadas
como naturales, [...] la categoria de espacialidad
esta asociada al proceso por el cual el espacio deja
de ser concebido como mero “referente geofisico”
para pasar a ser considerado como “producto y
productor de lo social” (Martin, 2013: 3).

Son dispositivos clasificatorios [porque] no hay
conceptos geograficos, términos o medidas,
incluyendo territorio, escala, naturaleza o lugar, que
estén por fuera del lenguaje, la historia y la politica.
[...] construir epistemologias espaciales otras
[implica] subvertir las relaciones espaciales con

los otros (no investigadores) en sus dimensiones
estéticas, éticas y politicas, [requiere] situarnos,
pensarnos espacialmente y dejarnos habitar por
los otros (Martin, 2013: 2, 7-8).

La colonialidad de la naturaleza, segtn Catherine
Walsh (2007), descarta por completo la perspectiva
relacional entre seres, plantas, animales, mundos
espirituales y ancestros y elimina los sentidos

y las concepciones localizados en el territorio y

los reemplaza con una racionalidad moderno-
occidental no localizada.

Una perspectiva decolonial de la naturaleza
propone practicas basadas en el lugar, practicas
situadas donde el lugar sea sujeto y no objeto,
y partir de la consideracion de interpretar la
realidad de la region a través de sus valores,
escuelas filosoficas e intereses (Escobar, 2000:
71,135).

Fuente. Tomado de Munévar y Pérez (2016).

Quienes hacen investigacién son mujeres y hombres que, ademas de ocu-
par “un lugar especifico en la division social del trabajo, en la jerarquia
de los oficios”, como dice Carmen de la Peza (2010: 266), se dedican a co-
construir conocimientos. Suelen pronunciar o enunciar sus argumentos
como seres situados en un lugar concreto histérico-social y muestran su
existencia como seres corpéreos que se comprometen con el hacer social.
Quienes se involucran como aprendices en este proceso también son mu-
jeres y hombres que ocupan un lugar de enunciacién, se pronuncian con
respecto al contexto o enuncian su presencia desde un lugar concreto.
Son seres situados y condicionados por la edad, el género, la clase o la et-
nia/raza; son seres corporeos que narran experiencias y cuentan, afectan
y son afectados por los acontecimientos de la vida cotidiana.
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DESDE LA CO-LABOR INVESTIGATIVA: NARRANDO EN COMPANIA

Al escuchar los relatos una de la otra, al repetir las historias una de la
otra, al conectar nuestras narrativas con nuestras memorias y nues-
tros futuros, hemos descubierto que nuestro proyecto de “narrativas
colaborativas” es, en verdad, un proyecto de historias y memorias [...],
estas narrativas no forman una obra inmdévil, uniforme, sino un tapiz
tnico de diferencias y cambios que muestran el poder detras de la
unién de una variedad de voces y de memorias. Las narrativas y las
memorias, hablandose una a la otra, lado a lado, como una manera
posible de transformar las jerarquias en patrones que permitan que
todas y todos nosotros vayamos mas alla de ser colonizados por otros,
asi como trascender nuestra complicidad en la colonizacién de otras
personas (De la Rosa y Rustomji, 2011: 434).

Con el fin de contribuir a historiar las dindmicas sociales que han
ignorado y dejado fuera de la érbita de la investigacién a muchas mas
mujeres que a hombres, es necesaria la co-labor entre sujetos cognos-
centes. Por su intermedio, no solo se pone en la escena académica lo
propio: lenguajes, saberes, cuerpos, sino que se conjugan experien-
cias para, siguiendo a Paula Meneses, integrar unas “construcciones
epistemoldgicas desarrolladas a partir de un referencial distinto, sin
definir que las diferencias sean necesariamente buenas o deseables [y
donde] la relacién dicotémica sujeto/objeto, intimamente asociada a
la construccién jerarquica de saberes, [sea] cuestionada” (2016: 18), y
permita albergar a las epistemologias otras.

En este sentido, estamos siendo conscientes de que las episte-
mologias otras también tienen un lugar en los estudios criticos en
discapacidad, sobre todo porque esta alternativa politica puede ser
determinante para dar cuenta de una manera otra de acceder al co-
nocimiento. Buscamos una racionalidad diferente a la planteada por
la epistemologia hegemoénica de raiz occidental®, es decir, queremos
optar por una postura decolonial. Esta postura implica adoptar unas
formas diversas de entender el entramado social que conversen con
las cosmovisiones comunitarias; no solo para develar las estructuras
de poder y los entramados sociopoliticos que los sostienen, sino tam-
bién para consolidar el activismo.

Epistemologias otras, contexto general. Miriam Fonseca
(2013: 216), retoma el pensamiento del peruano José Carlos

8 De manera similar, Quijano, segiin Germana (2010), analiza la obra de José
Carlos Mariategui y desde alli plantea el recuento de esta trayectoria de la construc-
cién de una “epistemologia otra”.
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Mariategui (1894-1930), que esta “orientado hacia la consecucién de
la autonomia intelectual, a partir de la superacién de las alternativas
tedricas eurocéntricas en el conocimiento de la realidad histérico-
social de este continente”, para sefialar que este fue crucial en los
origenes de lo que actualmente se llama una “epistemologia otra”.
En todo caso, el punto de inflexién decolonial comienza con la in-
terpelacion consciente a los dispositivos clasificatorios; por eso con
Frantz Fanon (2009) es posible sefialar zonas de ser y no ser, con
Maria Lugones (2011) emergen las intersubjetividades historizadas,
con Miriam Fonseca (2013: 222) se estan “reivindicando los conoci-
mientos parciales, localizados y criticos como un proceso de conver-
saciones compartidas” y con Johan Méndez (2012: 86) se destaca la
existencia de “un saber construido desde una perspectiva emancipa-
toria, liberadora y humana”.

A la vez, Carmela Carifio (2013: 13) nos convoca a “escuchar esas
voces subalternas, [y sefiala que] hacerlas visibles puede implicar
cambios importantes” y Johan Méndez nos insiste en la necesidad de
reclamar “el reconocimiento y la incorporacién de las practicas politi-
cas, culturales y econémicas de los pueblos indigenas, afroamericanos
y cariberios” (2012: 87). Tanto la convocatoria a escuchar como las
practicas a incorporar, evocan el acompafamiento de Anibal Quijano
(2007) para develar los trasfondos ideoldgicos que diferencian a la
poblacién en inferiores y superiores irracionales y racionales, primiti-
vos y civilizados, tradicionales y modernos. Ahi se unen las voces, las
acciones y los recorridos de Jorge Garcia y Patricio Guerrero.

Jorge Garcia (2015), nos convoca a la insumisién epistémica para
confrontar y subvertir el proyecto colonizador europeo-occidental y la
estructura académica que lo sostiene. Su deseo de recuperar el pen-
samiento afrodiaspérico, que habia permanecido invisible al interior
de las estructuras académicas occidentalizadas, pone de presente a
la epistemologia otra, esta vez “impulsada por la Didspora africana
que, principalmente en la esfera de lo sociocultural y lo politico ha
tenido resonancia internacional a partir de los movimientos de rei-
vindicacién de derechos civiles, movimientos intelectuales y procesos
de descolonizacién” (2015: 3). Patricio Guerrero (2010), nos invita a
corazonar el sentido de las epistemologias dominantes denunciando
que la negacién de la afectividad en el conocimiento es una forma
perversa de colonialidad, pues “negé la existencia de otras formas de
conocer, de otras sabidurias desde las cuales la humanidad ha tejido
la vida” (2010: 5).

Siguiendo estos multiples excursos, manifestamos que coincidi-
mos con César Germana en que la “epistemologia otra” es un enfo-
que del conocimiento social “que busca desarrollar una racionalidad
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diferente [...] que desemboca en una racionalidad alternativa a la do-
minante” (2010: 212, 214). Y, por alli, también nos acercamos a ex-
plorar los estudios queer® y la experiencia crip!® con la intencién de
conjugar polifonias para denunciar los limites y las exclusiones del
modo tnico aceptado de hacer investigacién en la academia pero es-
cuchando nuevamente a Myriam Fonseca (2013: 222), autora que re-
sitia el trabajo de Facundo Martin, Walter Mignolo, Donna Haraway,
Enrique Dussel o Boaventura de Sousa Santos para reiterar cémo “la
epistemologia otra, propone una lucha contra la mirada conquistadora
del investigador que ha profundizado la distancia entre sujeto conoce-
dor y objeto conocido” (Cuadro 3).

En este contexto general, las epistemologias otras empiezan a
trazar diferentes recorridos segin los giros de autores y autoras la-
tinoamericanas. Ademas de interpelar la hegemonia de las ciencias
positivistas y la mirada eurocentrista frente al conocimiento, sus pro-
puestas “apelan al reconocimiento de otras formas de acceso al cono-
cimiento de la realidad, poniendo el acento en la recuperacion de las
practicas de las clases y grupos sociales que han sufrido histéricamen-
te desigualdades y discriminaciones causadas por el capitalismo y el
colonialismo”, tal como lo plantea Miriam Fonseca (2015: 222).

9 Elorigen de esta clase de estudios ha sido sintetizado por Carlos Fonseca y Maria
Luisa Quintero: “[...] surgen a partir de nuevas teorias sobre la sexualidad (Foucault,
1976; Weeks, 1998); de los descubrimientos sobre la tolerancia a la homosexualidad
desde la Antigiiedad y hasta la Alta Edad Media de Boswell (1980); de la aparicién del
articulo de Adrienne Rich (1996) sobre la heterosexualidad obligatoria y la existencia
lesbiana; y de las evidencias arqueolégicas de comportamientos homosexuales en la
Grecia antigua de Dover (1980). [...], habria que destacar el cambio social surgido a
partir de los movimientos en favor de los derechos de las mujeres, de los homosexu-
ales, la lucha contra el SIDA y la incorporacion a las ciencias de otros investigadores,
ademas de los ancestrales hombres blancos, heterosexuales, burgueses, de mediana
edad y protestantes” (2009: s. p.).

10 Por sus origenes es un vocablo que indica hostilidad, por sus usos es un tér-
mino que plantea una critica a los corporismos y a los capacitismos, por sus alcances
politicos implica resistencia y contestacién ante la norma organica y funcional, y de-
shace la ecuacién discapacidad-deficiencia-dependencia; en consecuencia, es posible
comprender el sentido contestatario esgrimido por Laura Moya y Bergua, quienes
dicen que desde lo crip las personas “consideran a sus propios cuerpos como por-
tadores de formas de transformacién, pues a través de las experiencias encarnadas
reaccionan a las devaluaciones de la norma” (2016: 6).
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Cuadro 3. Perspectiva eurocéntrica vs Perspectiva decolonial del conocimiento

Perspectiva eurocéntrica

Perspectiva decolonial en Quijano

Un “dualismo radical”.

La separacion entre “sujeto” y “objeto” de
conocimiento que proviene de la gnoseologia
cartesiana, donde el “sujeto” es el individuo
indeterminado, no situado, sin ninguna referencia
histdrico-social y, por lo tanto, universal; y el “objeto”
es una entidad totalmente independiente del

“sujeto” y de la trama de relaciones en las que esta
involucrado.

La intersubjetividad del conocimiento.

El planteamiento de que el conocimiento
hace parte de los aspectos simbdlicos de las
relaciones sociales y es alli donde encuentra
su validacion (Quijano, 1990b: 17-18; citado
en Germana, 2010).

La propiedad del eurocentrismo es consecuencia de
la primera.

La objetividad del conocimiento, que es concebida
como la puesta entre paréntesis del sujeto, es decir,
la anulacion del investigador que busca conocer la
“realidad”, y esta se le puede presentar “tal como es
en si misma”.

La concepcion de la totalidad como un
sistema histdrico, complejo y contradictorio.
Aqui definida por “la copresencia de tiempos
histéricos y de fragmentos estructurales

de formas de existencia social, de varia
procedencia histdrica y geocultural” (Quijano,
2007: 352; citado en Germana, 2010), que
estan articulados en torno al poder.

Una concepcion atomistica de la vida social.

La realidad social aparece como “ambitos
reificadamente diferenciados”, y si a estos 6rdenes se
les busca articular en una totalidad, esta se presenta
en términos organicistas o funcionalistas.

El evolucionismo.

La sociedad como realidad homogénea avanza
ineludiblemente, de manera unilineal y unidireccional,
hacia el progreso.

Una nocion del progreso posible.

Como el transito hacia un orden mas
igualitario y democratico, esto es, una real
descolonizacion del poder, que depende, en
definitiva, de la accion colectiva de los seres
humanos.

Fuente. Elaboracion propia a partir del texto de Germana (2010).

Todo esto implica recordar que cada subjetividad busca un lugar en el
mundo plural, ocupa un lugar social y materializa la vida segtin las in-
tersecciones vividas y encarnadas entre varias categorias sociales!!, si
bien en un momento determinado en el tiempo y en el espacio, alguna
de esas categorias aparece como central para su ser, actuar y sentir, y
sabiendo que:

11 El uso de la interseccionalidad, tal como lo ha expuesto Dora Munévar (2013c),
implica pensar en la produccién de relaciones de poder y acentuar los procesos de
interaccion entre categorias sociales/subjetividades/cuerpos; incluso plantea develar
los trasfondos de las jerarquias sociales y culturales, tal como circulan en diferentes
discursos e instituciones, reconociendo sus principios como elementos constituy-
entes de una metodologia sofisticada que va a entrelazar raza/etnicidad/clase/género/
sexualidad.
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El desafio central radica en transformar de manera critica y politica al
objeto de estudio (el negro, el indio, las clases populares, etc.) en sujeto
del desenganche, una operacién que implica asumir una perspectiva
epistémica/cosmogénica otra como forma de re-existencia. Una op-
cién que permite pensar que todo “sujeto descolonizador” sin ser de
una comunidad indigena o afro puede optar por una cosmovisién otra.
Una operacién que establece la posibilidad de pensar en un didlogo
inter-epistémico —tnica forma significativa, real y potencial para pen-
sar en formas democraticas de convivencia- como giro decolonial. Un
giro que implica tomar en serio esos pensamientos otros (Schlenker,
2010: 90-91).

En este contexto, confluyen las subjetividades, las memorias, los
cuerpos, los espacios, los tiempos, los sentires, las resistencias y las
luchas por aparecer como sujetos cognoscentes, dispuestos a com-
partir sus conocimientos desde sus propios lugares de enunciacién
y experiencia, tal como lo enunciaron Duarte et al. (2015: 21-22),
“estas realidades convocan a la sociedad civil a generar respuestas
desde la realidad vivida, a posicionarse como voz legitima que pro-
duce conocimiento acerca de y para si misma, tensionando asi las
formas tradicionales de ubicar al sujeto como ‘objeto a investigar’,
esto resulta claro ante la emergencia reiterada, atin en las regiones,
de las organizaciones de personas con discapacidad como investiga-
dores”. Asi, con los cuestionamientos al pensamiento tnico desen-
carnado y descorporeizado propio de un individuo indeterminado,
no situado, sin ningtn anclaje histérico-social, hemos consolidado
narrativas colaborativas a partir de la co-construccién epistemolégi-
ca, metodolégica, pedagégica y ética. Todo esto pone de manifiesto
la necesidad de entretejer nuevos saberes y de recuperar las practi-
cas intelectuales de las mujeres, de las naciones indigenas y de los
pueblos afroamericanos para estructurar unas epistemologias otras
que en el campo de las discapacidades se consoliden como una cues-
tién de justicia epistémica.

Epistemologias otras, una cuestiéon de justicia epistémica.
Teniendo en cuenta la apropiacién de otras formas de hacer investi-
gacion, y la contextualizacién sociohistérica de los intereses cognos-
centes de quienes han estado fuera del conocimiento hegeménico
debido a las colonialidades imperantes, los grupos de estudiantes
y las profesoras del seminario de investigacién de la maestria fue-
ron avanzando en las reflexiones requeridas para repensar tanto
la subjetividad como la justicia. En consecuencia, las experiencias
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estudiantiles con los modos de conocer e investigar han partido de
“ese saber que no puede separarse del individuo concreto que es
quien encarna” (Jaramillo, 2006: 38).

Con las acciones decoloniales impulsadas por personas con dis-
capacidades, situadas en terrenos abonados por las sociologias de la
discapacidad y del cuerpo, los modos de pensar los procesos investi-
gativos buscan romper como ya se mencioné la separacién entre un
sujeto que conoce y el objeto de conocimiento, o fenémeno de la rea-
lidad que aparece como un ambito cosificado, diferenciado e indepen-
diente y desconectado de la trama de relaciones de poder-saber-género
que le rodean. Asi se han ido pensando, repensando, construyendo
y reconstruyendo las epistemologias Sordas/Sordociegas y las episte-
mologias encarnadas, las visualidades otras y las co-visualidades, las
cogniciones diversas y las mentes otras, las sonoridades silentes y las
corporalidades otras (Cuadro 4).

Las epistemologias sordas constituyen una exploraciéon continua
sobre lo que significa ser una persona sorda y sobre los modos de
percibir el mundo desde la sorditud. En el campo de los Estudios
Sordos se usan para reconocer la diversidad de la misma cultura,
proveen un espacio para indagar practicas culturales, idiomas de
sefias y manifestaciones de las comunidades Sordas a nivel mun-
dial. La sorditud remite a Paddy Ladd, investigador y activista sor-
do, quien la define como un espacio para que las mismas personas
sordas pueden “crear términos para su propio concepto alternativo
de si [y] una oportunidad para una comunidad de buscar lo que pu-
diera llegar a ser cuando se quita el peso de la opresién” (Ladd, 2003:
409). Aunque los Estudios de la Nifiez estan recogiendo la historia de
nifias, nifios y jévenes sordos y la literatura académica esta recupe-
rando la historia de personas sordociegas adultas, la historia de los
nifos, las nifas, las y los jévenes sordos y sordociegos atn esta por
escribirse o desarchivarse.

Patti Jones (2017) convocé a nifios, nifias y jévenes sordos y
sordociegos, como co-investigadores y co-investigadoras para ex-
plorar las implicaciones de la toma de decisiones en sus vidas, su
comunidad, sus familias y las entidades; también se interesé por
los espacios donde es posible tomar decisiones. La co-investigacién
misma constituyé uno de estos espacios donde fue posible vivir o
reconocer los alcances de la autonomia, la autodeterminacién y la
libertad. Con estrategias metodolégicas afines a la Cultura Sorda
(conversaciones cordiales, comunitarias e interculturales video-
grabadas y linea autobiografica de decisiones), el grupo discutié
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soluciones para su comunidad. En sintesis, ha sido una experien-
cia comunitaria para acoger a quienes investigan y situarles den-
tro de un proceso abierto por una relacién de cordialidad con las
personas involucradas y dispuestas a compartir algo de su propia
autobiografia.

Las epistemologias encarnadas surgen con los intereses de Angela
Martinez (2015). Como investigadora en situacién de enfermedad
crénica ha ampliado el conocimiento a partir de experiencias y con
la escucha de voces que hablan de dichas experiencias vinculadas
a su vida cotidiana y poniendo de manifiesto las dimensiones cor-
porales, sociales, espirituales y politicas que enmarcan el proceso
de enfermar en la cotidianidad y constituyen el lugar que propicia
aprendizajes con los que se denotan ciertos modos de vivir, de estar
y de ser.

Habitualmente, las experiencias ligadas a la situacién de enfer-
medad son juzgadas desde estandares biolégicos pero en la cotidiani-
dad se despliegan agencias y estrategias que muestran la diversidad de
sujetos y cuerpos, de experiencias encarnadas que pueden ser narra-
das, de un corpus de conocimiento construido en el curso de los afios
y de procesos de ensefianza-aprendizaje que circundan la enfermedad
y la salud, generalmente configurados a partir de la relacién dialégica
con otros, pero también desde las reflexiones que se construyen como
resultado de cuestionar la realidad y/o la vida misma. La salud es un
concepto que se construye de forma histérica y que trae consigo diver-
sidad de significados a partir de la experiencia y percepcion de cada
sujeto segun su lugar en el mundo. Para que una persona “se sien-
ta sana” el entorno social juega un papel fundamental en la medida
que facilita o no las condiciones para que asi sea. Los denominados
“pacientes” se niegan a tener un rol pasivo y en cambio cada perso-
na construye desde su perspectiva la forma en la que desea vivir su
situacion de enfermedad. Aun mas: no por hablar de un mismo diag-
néstico, se hace mencién solo a un modo de vivirlo, pues el cuerpo en
situacion de enfermedad es un escenario de conflictos y resistencias
inmerso en un campo social.
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Las visualidades otras y las co-visualidades constituyen un campo
de reflexiones multiples. El equipo de trabajo intelectual conformado
por Ana (2014, 2017), quien siempre ha conocido el mundo a través de
los ojos, y Anderson (2017), quien desde hace afios dejé de verlo con
sus ojos, interpela a dos voces la supuesta visién normal y la supuesta
ausencia de imagen, abriendo espacio a las visualidades de mujeres
y hombres ciegos y con discapacidad visual como un lugar de enun-
ciacién, como una forma particular de conocer y ser, y como la base
de una epistemologia otra con plena autoridad para llamar al didlogo
a otras visualidades y reclamar un lugar propio en la construccién
de conocimiento. La co-visualidad es una opcion epistemolégica, me-
todolégica y politica que no se circunscribe a la discusién sobre las
visualidades pues, aunque su origen sea el cuestionamiento sobre el
ver, abarca el reconocimiento de los modos de conocer de todos los
sujetos; esta opcién toma distancia del sistema observador que saquea
la cotidianidad del otro pues este conocimiento reciproco demanda
ser a la vez observador(a), auto-observador(a) y observado(a). Se tra-
ta de posibilitar formas de relaciéon entre modos de conocer que no
se impongan una sobre otra, ni se nieguen, silencien, desconozcan
o exterminen. Esta interpelaciéon a los modos hegeménicos de ver y
de conocer se fundamenta en tres premisas, segin Anderson Henao
y Ana Yineth Gémez: Investigacion mutua retomando como base la
consciencia de ser, estar en un cuerpo y habitar el mundo desde sub-
jetividades relacionales que se exploran mutuamente; Investigacion
contra si mismo al reconfigurar la reciprocidad entre sujetos parti-
cipantes y analizar las relaciones de poder, afectivas y de afectacién
connaturales a la practica cultural de investigar; e Investigacion en la
vida cotidiana reflexionada conscientemente como fuente de saberes
y haceres que le pertenecen al sujeto con discapacidad en forma de
saber-poder (2017: 68).

El equipo co-investigador conformado por Diana Soto (2017) ha
identificado cuatro movimientos: apertura, desde arriba, desde abajo y
desde en medio; con ellos se robustece la reflexiéon sobre como la hege-
monia de la visualidad opera como un discurso dominante que perpe-
tda las formas de representar la discapacidad visual. Al poner en diélo-
go los aportes del investigador ciego Rod Michalko y las epistemologias
del Sur de Boaventura de Sousa Santos y otros, con su propia experien-
cia y las de cuatro personas ciegas invitadas, formula el concepto de
visualidades otras como parte de lo que la investigadora ha llamado una
ecologia de las visualidades. La investigacion se inicié con un interés
por crear un producto con audio descripcién, y mediante un proceso de
reflexién y conciencia de la transformacién de las ideas, devela la pro-
duccién de unas Vis(dua)lidades saturadas por una traduccién vertical
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y asimétrica con la discapacidad visual, la emergencia de unas visua-
lidades residuales, que se mantienen latentes, y el surgimiento de una
propuesta con tres pilares, Diana Soto lo describe ast:

El primero afirma que un deseo de lo visual va mas alld de ser una
experiencia del ver con los ojos, y que viene bien fundamentar con la
esencia del audio descripcién. El segundo, tiene que ver con la produc-
cién de unas Visualidades Otras para comprender que tanto la expe-
riencia de alguien que ve con los ojos como alguien que no ve con los
ojos no debe ser reducida a una cuestiéon dicotémica, sino que ambas
pueden ayudarnos a comprender qué rodea en la experiencia del ver.
Finalmente, en el tercero se plantea que la diferencia que hace a la
discapacidad visual no es mas que una experiencia encarnada para ac-
ceder al conocimiento, y que ademaés nos lleva a comprender la misma
condiciéon humana (2017: 76).

La investigadora ciega Fanny Lucia Lozada (2017: 5) recapitula su
experiencia en unas pocas expresiones: “durante toda mi vida, pensé
que estaba en una postura de inferioridad por ser mujer en situacién
de dis-capacidad; reconocida por tener un cuerpo que nadie queria
poseer, un cuerpo que debia ser ‘normalizado y funcionalizado’ por
los expertos rehabilitadores”. A partir de esa des-sujecién interroga
las instituciones, los procesos, los saberes, las practicas y las personas
que constituyen la oferta de servicios de rehabilitacién como un dis-
positivo que refuerza una normalidad y una productividad ajustadas
al estandar establecido por la sociedad y los profesionales tratantes.
Los relatos de vida de 9 mujeres y 9 hombres que, como ella, vivieron
estas experiencias, le permiten hallar las brechas entre las visiones
propias y las que han sido construidas culturalmente acerca de cuer-
pos, reconocimiento y auto-reconocimiento, las implicaciones de vi-
vir la rehabilitacién como espacio des-subjetivador y capacitista, y las
posturas frente a los proyectos de vida que otros crean o niegan en
un acto de anulacién. Ella y su grupo de investigacién gozan de un
privilegio epistémico como sujetos que conocen de primera mano y se
pronuncian sobre su realidad desde su propio lugar de enunciacion.
En la linea de las cogniciones diversas Claudia Castano (2017)
plante6 una propuesta de investigacion accién participativa -IAP—: a
ella se vincularon cuatro jévenes, que ocupan su lugar diferenciado en
los llamados Trastornos del Espectro Autista, y sus familias. Deseaban
construir conjuntamente mecanismos individuales y comunitarios
para ejercer su derecho a la participacién social en relacién con el
Estado, el ambiente familiar, los mecanismos de comunicacién, los
mecanismos de transmisién de conocimiento y el entorno educativo.
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Dos caras de sus experiencias pueden destacarse: las dificultades que
han entorpecido la incidencia politica y otras formas de relacionar-
se o0 maneras de participar en su contexto o participacién espectral,
al amparo de los saberes de las madres quienes “de manera creativa
optimiza[n] los recursos existentes en su entorno para potenciar las
capacidades y las habilidades de sus hijos” (2017: 2). Los espacios de
participacién cotidiana potencian el deseo por incidir en la vida pu-
blica y el proceso mismo de la investigacién abrié perspectivas para la
transformacién del ambito publico-privado haciendo uso de medios
virtuales de comunicacién, intensificando la proximidad como me-
canismo de participacién al interior de las familias e incorporando
herramientas pedagégicas para la transmisién de conocimiento como
las historias sociales acerca de actividades diarias, ya que “pueden ser
consideradas como guiones que responden a cada persona en si mis-
ma [...], aprender diversos mecanismos de didlogo para compartir sus
saberes y aprender de manera conjunta las diferentes formas de perci-
bir su realidad” (2017: 74, 27).

En la misma linea, Melissa Cruz (2017) recoge el término de dis-
capacidad intelectual como una construccién en diferentes niveles,
manos y voces pero que ha sido hecha sobre personas con experiencias
encarnadas que viven en sistemas de opresién y dominacioén. Estas
personas han estado subordinadas al saber profesional del momento y
emergen como expertas sobre su propia realidad con sus saberes sen-
tipensantes, en activos y corporizados que les permite “acomodarse”
en contextos complejos donde se les deshumaniza de forma sistema-
tica. Por eso mismo, entender la discapacidad intelectual como una
realidad social y politica, que se basa en la organizacién del conoci-
miento a partir de los valores occidentales, cambia el paradigma del
déficit (basado en conceptos de inteligencia y conocimientos) para en-
tenderlo como un proceso de subalternizacién y marginacion de una
poblacién a partir de pardmetros de productividad y adaptabilidad a
la 16gica industrial y econémica capitalista. Si la discapacidad intelec-
tual aparece como una dicotomia entre rasgos deseables e indeseables
socialmente, entonces se puede expandir su comprensién para ir mas
alla de unas caracteristicas individuales, una determinada capacidad
o un nivel de funcionamiento, esto es, se convierte en un factor de co-
lonialismo histéricamente construido, en un producto del entramado
de opresiones de la colonizacién del saber que origina resistencias,
acentia violencias epistémicas, genera silencios y formas de negacién
de experiencias y significados de personas y poblaciones.

En relacién con las mentes otras que buscan un lugar para com-
partir sus saberes profanos (Correa-Urquiza, 2009), Gina Cabeza
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(2017) considera que si la definicién de “discapacidad” es en si misma
controversial y compleja, el concepto de discapacidad sicosocial es
mas impreciso y confuso y poco estudiado, es el tipo de discapaci-
dad mas invisible, olvidada y desatendida del modelo social aunque
se haya derivado del modelo social. La discapacidad de origen mental
o siquico es conocida como discapacidad siquiatrica, discapacidad
mental, discapacidad siquica, discapacidad sicosocial y neurodiver-
sidad. Las publicaciones se orientan en tres lineas de investigacion.
Una que se inclina por la definicién y la evaluacién de la discapacidad
de origen siquico (en todas sus formas lingiiisticas); otra que orienta
la critica al término de discapacidad para personas con enfermedades
mentales; y una més que aborda las consecuencias e implicaciones
del vocablo sobre la vida de las personas. Las investigaciones cua-
litativas pueden analizar criticamente dicho concepto desde el pun-
to de vista de quienes estan directamente involucrados: las personas
con enfermedad mental que brindan valiosa informacién acerca de
las construcciones de conocimiento de las personas sobre si mismas,
sus padecimientos mentales, su percepcién sobre las implicaciones
de haber sido diagnosticadas con enfermedades mentales y sus consi-
deraciones sobre las etiquetas que otros les han colocado incluyendo
la discapacidad psicosocial. Esta produccién permitird escuchar, de
primera mano, las voces de las personas con enfermedad mental y/o
discapacidad sicosocial generando la de-construcciéon del concepto de
discapacidad psicosocial desde la experiencia encarnada de mujeres y
hombres involucrados.

Fernando Andrade (2016) se sittia en el campo de las sonoridades
silentes para cuestionar la capacidad auditiva y el sonido como condi-
ciones sine qua non para hacer musica y no solo duda de lo que hist6-
ricamente se ha entendido como capacidad para la musica, sino que
se pregunta sobre la norma y la encarnacién del talento y la aptitud en
cuerpos biol6gicamente ideales e idealizados. Desde la rebeldia epis-
témica acompafa la bisqueda de una musica sin sonido, sin ritmo
audible ni pentagramas, compases, y sin rimas a partir de una forma
Sorda de re-significar la experiencia artistica con las formulaciones y
reflexiones epistemolégicas en torno a imaginar la musica vestida de
otras galas, sentida en otras miradas, encarnada entre otras manos y
en ultimas escuchada en otros silencios. En palabras del autor, con la
epistemologia Sorda, la investigacion crea y explora nuevas formas
de sentir las experiencias musicales de personas Sordas, propone mi-
grar de la adaptacién a la musica oyente (Sinfonia) hacia una musica
Sorda (Sin-fonia) situada en las artes, con sus idiomas sefados, sus
identidades y sus epistemologias propias.
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Con respecto a las corporalidades otras, Julidn Sanchez (2017)
se propuso rastrear los pronunciamientos de la Corte Constitucional
frente a los derechos de autonomia e independencia y, situado en
una corporalidad otra, conformé un grupo con “colegas corporales”
para indagar sus posiciones frente a las bases hermenéuticas de la
Vida Independiente en Colombia. La investigacién “da cuenta de lo
que implicé para mi el reto de la investigacién desde lo vivido-sen-
tido-encarnado como parte de un proceso de deconstruccién inves-
tigativo” (2017: 11); también aborda el trabajo colaborativo de siete
personas para construir con ellas el colegaje corporal, categoria que
habla de proximidades y experiencias que comparten sujetos con
corporalidades que hablan entre si, que saben de vivencias simila-
res, incluso sin necesidad de cruzar palabra, porque son “colegas de
entender el cuerpo” que les lleva a “identificarse desde la proximidad
y en razon a sus sentires, vivencias, experiencias encarnadas [...], sin
importar nacionalidad, raza, edad, género o condicién socioeconé-
mica, comparten similares caracteristicas corporales y/o situaciona-
les (Sanchez, 2017: 56).

Los aportes particulares de la investigacién de la discapacidad
como fenémeno social y cultural se han materializado con la emer-
gencia de las epistemologias otras con las voces del sur que han es-
tado ausentes de los espacios tradicionales de enunciacién. Sus mo-
dos de pensar, vivir y hacer investigacion han abierto debates tanto
en los Coloquios 1, 2 y 3 de investigaciones en discapacidad!? como
en las Escuelas internacionales de investigacion!® instauradas en la
Universidad Nacional de Colombia.

12 Los Coloquios se configuran como espacios de didlogos generados entre aca-
démicos/investigadores, organizaciones de personas con discapacidad y tomadores
de decisiones politicas. Confrontar Cruz et al., (2013: 107), autores que destacan que
“En Colombia como en el resto del mundo, en el campo de la discapacidad se requiere
investigar en practicamente todas las areas, como lo sefiala el Informe Mundial”.
Segun Cruz et al. (2017: 226) “[...] el Informe Mundial sobre la Discapacidad del afio
2011, en su recomendacién namero nueve, hace referencia a reforzar y apoyar la
investigacién sobre Discapacidad, incluyendo los temas sobre los que se debe inves-
tigar y haciendo especial énfasis en el desarrollo de capacidades en investigacién de
las personas que se encuentran vinculadas a los distintos procesos”.

13 Lareinvencion de la inclusién y resignificacion del desarrollo humano a partir de
los didlogos con el Buen Vivir (2015); Corporalidad: concepciones, re significaciones
y transformaciones (2016); Pedagogias de la proximidad dentro y fuera de 4&mbitos
hospitalarios” (2017); “De la sordera a la sorditud: debates, experiencias, identidades,
luchas politicas y précticas culturales” (2018); y “Estudios criticos latinoamericanos
en dis/capacidad” (en preparacién).
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BREVE CIERRE PARA SENTIPENSAR

Este recorrido por las Epistemologias Otras invita a continuar incre-
mentando los debates académicos contemporaneos basados en los
cuestionamientos al pensamiento tnico desencarnado y des corpo-
reizado propio de un individuo indeterminado, no situado, sin nin-
gun anclaje histérico-social. También convoca a acoger los lugares de
enunciacién de quienes conocen y sus modos de conocer, es decir a
las subjetividades cognoscentes/cognoscientes que reclaman la justi-
cia epistémica. No se trata de incorporar lo diferente en estructuras
homogeneizantes, sino de cultivar todos los modos otros de ser/hacer/
conocer/vivir/transmitir para que comunitariamente sus raices conti-
nuden agrietando el sistema de saber-violencia que necesariamente nos
va a conducir a las apuestas de la interculturalidad.
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Capitulo 3

DISCAPACIDAD Y MATRIZ COLONIAL:
EL CASO DE LAS POLITICAS DE
DISCAPACIDAD EN ARGENTINA

Paula Mara Danel’

En el presente trabajo proponemos pensar los abordajes a la discapa-
cidad que desde la matriz colonial se han realizado, es decir tramar la
configuracién de intervenciones en lo social de la discapacidad. Esto
nos permitira identificar la manera como se ha entendido la discapa-
cidad, las tensiones entre la produccién de lo publico, los modos en
que se deline6 para el caso argentino la intervencién en lo social y los
desafios en clave decolonial que cada momento postulé.

Compartiremos algunas lineas que identificamos de las politicas
publicas que estan a su vez en didlogo directo con la forma de cons-
truir el Estado nacion.

En articulos anteriores (Danel, 2016) hemos senalado que la dis-
capacidad puede ser analizada desde la matriz teérica que nos convi-
da Anibal Quijano, especialmente asociada a la categorfa de raza. Las
ideas que postula el autor sobre la clasificacion social de la poblacién
mundial a partir de la idea de raza, nos instala una argumentacién
posible para pensar c6mo se tramitan las diferencias. Es decir, la colo-
nialidad desplegé un proceso mediante el cual se produce la diferen-
cia atribuyéndole una biologia (o dimensién biolégica).
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En el proceso de construccién de diferencias, el discurso natu-
ralista se instituye como condicién de posibilidad para inferiorizar.
Quijano (2011) establece relaciones entre la colonialidad, la idea de
raza y la configuracién del modo de produccion capitalista. Podemos
agregar que la discapacidad es acompasada por este proceso de pro-
duccién biologizada de las diferencias, en la que se produce un nuevo
patrén global de control del trabajo.

Quijano sefiala en relacion a la raza “que ha demostrado ser el
mas eficaz y perdurable instrumento de dominacién social universal,
pues de él paso a depender inclusive otro igualmente universal, pero
mas antiguo, el intersexual o de género” (Quijano, 2011: 221).

“Razay divisién del trabajo quedaron estructuralmente asociados
y reforzdndose mutuamente” (Quijano, 2011: 222), lo que supuso un
enlace entre la produccion corporal y la asignacién de tareas, posicio-
nes, y funciones. Esta matriz analitica nos permite tramar reflexiones
en torno a la idea de capacitamos, como la forma de discriminacién
hacia las personas en situacién de discapacidad.

“La perspectiva ‘capacitista’ define la discapacidad en términos de
deficiencia y desvio de la norma humana” (Muller y Ferrier, 2002: 2)
Pero si seguimos en la linea que nos invita Quijano en torno a la forma
en que la diferencia es biologizada, podemos asumir que el capacitismo
no se restringe a los procesos de mirada devaluada a quienes integran el
colectivo de la discapacidad sino que se traduce en la produccion de ex-
pectativas, percepciones y apuestas en torno a las trayectorias de estos
agentes sociales y especialmente las trayectorias laborales.

El capacitismo coloca a las personas en situacién de discapacidad
en exclusivos itinerarios terapéuticos, y los excluye del trabajo asala-
riado. Esto puede ser ejemplificado con una multiplicidad de referen-
cias a experiencias singularizadas.

Sintetizando, afirmamos que la colonialidad del poder y del saber
tradujeron en términos biolégicos las diferencias al pulso que impo-
nia la organizacion capitalista y capacitista del trabajo. Como parte
del nuevo patrén de poder mundial (Quijano, 2011) Europa concen-
tré bajo su hegemonia el control de todas las formas de control de la
subjetividad, de la cultura y de produccién de conocimiento. Esto lo
advertimos por la incisiva e insistente influencia que el pensamiento
del Norte Global tiene en torno al desarrollo de teorias, intervenciones
y apuestas en el campo de la discapacidad.

Siguiendo los aportes de Walter Mignolo (2007: 249) sefialamos
que ha sido la misma modernidad la que produjo las condiciones de
opresiéon y las condiciones de posibilidad de visualizacién y genera-
cién de acciones libertarias.
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El argumento basico (casi un silogismo) es el siguiente: si la colo-
nialidad es constitutiva de la modernidad y la retérica salvacionista
de la modernidad presupone la légica opresiva y condenatoria de
la colonialidad (de ahi los damnés de Fanon), esa légica opresiva
produce una energia de descontento, de desconfianza, de despren-
dimiento entre quienes reaccionan ante la violencia imperial. Esa
energia se traduce en proyectos de de-colonialidad que, en dltima
instancia, también son constitutivos de la modernidad (Mignolo,
2007: 249).

Los autores que se inscriben en la perspectiva decolonial nos invitan
a producir un debate en torno a las posibles rupturas con la colonia-
lidad del poder, el capitalismo y el eurocentrismo. El giro epistémico
decolonial es una consecuencia de la formacion e instauracién de la
matriz colonial de poder que Anibal Quijano denuncia en un articulo
pionero en el que se resume la plataforma del proyecto modernidad/
colonialidad (Mignolo, 2007: 250).

El pensamiento decolonial tiene como razén de ser y objetivo la
decolonialidad del poder (es decir, de la matriz colonial de poder), lo
que lo constituye en la potencialidad transformadora. Los procesos
de despojo e identidad que generd la historia de poder colonial, im-
plicé también la produccién de una temporalidad asociada al atraso.
Esto lo enlazamos de manera particular en cémo es pensada, abor-
dada e intervenida la temporalidad de las personas en situacion de
discapacidad y al mismo tiempo cé6mo opera la idea normalizada de
tiempo.

El pensamiento decolonial, al desprenderse de la tirania del tiem-
po como marco categorial de la modernidad, escapa también a las
trampas de la poscolonialidad. La poscolonialidad (teoria o critica
poscolonial) nacié entrampada con la (post) modernidad. De ahi que
Michel Foucault, Jacques Lacan y Jacques Derrida hayan sido los
puntos de apoyo para la critica poscolonial (Said, Bhaba, Spivak). El
pensamiento decolonial, por el contrario, se rasca en otros palenques.
En el caso de Waman Puma, las lenguas y las memorias indigenas
confrontadas con la modernidad naciente; en el caso de Cugoano, las
memorias y experiencias de la esclavitud confrontadas con el asen-
tamiento de la modernidad tanto en la economia como en la teoria
politica (Mignolo, 2007: 257).

En ese punto destacamos la relacion entre colonialidad del sa-
ber y formas situadas de pensar y narrar la realidad vivida. Y alli,
incluimos el interrogante sobre los antecedentes de produccién de
saberes en nuestra América sobre la discapacidad. ;Hemos reiterado
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colonizadamente los saberes? ;Cémo se producen las rupturas episte-
molégicas en clave decolonial?

NARRANDO LAS POLITICAS DE DISCAPACIDAD EN ARGENTINA:
ENTRE LA MODERNIDAD Y LA MERCANTILIZACION

Uno de los tépicos que nos permite visualizar la colonialidad del poder
en el campo de la discapacidad es la reiteracién de las certezas en tor-
no a la temporalidad de los modelos de trato social en discapacidad.
En general, se asume que la reflexién en torno a la historicidad debe
empezar en la antigua Grecia, y desde alli se recupera el itinerario de
prescindencia, rehabilitacién, hasta llegar al modelo social (Puig de la
Bellacasa, 1987; Palacios, 2008).

Observando desde el caso argentino, proponemos otra historiza-
cién que permita tramar la trayectoria de la forma de “trato social”
hacia la discapacidad, entendiendo al trato social —en tanto practi-
ca- desde una perspectiva relacional. Esa practica incluye: las dimen-
siones objetiva y subjetiva, las acciones de los agentes individuales y
colectivos y los procesos de intervencién en lo social.

En tal sentido, iniciamos enlazando los antecedentes que
Argentina ha generado en torno a la produccién del ser nacional y des-
de alli interrogamos la posibilidad de pensar en la constitucién de una
mirada nacional sobre la discapacidad, la que supondria un proceso
de normalizacién colonial. Presentamos temporalidades en relacién
a la politica de discapacidad (en Argentina), que tiene como objetivo
tramar los pulsos que fueron desarrollando en torno a la construccién
de hegemonias en el campo. Los momentos que se presentan denotan
la generacion de agentes individuales y colectivos que fueron dispu-
tando sentidos, recursos, legalidades, configuraciones administrativas
y nominaciones en el campo.

Los debates tedricos que enlazan la produccién de discapacidad
como ideologia, reeditan preocupaciones de larga data en las ciencias
sociales en relacién a las cuestiones propias de la configuracién socio-
cultural. Por ello, la recuperaciéon histérica nos permite dialogar en
ese entramado que supone tal configuracion.

Para el caso argentino, identificamos dos grandes momentos en
la historizacién, uno relacionado a los procesos de modernizacién/de-
sarrollo en el que la discapacidad aparece como objeto de asistencia /
custodia / atencion y otro vinculado a la mercantilizacién en el que la
discapacidad medicalizada se constituye en un punto méas de amplia-
cién del excedente, con lineas de continuidad y ruptura.

Senalaremos algunos tépicos que nos permiten pensar situada-
mente la historizacién del tema discapacidad en Argentina:
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DISCAPACIDAD EN LA CONFIGURACION DEL ESTADO NACION
Siguiendo la propuesta de De la Vega (2010), entendemos necesario
tramar los procesos sociopoliticos desatados en la configuracién del
Estado nacional con la disposicién del “ser nacional”.

“La barbarie fue el primero de los rostros que tuvo la anorma-
lidad en América Latina, mucho antes de la constitucién del saber
universitario o dispositivo manicomial” (De la Vega, 2010: 45). En esa
misma linea argumentativa, las ideas que postula Quijano (2011) so-
bre la clasificacién social de la poblaciéon mundial a partir de la idea
de raza nos instala una argumentacién posible para pensar como se
tramitaban las diferencias. Como sefialamos en parrafos precedentes,
en el proceso de construccion de diferencias el discurso naturalista
se instituye como condicién de posibilidad para inferiorizar. Esto lo
vinculamos con lo que aporta Boaventura de Sousa Santos sobre “so-
ciologia de la inexistencia”, en la que plantea:

[...] estamos asi ante las cinco formas sociales principales de no
existencia producidas o legitimadas por la razén eurocéntrica do-
minante: lo ignorante, lo residual, lo inferior, lo local o particular
y lo improductivo. Se trata de formas sociales de inexistencia
porque las realidades que conforman aparecen como obsticu-
los con respecto a las realidades que cuentan como importantes:
las cientificas avanzadas, superiores, globales o productivas (De
Sousa Santos, 2010: 24).

Las nociones de discapacidad pueden ser pensadas desde el mismo
modo conceptual en que fue argumentada, narrada y creada la idea de
raza (Danel, 2016). A estas afirmaciones las podemos poner en didlogo
con lo que propone Carballeda en relacién a los origenes de la inter-
vencién en lo social en nuestro Rio de La Plata.

Uno de los ejes que impresiona como significativo remite a la nocién
de Soberania, ya que esta sintetiza gran parte de las discusiones poli-
ticas y econémicas del siglo XIX, llegando a la actualidad alrededor
de la idea de Ciudadania. Esas discusiones atraviesan la construccién
de las Instituciones Modernas y le dan sentido a las practicas que se
ejercen en estas. El origen del Trabajo Social se inserta también en esas
cuestiones (Carballeda, 2014: 50).

La recuperacién de los antecedentes de intervencién en lo social en

nuestro territorio (Argentina) considera el modo en el que fueron mol-
dedndose los dispositivos. Esto nos permitié dar cuenta de la mirada
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que se construy6 sobre la discapacidad, las maneras en que se preveia
“intervenir” y los idearios de resolucién de problematicas que estaban
presentes en la toma de decisiones.

La Sociedad de Beneficencia podria ser considerada como un
laboratorio del control social, desde donde surgiran las primeras ca-
tegorias de “desorden”, “pobreza”, “diferencia”’; en fin, comenzara
a aplicarse desde la practica concreta el concepto de civilizacién.
Concepto que sera sinénimo de Europa. Nocién, que se antepon-
dra al de “barbarie”, que serd sinénimo de Ameérica y en parte de
Espafa. Concepto que superara lo declamatorio para comenzar a
construir un modelo de accién en la practica. Es asi que se va a im-
poner la civilizacién, a veces en forma violenta, otras de manera sutil
(Carballeda, 2014: 83).

La influencia del positivismo, encarnado en la “generacién del
80” supuso un movimiento que permitié el enlace del discurso médico
higienista con el politico, a saber:

La aparicién del discurso médico higienista que articulara lo biols-
gico con lo politico, pondra sus ojos en la orilla, en la periferia de la
sociedad. La higiene médica, articulada con la educacién y con las
primeras medidas de Accién Social destinadas a la Minoridad dara los
antecedentes de la creacién de la Asistencia Social. Estos nuevos dis-
cursos traian como novedoso que ya no se trataba solo de Instituciones
cerradas (Hospitales Psiquiatricos, Hogares de Menores, Escuelas de
Internado), los ideales del darwinismo social salian de las instituciones
y recorrian la periferia, portando su estandarte de adaptacién y coer-
cion social, difundiendo su catecismo moderno, enalteciendo la vida
sana (Carballeda, 2014; cap. 1).

De la Vega (2010: 67) nos plantea que “fue en la escuela publica, igual
que en ambitos psiquiatricos, criminolégicos o literarios, donde se
trazé —con la ayuda de los médicos, sin dudas- la frontera entre lo
normal y lo anormal”. Un ejemplo de ello podria ser: “Segtin Down,
un mongodlico es un individuo que regresa a las caracteristicas mor-
fol6gicas de una raza primitiva” (Planella Jordi y Pié Asun, 2012: 19).

Entendemos que en este primer momento que la biologizacién de
las diferencias y la produccién del capacitismo se tradujo en modos
de percepcion, pensamiento y accién asociados al encierro y a la tra-
mitacién disciplinada de las diferencias. La generacién del 80 junto
a los gobiernos conservadores de principios del siglo XX generaron
dispositivos y modos de atencién asociados a la correccion, el discipli-
namiento y los cautiverios.
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DISCAPACIDAD NARRADA E INTERVENIDA EN CLAVE DE JUSTICIA
SOCIAL

El Estado argentino, en el periodo comprendido entre mediados de
los afios cuarenta y cincuenta —administraciéon del primer gobierno
peronista— construy6 un ideario de justicia social que atravesé todo
el proceso de produccién de las politicas publicas. La configuracion
de los temas inherentes a la intervencion estatal estuvo impregnada
por estas ideas, proponiendo dispositivos desarrollados por el propio
Estado o administrados por la Fundaciéon Eva Perén. El eje central
estuvo puesto en la categoria trabajo, por lo que el despliegue de res-
puestas estatales se centré en generar empleo, ampliar el abanico de
derechos sociales y constituir a la clase obrera en actor social enmar-
cado en el movimiento justicialista. En esa linea, las politicas de salud
se institucionalizaran como un objeto de intervencién estatal.

Evita afirmaba como dirigente politica que debia asumir su condicién
de “deudora” con el pueblo. El justicialismo habia llegado para reparar
todos los danos que la oligarquia y los gobiernos entreguistas habian
hecho al pueblo [...]. Ella se habia propuesto jugar el rol de adminis-
trar la Justicia Social, que a la vez era requerido por las bases peronis-
tas cada dia con mayor exigencia (Ferioli, 1990: 127).

Bregain (2012) plantea que el gobierno peronista estuvo desinteresa-
do del derecho a la rehabilitacién de los lisiados en el marco de la po-
litica sanitaria disefiada por el Dr. Ramén Carrillo. Al mismo tiempo,
sefala que el Secretario de Salud Publica se proclama a favor de la
obligatoriedad de que el 2% del personal de la administracién publica
y las industrias privadas sean “invalidos recuperados”. El autor instala
una tensién entre la primacia del derecho al trabajo (con una clara
decisién moralizante de instalarse como la forma digna de transitar
la vida) y la ausencia de dispositivos de rehabilitacién integral que
posibiliten la re-orientacién laboral.

En este punto, en clave decolonial podemos encontrar un reforza-
miento del capacitismo respecto de las respuestas del Estado en torno
a la restitucién de funciones corporales que permitan el desarrollo
de tareas asociadas al trabajo asalariado. Asimismo, podemos visua-
lizar la produccién de la discapacidad en tanto se hacia visible en los
cuerpos.

Recuperando a Ramacciotti (2009) la politica sanitaria del pero-
nismo puede ser analizada si se tienen en cuenta los cambios en las
concepciones acerca de la salud publica, la consolidacién del perfil
de los médicos como gestores de politicas publicas y las innovaciones
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que instalaron Carrillo y sus colaboradores en el desarrollo de la pro-
fesién médica. Y al mismo tiempo, compartimos la periodizacién que
propone la autora en torno a que en el periodo 1946-50 la Secretaria
(luego Ministerio) amplia su incidencia en la produccién de politica
publica y en 1950 se produce un quiebre a partir de la asignacién de
fondos a la Fundacién Eva Perén, en detrimento de la Secretaria de
Salud Publica. ¢Qué disputas motorizaron estos cambios? ¢Qué idea-
rios de salud se ponen en pugna en ese momento histérico? ¢Cuéanto
de la guerra de posiciones del propio peronismo se expresaron en es-
tas disputas? ¢Qué actores sociales proponian un modelo u otro?

En ese punto, podemos agregar otros interrogantes que disputen
en los términos de la matriz decolonial. La tensién entre los abordajes
médicos y sociales nos permitiria evidenciar que la matriz colonial en
clave biologizante es disputada por los proyectos nacionalistas y po-
pulares en tanto la intervencién estatal cobra sentido cuando se trata
de una necesidad que atn no fue satisfecha. El Estado, especialmente
el administrado por el peronismo de la década del cuarenta asume
que cuando hay una necesidad no satisfecha debe impulsarse un nue-
vo derecho.

Bregain propone una hipétesis en relacién a que “los lisiados” no
son incluidos en la configuracién del movimiento obrero organizado,
sus preocupaciones en torno al retorno al trabajo no son tomadas por
los sindicatos y no se constituyen como actor social en si mismos.
Con la informacién recuperada, afirmamos que en la arena de lucha
que supone la configuracién de la agenda publica las personas con
discapacidad no operan en términos de demandas colectivas para ese
momento histérico.

Siguiendo a Carballeda (1995: 7)

La aparicién en forma maés sistematica de Politicas Sociales, a través de
programas y planes de gobierno, las podemos hallar a partir de 1946,
en especial desde las acciones de la Fundacién Eva Perén, el Primer
Plan Quinquenal y la gestién del Ministerio de Salud de la Nacién. El
particular impacto de las Politicas Sociales en nuestro pais puede re-
lacionarse con la forma en que estas atravesaron a todo el entramado
social no solamente en términos de eficiencia, sino en la generacién de
nuevos sentidos, tanto en las propias instituciones, como en aquellos
que eran cubiertos por estas.

Las transformaciones asociadas a la intervencién en lo social en cla-

ve de justicia social, circunscribe modos singulares de transitar estos
procesos. No aparece con fortaleza una mirada particularizada sobre
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las “situaciones de discapacidad” sino que se lo inscribe en un colec-
tivo vinculado a la necesidad de generar reparacién de su desigual-
dad. En tal sentido, podriamos inferir que la discapacidad se institu-
ye como asunto del gobierno peronista en la medida que se presente
empobrecida.

En el relato de la fundacién aparece una mirada fundamental-
mente sobre las mujeres, los nifios y los mayores. La enfermedad,
en tanto que limitante del ejercicio del empleo, aparece tematizada.
¢Podriamos inferir que la idea de discapacidad esté asociada a inva-
lidez laboral?

En 1946 cuando se trata de solucionar el problema del lisiado de forma
“integral”, se piensa la organizacién de la asistencia al lisiado alre-
dedor de tres profesionales: los médicos, los asistentes sociales y los
maestros (Bregain, 2012: 116).

Los antecedentes para este momento histérico denotan una construc-
cién social de la discapacidad en clave del modelo médico. Aparece
una idea de correccién, re-adaptacion propia de la cuestién rehabili-
tadora clasica.

El tema de la poliomielitis se instituye en un punto nodal en tér-
minos de la recuperacién de la trayectoria del tema discapacidad en
tanto asunto publico (Testa, 2012; Alvarez, 2015). Bregain recupera el
impacto de la crisis de poliomielitis en los afios 1955-56 y las accio-
nes que la autodenominada “Revolucién Libertadora” lleva adelan-
te: la creacién del CNRL (Comisiéon Nacional de Rehabilitacion del
Lisiado), la tipificacién del objeto de sus acciones, es decir los nifios
afectados por la poliomielitis, la busqueda de desarrollo asistencial
en el interior del pais, todo en un marco de austeridad por reduccién
presupuestaria.

La influencia del desarrollismo posibilita una mirada moderni-
zadora expresada en la ampliacién de dispositivos de rehabilitacién.
En ese sentido, podria incluirse el desarrollo de practicas deportivas
adaptadas como un modo de inclusién social que denota una idea de
progreso a partir del esfuerzo?. El “desarrollismo” perme6 las apues-

1 Golpe militar perpetrado en 1955 al Gral. Per6n, que interrumpié el orden
democratico y vulneré la voluntad ciudadana.

2 Para ampliar sobre el tema se recomienda tesis doctoral de Ferrante (2012) y
la tesis de maestria de Solans (2013). En ambas tesis se recuperan la produccién de
practicas sociales asociadas al deporte, en su expresion de alto rendimiento y cémo
estrategia socializadora, en el marco de la produccién de cuerpos posibles de ser re
adaptados, en marcos de auto-afirmaciones identitarias y reivindicativas de colectivos.
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tas politicas de varias organizaciones e instauré un modo de gestionar
la intervencion en lo social. En el caso del Trabajo Social, las influen-
cias del desarrollo y la organizacién de la comunidad han inscripto un
modelo de accién que sustenta muchas de las practicas comunitarias
que se despliegan en nuestros dias. En este punto identificamos dos
vertientes claramente diferenciadas que aportaron elementos al tema
de la intervencion en la comunidad en América Latina (Danel, 2009).
Por un lado, aparece la idea de “desarrollo de la comunidad” de la
mano de las experiencias coloniales inglesas, y por otro las ideas pro-
venientes de EE. UU. vinculadas a la “Organizacién de la Comunidad”.
Estas dos vertientes confluyen en lo que Bonfiglio (1982) denomina
“Organizacién y Desarrollo de la Comunidad” de la mano de los apor-
tes de los organismos internacionales.

Lo que merece destacarse es que el desarrollo de la comunidad en
cuanto técnica de intervencién tiene su origen inmediato en la crisis
del sistema colonial del siglo XX. Con la descolonizacion estas técni-
cas son reformuladas intentando superar el paternalismo de los pro-
gramas iniciales y desde la 6ptica de independencia y reconstruccion
nacional (Bonfiglio, 1982).

Una vez concretado el golpe militar de 1955, en el marco de la san-
grienta “Revolucién Libertadora”, se reconvirti6é a la Fundacién Eva
Peron en el Instituto Nacional de Accién Social con dependencia de la
Presidencia de la Nacién. Se genera un abrupto corte con los modos
de gestién que se habian instaurado, los que implicé un cambio pro-
fundo desde la idea de justicia social a la de biusqueda modernizadora,
correctiva y bajo sospecha. Esto en el marco del impulso moderniza-
dor del desarrollo de la comunidad que se difunde en la década del
cincuenta.

La Iglesia catélica y el desarrollo de acciones de caridad tienen
una presencia constante en el desarrollo de practicas sociales en el
campo de la discapacidad. Esto lo vemos referenciado en la investiga-
cién de Testa (2012), quien indaga el origen de una de las instituciones
de asistencia social ~ALPI-, en la que “médicos y filantropas consti-
tuyeron una alianza médico-social y desarrollaron el interés funda-
mental de practicar una modalidad de tratamiento sostenidos en un
andamiaje que amalgamaba ideas cristianas con innovaciones de la
medicina y la rehabilitacién” (Testa, 2012: 299) En tal sentido, pode-
mos tramar una influencia del discurso caritativo, médico y moral que
legitimaba un modelo de atencién sanitaria ubicando una parte del
peso de la deficiencia dentro de los limites de la unidad familiar y la
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responsabilidad individual. Esta tendencia sera retomada fuertemen-
te en las décadas posteriores. Un interrogante posible podria ser si los
antecedentes que propusieron pensar a la intervenciéon en lo social
como restitutiva de una situacién injusta se perdieron con el pulso de
las practicas autoritarias de la dictadura. Y por otra parte, destacar
que los trazos de la configuracién de la discapacidad como asunto
estatal se dan en estos afios de rupturas dictatoriales y continuidades
subrepticias.

Mientras que la Sociedad de Beneficencia distinguia entre pobres me-
recedores y no merecedores, la Fundacion Eva Perén se referia a los
humildes que habia que dignificar y Frondizi confiaba en el desarrollo,
el gobierno de Illia habla de mejorar los niveles de bienestar a los que
tienen derecho el individuo, los grupos y comunidades. El sujeto de
estas intervenciones ya no es mas el pobre sino el conjunto de los habi-
tantes del pais (Golbert, 2008: 37).

Esto que sefiala Golbert entendemos que sintetiza de modo preciso
los recorridos que fue teniendo la politica social en nuestro siglo XX.
El corrimiento de miradas estereotipadas a la pobreza, pasando por
busquedas reparatorias a recaer en una clara postura modernizado-
ra en la que el propio impulso hacia innecesario dar cuenta de los
desventajados.

La matriz colonial se impuso de modo sangriento, pero fue asu-
miendo nuevos modos que entrelazados implicaron el control de la
economia, de la autoridad, de la naturaleza, del género y de la subje-
tividad. En ese sentido, en el caso de la discapacidad podemos asumir
que la colonialidad moldeé las formas de intervencién pero que no la
defini6 en forma unilateral.

Volviendo al tema de la epidemia de poliomielitis que se desa-
rrolla en los primeros meses del afio 1956, de acuerdo a los datos que
presenta Testa (2011) se registraron 6.500 casos. La autora sefala que
estas cifras pusieron en evidencia la insuficiencia de recursos, lo cual
entendemos que resulta excesiva la demanda a un sistema de salud
que incipientemente se desarrollaba desde mediados de la década del
cuarenta. Carrillo, primer secretario de salud del pais, planteaba en
la “Politica Sanitaria Argentina (1949)” que el desarrollo de la salud
publica estaba fundadao en tres principios: 1. Todos los hombres tie-
nen igual derecho a la vida y a la sanidad; 2. No puede haber politi-
ca sanitaria sin politica social; 3. De nada sirven las conquistas de la
técnica médica si esta no puede llegar al pueblo por medio de dispo-
sitivos adecuados. Por ello, en el periodo comprendido entre 1946 y
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1955 se crearon 4.229 establecimientos sanitarios con 130.180 camas.
Claramente, estos dispositivos de atencién no resultaron suficientes
para afrontar la epidemia de poliomielitis, pero es oportuno contex-
tualizar el desarrollo de la configuracién de lo publico a los fines de
evitar valoraciones que podrian resultar inconducentes.

Testa plantea que la epidemia de poliomielitis dio origen a las
estrategias educativas y sanitarias de desarrollar perfiles profesiona-
les que puedan desplegar acciones asociadas a la rehabilitacién. De
alli que identifica estas décadas como las posibilitadoras de la insta-
lacion de la carrera de terapia ocupacional y podriamos agregar que
se sientan las bases de configuracién del campo de la discapacidad en
nuestro pafs.

Uno de los movimientos que amerita una especial atencion es el
Frente de Lisiados Peronistas. Sus luchas por la inclusién laboral sur-
gen desde un grupo de personas con discapacidad que se desempefia-
ban en la escuela profesional que funcionaba en la calle Ramsay?. Al
respecto, sefialan que las condiciones laborales eran de explotacion,
por lo que comenzaron a organizarse.

La dictadura militar desde marzo de 1976 realiz6 un plan sistematico
de persecucion, torturas y desapariciones. Dentro de ese universo de
personas también incluyeron a ciudadanos con discapacidad. Algunos
comprometidos con alguna causa, otros por simplemente pensar dis-
tinto. El caso mas conocido fue el de José Liborio Poblete Roa, de na-
cionalidad chilena, militante de la Unién Nacional de Discapacitados.
En 1971, José habia formado junto con otros compaifieros el Frente
de Lisiados Peronistas, que llegé a estar constituido por mas de 200
personas que concurrian a marchas con sus muletas, sus sillas de rue-
das y sus perros lazarillos. Durante esos afios, el “Frente de Lisiados
Peronistas” se puso a la cabeza de las reivindicaciones de ese sector y
logré en 1974 la ley laboral para personas con discapacidad més im-
portante de América Latina y un ejemplo para todo el mundo si de
conquistas laborales se trata.

El Frente de Lisiados Peronistas inaugura un proceso de colectiviza-
cién de las personas con discapacidad que resulta interpelador de las
formas legitimas de accion colectiva. Sus practicas militantes, las ac-
ciones de resistencia y su origen de clase proletaria marcaran un itine-
rario de participacién politica cuya bandera sera el derecho a trabajar.

3 En la calle Ramsay de la Ciudad Auténoma de Buenos Aires, actualmente, fun-
ciona el Servicio Nacional de Rehabilitacion.
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El 30 de septiembre de 1974, se promulgaba la Ley Laboral 20.923 por
unanimidad de las dos Camaras; entonces los comparieros alcanzaron
la gloria. El articulo que cambiaba la historia sefialaba que toda em-
presa estatal, mixta o privada debia tener el cuatro por ciento de su
personal discapacitado (Alonso y Cuenya, 1974: 35).

La colectivizacion de las personas con discapacidad se ha ampliado
en los dltimos 40 afos, en experiencias que nuclean la participaciéon
socio-familiar y aquellas que ponen énfasis en el protagonismo de las
personas con discapacidad.

La adscripcion identitaria que supuso la practica politica del
Frente de Lisiados Peronistas instauré una forma de protagonismo
que se presenté como novedoso, ain hasta nuestros dias.

El primer salto conceptual se dio en los setenta, al crearse el Frente de
Lisiados Peronistas. Esta agrupacion incorpordé la defensa de los dere-
chos de las PCD como politica reivindicatoria. Por respuesta, la Triple
Ay la dictadura secuestraron, torturaron y desaparecieron a muchos
de sus militantes (Joly, 2008: 34).

La conjugacién de la pertenencia al movimiento peronista junto con
idearios de transformacion a partir de la ocupacién del espacio publi-
co, con antecedentes de justicia social cristalizada en acciones de go-
bierno, operaron para que se produzca un colectivo que vino a ocupar
el espacio que por derecho propio el mismo peronismo habia gestado.

[...] queriamos un lugar en el mundo, ser protagonistas de la vida, per-
siguiendo la quimera de dar vuelta la tortilla. Romper con lo previsto,
con aquello que los poderosos tenian asignado para nosotros. Dejar
atras el paternalismo, la desvalorizacién. Formas que encubren la in-
justicia social a la cual estdbamos sometidos. Dejar el lugar de oprimi-
dos adquiriendo el rol de sujetos activos, asumiéndonos como parte de
la clase trabajadora (Alonso y Cuenya; 2015, 14).

La trama entre accién politica y la participacién en un movimiento
que asume la pertenencia de clase como el marcador central de la
identidad se conjugaron con la necesidad de impugnar los modos en
que el orden social producia la discapacidad.

La historia politica del pais con sus mas cruentas practicas geno-
cidas se instalaron para limitar esta experiencia que posibilitaba mol-
dear las practicas asociadas a la discapacidad, desde el protagonismo
llevando nuevamente a la idea de déficit, de cuidado y de asistencia.
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En este punto, al que llamamos la discapacidad narrada e inter-
venida en clave de justicia social queda en evidencia que los proyectos
emancipatorios de nuestra América han tensado las légicas opresivas.
Reconocer estos procesos, estas tensiones es necesario en tanto que
habilita y alimenta la produccién de giros decoloniales. Se produjo un
pasaje de la configuracién del Estado nacién con la identificacion de
poblacién apta para el trabajo y garante de la reproduccién moral del
capitalismo a la disputa en términos de asumir la justicia social como
imperiosa y a la clase trabajadora como actor social por excelencia.

EL PASAJE ENTRE LA DISCAPACIDAD EN CONTEXTO
DICTATORIALES AL RETORNO A LA DEMOCRACIA

La primera norma juridica nacional en materia de discapacidad
en nuestro pais ha sido la Ley N° 22.431, que fuera publicada en el
Boletin Oficial el dia 16 de marzo de 1981. En la misma se define un
sistema de proteccién “integral” de las personas discapacitadas ten-
diente a asegurar su atencién médica, educacion y seguridad social,
asi como a concederles las franquicias y estimulos que permitan en
lo posible neutralizar la desventaja que la discapacidad les provoca
y les den oportunidad, mediante su esfuerzo, de desempefiar en la
comunidad un rol equivalente al que ejercen las personas normales
(Articulo 1).

Podriamos comenzar enfatizando que el texto de la ley se incluye
en los postulados construidos desde el modelo médico. Pero, previo a
categorizar anodinamente entendemos necesario inscribir la promul-
gacién de la Ley en el contexto sociohistérico, politico y econémico
que hizo posible su aparicién. El Frente comprendia caracteristicas
propias del movimiento nacional justicialista, pero en clave de de-
manda especifica.

En el momento de promulgacién de la Ley se desarrollaba la tul-
tima dictadura civico-militar que se iniciara el 24 de marzo de 1976
(en Argentina). En un tiempo complejo, en el que se desarroll6 la mas
sangrienta intervencién militar, surge una ley de proteccién integral
para las personas en situacién de discapacidad. En ese sentido, mana
la necesidad de incluir informacién en torno a las acciones que se
desarrollaron durante los aflos 1980 y 1981, es decir que gravitando
una crisis social, econémica y politica, el régimen dictatorial se esta-
ba agotando. El poder de la Junta militar no se expresaba en forma
compacta, tal como lo hiciera en los inicios de la dictadura (1976). El
sostenimiento de los crimenes de lesa humanidad comenzaba a tras-
cender los limites nacionales, gracias a la incansable lucha de Madres
de Plaza de Mayo.
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En el contexto internacional, senialamos que en 1976 la Asamblea
General proclama 1981 Afio Internacional de los Impedidos, Resolucién
31/123 de la Asamblea General. La misma solicitaba el establecimiento
de un plan de accién a nivel nacional, regional e internacional en el que
se genere especial hincapié en la igualdad de oportunidades, la rehabi-
litacién y la prevencion de la discapacidad. El lema elegido fue “la plena
participacién y la igualdad”, definidas como el derecho de las personas
con discapacidad a participar plenamente en la vida y el desarrollo de
su sociedad, a gozar de unas condiciones de vida similares a las de los
demaés ciudadanos, y a tener los mismos derechos.

El contexto internacional y la complejizacién de la politica nacio-
nal tras el agotamiento de la dictadura civico-militar hicieron posible
que se sancionara la Ley, que a la fecha tiene vigencia. Retomamos a
Bregain (2010) quien sefiala que junto al “clima de época” que per-
mitia reivindicar los derechos de las personas con discapacidad, se
incluian acciones enmascaradoras de la sangrienta dictadura. Los je-
rarcas de la dictadura intentaban generar un contra-relato en torno al
respeto de los derechos humanos en el pais.

Por otra parte, aparece un claro proceso de configuracién del
tema discapacidad en asunto publico y al mismo tiempo la tensién
entre focalizacién y produccién de politicas.

El retorno a la democracia no tuvo significativos avances en tér-
minos normativo-juridicos en la materia pero si claramente gener6 la
consolidacién de espacios de participacién. Ahora bien, estos espacios
(concejos municipales, provinciales, nacionales) no recuperaron el
ideario del Frente de Lisiados Peronistas sino que moldearon formas
de participacién “en nombre de”.

Claramente el retorno democrético trajo consigo el armado de
programas nacionales, provinciales y municipales, con distintos mo-
delos de abordaje (rehabilitador / social). Sefialamos que el marco ju-
ridico, seguia (y sigue) siendo la Ley N° 22.431 —Sistema de proteccién
integral de los discapacitados— ¢Qué implicancias tuvo esto en el re-
torno a la democracia? La idea central de los abordajes en este tiempo
fue la igualdad de oportunidades, lo que supone una mirada liberali-
zada de las relaciones sociales. Las disputas del campo de la discapa-
cidad, en este momento, estaban centradas en el reconocimiento de
un sector poblacional pero desde idearios de proteccién y busqueda
de transitos normalizados.

Colocando la mirada en el territorio de la provincia de Buenos
Aires, hemos reconstruido a partir de las narrativas de las entrevistadas/
os que se realizaran en trabajos de investigacién anterior (Danel, 2016)
y de intercambios que hemos realizado con investigadores del campo.
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De lo que yo pude ver es que justamente cuando yo entré a trabajar en
el Area de Discapacidad lo que fue el inicio de Accién Social después,
digamos en la etapa de recuperacién de la democracia, o sea yo entre
en el afio 84, a trabajar cuando Accién Social recién se estaba armando
y ya habia un Area de Discapacidad como departamento dentro de una
Direccion de Familia (Entrevistada TS, c6digo: 1.313).

Gaviglio (2014: 108) plantea que en 1984 se configura el Programa
“Concientizacién Comunitaria e Integracién de la persona discapaci-
tada” que buscaba dar respuesta a las personas con discapacidad que
habian concluido la etapa educativa, procurandose su insercién social
y socio-laboral.

El principio de normalizacién fue utilizado fuertemente en la dé-
cada del ochenta en varios paises del mundo, y el mismo planteaba
que las personas con discapacidad transiten su vida “lo mas préxima
a la normal como sea posible”. Si bien este principio tuvo acepciones
diferentes, la tensién mas fuerte estaba dada en si lo que debe ser nor-
malizado son las condiciones de vida o los comportamiento de los su-
jetos. Desde la mirada actual, y con fuerte influencia posestructuralis-
ta lo que ponemos en discusién es el concepto mismo de normalidad.

Mignolo (2007: 41) sefiala que la idea de desechabilidad es cono-
cida por indios y negros desde el Siglo XVI, lo que nos da pistas a pen-
sar que la realidad opresiva sobre aquellas corporalidades alejadas de
la existencia blanca y capacitista est4 presente en esta matriz colonial.

Surge de la informacién recabada que la produccién de politica
de discapacidad en la provincia, en el marco del retorno democriético,
se configur6 con una clara alianza de disefio y gestién con las orga-
nizaciones de familiares de personas con discapacidad, y decisién de
generar alternativas prestacionales que eviten la institucionalizacién.

En ese marco, junto con otros organismos provinciales, trabajaron
en la redaccién de la Ley N° 10.592 “Régimen Juridico Basico e Integral
para las Personas Discapacitadas” que fuera finalmente aprobada en
1987 y reglamentada en el afio 1990 mediante el Decreto N° 1.149. Los
trabajadores del 4rea entienden que la promulgacién de la Ley ha sido
un punto sustancial en la definicién de una politica integral sobre dis-
capacidad en la provincia de Bs. As. Otro punto de inflexién es sefialado
con la creacién del Consejo Provincial del Discapacitado.

Un punto a repasar es sobre lo que plantea Gaviglio (2014) en
relacién a una fuerte prevalencia de recursos destinados a la atencién
de personas con discapacidad mental®.

4  Destacamos que las personas con dificultad o limitacién permanente de tipo cog-
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Ello se debe al vasto desarrollo institucional del movimiento de asocia-
ciones de atencién a la discapacidad mental, sino a que muchas de las
necesidades de las personas con otro tipo de discapacidades demandan
alternativas de orden sanitario, educativo o de acceso al empleo com-
petitivo con muchas dificultades de ser abordadas (Gaviglio: 2014: 45).

Siguiendo con la recuperacién histérica, se destaca que las politicas
que ha configurado la Direccién de Discapacidad (con los diferentes
nombres y jerarquias que fue teniendo) sostuvo a la discapacidad
como un asunto que debia ser abordado en forma articulada entre el
Estado y la sociedad civil, especialmente con las familias de las per-
sonas con discapacidad. Esta afirmacién implicé el reconocimiento
de una tension en el campo de la discapacidad, habida cuenta que la
familiarizacién de los cuidados y la proteccion social denota miradas
asociadas a la caridad y los merecimientos.

DISCAPACIDAD EN TIEMPOS NEOLIBERALES Y DE RESTITUCION
DE DERECHOS :PARADOJAS LATINOAMERICANAS?

El modo de produccién capitalista, en su fase monopolista trasnacio-
nal, ha logrado inmiscuir sus intereses en todas las esferas de la vida
social, volviendo rentable las practicas que sostenemos. En materia
de discapacidad, la década del noventa dio inicio a la configuracién
de marcos regulatorios para el desarrollo del subsector privado como
productor de servicios destinados a la discapacidad. En tal sentido, el
INSSJyP —a través del PROIDIS- generd el disefio de dispositivos de
atencion interdisciplinaria tendiente a posibilitar itinerarios previsi-
bles a los sujetos en situacion de discapacidad. Muchos de esos servi-
cios o dispositivos no existian en el momento de promulgaciéon de la
norma, por lo que se generé un “nuevo mercado” en el que la atencién
socio-sanitaria-educativa y de rehabilitacién comienza a ser rentable.

Las prestaciones en rehabilitacién integral que prevé el PROIDIS,
que luego fuera ratificado por el marco basico, representando las po-
sibles prestaciones en rehabilitacién integral, de acuerdo a la edad,
discapacidad y posibilidades de las personas.

La década del noventa produjo estas prestaciones basicas de
atencién integral destinadas a personas con discapacidad, a partir de
la sancién en 1997 de la Ley N° 24.901 instaurando el Sistema de
Prestaciones Basicas en Habilitacién y Rehabilitacion Integral a favor
de las Personas con Discapacidad. ¢ Qué supuso esto? La conformacion

nitivo, en la Pcia. de Buenos Aires, asciende al 23,42% del total de personas con dificul-
tades o limitaciones permanentes (1.164.083). Para ampliar se sugiere: Censo Nacional
de Poblacién 2010 <http:/www.censo2010.indec.gov.ar/resultadosdefinitivos.asp>.
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de un directorio, que discute criterios, normas y aranceles. La segun-
da década infame (Grassi, 2003) implicé la pérdida de capacidad re-
gulatoria estatal, por lo que este directorio asumia la toma de deci-
siones que, en otros contextos, debi6 ser con exclusividad obligacién/
derecho estatal.

También, la conformacién del marco bésico hizo que los itinera-
rios de los agentes estén pautados por la mirada técnica profesional
en forma central. ¢Cuénto de la autonomia del sujeto aparece en estas
politicas?

La década del noventa y la articulacién de dispositivos de aten-
cién pueden ser leidas desde varias lineas:

—Por un lado generé un entramado de dispositivos que venian ge-
nerandose pero que los colocé en clave de responsabilidad de las
obras sociales, la participacién por un centro de rehabilitacién o
las estrategias de estimulacién temprana, entre otras, pasaban a
ser un derecho.

—Pero por otro lado, la respuesta no resulta homogénea en el
pais, ya que la obligatoriedad de brindar estos servicios solo es
para los que son beneficiarios de obras sociales nacionales. Para
aquellos que no cuentan con obra social o pre-paga, el acceso
estd vedado.

La realidad es diferente de acuerdo a cada provincia, para el caso de la
provincia de Buenos Aires —que nunca adhirié al Sistema- los ciuda-
danos bonaerenses que carecen de obra social no son titulares de este
derecho. Actualmente son 20 las Provincias que han adherido a esta
Ley Nacional. Esto deja en evidencia que el Sistema tnico es la crea-
cién de un consenso sobre los itinerarios posibles, lo que configura un
espacio-tiempo rigido, pero tal consenso no es para todos los ciudada-
nos con discapacidad. La sola portacién del certificado no habilitaria
los accesos que promete.

Existen consensos en el anélisis de la politica publica desde 2003
en adelante, que el Estado argentino habia recuperado su capacidad
de conduccién de los procesos macroeconémicos, y que ha logrado
incluir el enfoque de derechos en el disefio de todas las politicas.
Al mismo tiempo, se identifica que el sector salud es el que menos
transformaciones ha generado, sosteniendo un disefio mercantiliza-
do que sostuvo un esquema de transferencias de ingresos similar
al de la década anterior. Este disefio de gastos en salud y prioriza-
cién de sectores, atraviesa el sistema prestacional en discapacidad.
Sistema que solo es accesible para las personas con discapacidad
que cuentan con cobertura de obras sociales o pre-pagas. Esto marca
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que el campo de la discapacidad disputé en esta década fuertemente
las implicancias de los procesos de inclusién social. En tal sentido,
nos preguntamos si los idearios de inclusién lograron la configura-
cién hegemonica.

En el periodo 2003 a 2015 se han generado avances en mate-
ria legislativa, sobre todo desde 2008 cuando Argentina adhiere a
la Convencién de Derechos de las Personas con Discapacidad. Esto
generd atravesamientos de discursos asociados a los derechos en
los programas especificos, en las normativas de cada organizacién.
Aparece un ideario traducido en palabras que manifiestan un tran-
sito desde las personas con discapacidad como objetos de caridad,
tratamientos y protecciones a las personas en tanto sujetos de dere-
chos. Este cambio, este recorrido viene siendo transitado de mane-
ra intensa, con disputas fuertemente argumentadas por diferentes
agentes sociales. No obstante, los modos habituales, instalados en
los disefios de dispositivos de atencién tensan ambas miradas. Otro
de los avances en esos 12 afios fue la Asignacién Universal por Hijo
con Discapacidad, la que permitié generar cobertura de seguridad
social a todos los nifios, nifias, jévenes y adultos con discapacidad,
mas alla de cudl sea la situacién laboral de los padres. Es decir, los
hijos de los trabajadores empleados o desempleados tienen acceso
a una transferencia mensual de ingresos. Esto colocé en un pie de
igualdad a todos los nifos.

Desde 2003, se amplié sustancialmente la cobertura de pensio-
nes no contributivas nacionales, las que hasta ese momento solo se
generaban cuando quedaba una pensién vacante. En este periodo
se crearon més de un millén de pensiones no contributivas, a través
de la Comisién Nacional de Pensiones, organismo dependiente del
Ministerio de Desarrollo Social de la Nacién. El crecimiento de las
pensiones otorgadas ha sido del 250% en el periodo de referencia.
La percepcion de las pensiones va integrada a la cobertura en salud,
con el Programa Incluir Salud, es decir un Sistema de Aseguramiento
Publico que garantizaria el acceso a los servicios de salud a todos los
perceptores de estas pensiones. No obstante, de las entrevistas a los
colegas, surge con claridad que “Incluir Salud” (ex Profe) no logra
dar la cobertura con la equidad que promulga en sus normas. Como
la gestion del programa se realiza en forma articulada con los gobier-
nos de las 24 jurisdicciones/provincias, la calidad de prestaciones son
diversas, desiguales e inequitativas. Algunas de estas cuestiones es-
tan asociadas a la falta de financiamiento y otras a la burocratizacién
para concretar el acceso. Esta situacién nos lleva a pensar en clave de
accesibilidad
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[...] la nocién de accesibilidad se presenta como una via de entrada
para re pensar las Politicas Sociales y las de Salud poniendo a la pers-
pectiva del sujeto social en relacién a su situacién y vision del proce-
so salud enfermedad especialmente desde su condicién sociocultural
y las relaciones entre las Politicas Sociales y las posibilidades de re-
construccién de la sociedad en un lugar central. En principio la ac-
cesibilidad se cimienta como una vinculacién, es decir como un lazo
social entre el sistema de salud o de accién social y los usuarios de esta
(Carballeda, 2014: 2).

Otro aspecto a destacar es la reglamentacién de la Ley N° 26.657
Derecho a la Proteccién de la Salud Mental, que instala un nuevo idea-
rio en torno a las formas asistenciales, las estrategias profesionales y
los derechos de los sujetos que son incluidos en este campo. Siguiendo
a Weber (2013) planteamos que los principios que estarian orientando
las préacticas profesionales , en concordancia con el cuerpo de la ley,
reafirma que: las personas con padecimiento mental pueden ser trata-
das fuera del manicomio, que es necesario y posible trabajar interdis-
ciplinariamente y que es un imperativo estructurar las intervenciones
desde una concepcién de sujeto no deficitaria. La Ley de Salud Mental
junto a la Convencién de la ONU se han constituido en dos herramien-
tas centrales en las disputas que se vienen dando frente a la vulnera-
cién de derechos, tanto en las disputas sostenidas por los trabajadores
sociales como por parte de las organizaciones de la sociedad civil.

Otro punto destacable de este proyecto politico ha sido la modi-
ficacion del Cédigo Civil, en el que incluyeron los Sistemas de Apoyos
para el ejercicio de la capacidad juridica. En este punto, sefialamos
que estamos experimentando un proceso de transicién desde el pa-
radigma o ideario del interés superior hacia el de la voluntad y las
preferencias. Esto posibilitaria que las personas con discapacidad
puedan ejercer su capacidad juridica en condiciones de igualdad con
los demas. Esta mirada invita a iniciar intervenciones desde la certeza
que el sujeto con el que trabajamos tiene capacidad de decision, es
auténomo y no debemos reemplazar su voluntad. Este horizonte se
recrea en cada practica.

Otro avance significativo ha sido en materia comunicacional, sobre
todo desde la sancién de la Ley N° 26.522 de Servicios de Comunicacién
Audiovisual, en el que instala criterios de accesibilidad (Art. 66° in-
corporaciéon de medios de comunicacién visual adicional en el que se
utilice subtitulado oculto (closed caption); lenguaje de sefias y audio
descripcién, para la recepcién por personas con discapacidades senso-
riales, adultos mayores y otras personas que puedan tener dificultades
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para acceder a los contenidos). La Ley en general, y la referencia a las
personas con discapacidad en particular, integra junto a otras politicas
la ampliacién de derechos al consumo de bienes culturales.

La configuracién de las politicas, el disefio de la agenda publi-
ca hace que sea controversial ratificar que la globalidad del proyecto
politico kirchnerista haya sido de avances. Lo que es innegable, es la
instalacién de un discurso progresista dispuesto a batallar contra mi-
radas de la caridad o liberales.

Otro Programa que destacamos es el Conectar Igualdad, mediante
el cual se entregan netbooks a los alumnos de las escuelas Secundarias,
de escuelas especiales y de los institutos de Formacién Docente de todo
el territorio nacional. El objetivo estaba asociado a acortar la brecha
digital, entendida esta como una expresién de los accesos diferencia-
les a los consumos culturales. Las netbooks que recibieron los alumnos
tienen un escritorio pensado especificamente de acuerdo a sus nece-
sidades pedagégicas, como por ejemplo Bancos de imagenes histéri-
cas, softwares, videos educativos de Educ.ar y Encuentro, actividades
escolares, juegos, libros clasicos de la literatura universal, nacional y
latinoamericana, entre otros recursos, estan a disposicién de alumnos y
maestros, con la particularidad de contar con sintetizador de voz, audio
libros y otras especificaciones de acuerdo al tipo de discapacidad.

Enelafio 2011, se cred el Programa Nacional de Asistencia para las
Personas con Discapacidad en sus Relaciones con la Administraciéon
de Justicia en la Secretaria de Justicia, Decreto N° 1.375/2011, por el
que se hizo visible un problema histérico en torno a las barreras co-
municacionales, actitudinales y econémicas en el acceso a la justicia.

Simultdneamente a estas estrategias de ampliacién de ciudada-
nia en torno a la accién estatal, se sostiene paradojalmente la repro-
duccién de un estado de cosas relacionado a la produccién de servi-
cios mercantilizados, por lo que surgié la necesidad de referenciar
el Sistema Interamericano sobre igualdad, no discriminacién y de-
rechos de las personas con discapacidad. En tal sentido, por un lado
planteamos que nuestro pais adhirié a la Convencién Interamericana
para la eliminacién de todas las formas de discriminacién contra las
personas con discapacidad (1999 a 2001) se han dado multiples avan-
ces en materia de derechos de las personas con discapacidad, funda-
mentalmente porque el Estado nacional se ha puesto en accién. Pero,
por otro lado, identificamos malestares en torno a la configuracién de
politicas de discapacidad, que algunos agentes del campo plantearan
como discapacitantes.

Los accesos diferenciales, las practicas cotidianas negadoras
de procesos de autonomia fueron las evocaciones que nos dejaron
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evidenciar estas paradojas propias del campo. Estas paradojas pue-
den ser leidas en clave de capacitismo, entendiendo al mismo como
la argumentacién medicalizada que prioriza algunas funciones corpo-
rales como centrales y se organiza de acuerdo a un patrén de belleza
normativo. El capacitismo, resulta necesario para el modo de produc-
cién capitalista, y se reedita en nuestro contemporaneo asumiendo
particulares formas mercantilizadas.

Otro de los puntos controversiales ha sido la inclusiéon de los
postulados de la Clasificacién Internacional del Funcionamiento y la
Salud (CIF) en el desarrollo de las juntas evaluadoras de discapacidad.

La consideracion de los sujetos desde la perspectiva de las limi-
taciones y restricciones, adoptada durante la dictadura argentina, ha
sido reemplazada por los términos funciones, estructuras corporales
asi como actividades y participacién que desplazan al 1éxico usado
previamente en el CIDDM (deficiencia, discapacidad y minusvalia)
(Santarrone y Kaufmann, 2005: 86).

Este corrimiento semantico que sefialan los autores pone en evi-
dencia las narrativas disputando en los tltimos afos. Y alli nos pre-
guntamos si los idearios de inclusién social produjeron hegemonia
en el campo, y si como sefiala el kirchnerismo se trat6 de una década
ganada. ¢(Podemos hablar de ganadores y perdedores? Nuestra pro-
puesta ha sido o complejizar en términos de la identificar posiciones
que se produjeron en el campo.

Como sefnialamos en parrafos anteriores, Argentina mediante la Ley
N° 26.378 aprobé la Convencion sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad y su Protocolo Facultativo, que tiene como propésito pro-
mover, proteger y asegurar el goce pleno y en condiciones de igualdad
de todos los derechos humanos y libertades fundamentales, de todas las
personas con discapacidad, y promover el respeto de su dignidad inhe-
rente. El discurso de la Convencién presenta un alto contenido igualita-
rista que impregné en las narrativas de quienes proponian su adhesion.
En ese punto retomamos la propuesta de Hans Joas quien plantea:

Propongo concebir la fe en los derechos humanos y en la dignidad
universal del hombre como el resultado de un proceso de sacralizacion
especifico, en el cual cada ser humano en particular, paulatinamente
y de una manera cada vez mas motivadora y sensibilizadora, fue com-
prendido como sagrado, y esa comprensién fue institucionalizada en
el derecho (2015: 19).

Pablo Rosales (2007) analiza la Convencién sefialando que “el articulo 4
determina las obligaciones de los Estados de las que destacamos: exige a
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los Estados: Tener en cuenta, en todas las politicas y todos los programas,
la proteccién y promocion de los derechos humanos de las personas con
discapacidad”, esto significa que la discapacidad debera ser un tema de
todas las areas de gobierno (a diferencia de lo que ocurre actualmente,
que la discapacidad es tratada casi tinicamente por las areas especifi-
camente establecidas para ello), obligaciéon que presupone la determi-
nacién de un presupuesto especifico para la tematica en cada area de
gobierno. Respecto a la elaboracién y aplicacién de politicas para hacer
efectivos los derechos que surgen de este instrumento, la Convencién exi-
ge escuchar a las personas con discapacidad, incluidos los nifios y las ni-
fias con discapacidad, a través de las organizaciones que las representan
(aclaracién extrana cuando en otros articulos — que ya analizaremos- la
Convencién le otorga a los nifios y nifias mayor autonomia).

Entonces, diremos que las obligaciones estatales deberan expre-
sarse a largo plazo en la cotidianeidad de la gestién del Estado. Y en
ese sentido, planteamos que el articulo 3 de la Convencién —Principios
Generales— resulta estratégico para una rapida difusién y socializa-
cion del “espiritu” de la convencion.

En este punto se entiende oportuno sefialar que la narrativa de
inclusién permeé los desarrollos de las politicas, pero algunas brechas
en los accesos siguieron sin modificarse. Encontramos relatos en tor-
no a las dificultades de acceso al trabajo, a la inclusion educativa y a
la satisfaccién de necesidades vitales.

Nos volvemos a preguntar, la matriz colonial ¢es posible de ser
desligada desde las experiencias de gestion estatal de gobiernos pro-
gresistas? Cémo pensar giros decoloniales que viabilicen configura-
ciones estatales inclusivas.

Ahora bien, Argentina presenta un doloroso retroceso enmasca-
rado de cambio. A partir del afio 2016, momento en que se produjo un
cambio gubernamental. Que avanza fuertemente por sobre los dere-
chos de las personas en situacién de discapacidad. Entre las medidas
que han tomado estan:

—Supresion de las pensiones no contributivas.

—Interrupcién de entrega de las notebooks del programa Conectar
Igualdad, que dotaba de computadoras personales a los estu-
diantes de escuelas de Educacién Especial.

—Incremento de servicios publicos, dificultando el acceso a “tari-
fas sociales”.

—Incremento del transporte publico.

Esta multiplicidad de decisiones gubernamentales ponen en ries-
go los procesos de reproduccién social de las personas en situacién de
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discapacidad y la inscripcién de sus necesidades en la agenda estatal.
En el actual contexto, “en la era macrista” podemos identificar
una matriz de intervencién estatal que prioriza:
-Lalégica de la proteccion focalizada por sobre la idea de seguri-
dad social.
—La intensificacién de los requerimientos para el acceso, lo que a
todas luces produce barreras nuevas y profundizadas.
—Los procesos de intervencién profesional se complejizan en la
medida que la red de seguridad social se hace laxa y desprotege.
—La complejidad de la intervencién toma rostros de sufrimiento
popular, desgaste profesional e incremento de la injusticia social
(Gabrinetti y Danel, 2017: 7).

Estos antecedentes, del caso argentino, se presentan para visualizar
la necesidad de construir narrativas situadas, con datos de la histo-
ria de nuestros pueblos, de nuestros colectivos. No existi6 una tinica
temporalidad en la configuracion de los modelos de trato social en
discapacidad, y los mismos fueron tramados con las temporalidades
del modo de produccién capitalista, de los modelos estatales y de las
disputas que encararon los propios colectivos.

AMODO DE COROLARIO

Desde esta mirada del Sur Global y apostando a la decolonialidad del
ser creemos imprescindible debatir sobre los modos de produccién
de conocimiento. Nos preguntamos, a lo largo del texto, si es posible
liberarse de la violencia epistémica del discurso cientifico en socieda-
des poscoloniales. Los modos de percibir, pensar y accionar sobre los
otros estan moldeados por la colonialidad del poder/saber. Como nos
invita Mignolo (2007) es posible generar desobediencias epistémicas.

En tal sentido, sefialamos que es imposible desanudar los pro-
cesos de configuracién del Estado nacién en su bisqueda homoge-
neizante con las respuestas que —-ese Estado incipiente- producia
a aquellos que hoy denominamos personas con discapacidad. Lo
que anuda la respuesta a la discapacidad y la configuracién de un
Estado que necesitaba consolidarse es la produccién de una biolo-
gizacién de los cuerpos y sus funciones, sumado a la produccién de
capacitismo.

La forma corporal sumada a la valorizacion para el trabajo seran
dos ejes parteaguas en la produccién de la politica de discapacidad.
Racializacién y capacitismo toman formas diferenciales en distintos
momentos histéricos, pero operan como poleas de transmisién de la
configuracion de politica de discapacidad en Argentina.
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Lo que nos preguntamos, de forma insistente, es cémo produ-
cir una ruptura en las formas de comprensién de la discapacidad
que desligue estos dos ejes estructuradores de la colonialidad de la
discapacidad.

Quijano (2011) plantea que la colonialidad del saber y del poder,
enraizada en la invencion de la raza convirtié al cuerpo en una natu-
raleza por civilizar, reprimir, domesticar, y agregaremos rehabilitar,
re-funcionalizar.

Al unir el capitalismo al trabajo y a la raza, como la razén ilumi-
nista evidencia una forma de pensar y vivir las relaciones raciales, de
género y cognitivas vinculadas a la banalizacién del cuerpo, inherente
a estrategias para controlar el racismo producido por la modernidad
colonial/racial (Antonacci, 2016: 509).

Las conexiones intercategoriales —racializacion y capacitismo-ne-
cesariamente deben ponerse en didlogo con las expresiones de hetero-
geneidad constitutivas de la categoria discapacidad. Estos encuentros
intercategoriales, interseccionales, posibilitan narrar las contradiccio-
nes, las paradojas que supone producir politicas de discapacidad que
no operen como discapacitantes ni se liberalicen despreocupandose
de las condiciones de reproduccién de algunos colectivos.
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Capitulo 4

TRAZOS DE DESHUMANIZACION: LA
DISCAPACIDAD EN LA LINEA DEL NO-SER

Sonia Marsela Rojas Campos*

Quienes hemos venido trabajando el tema de discapacidad identifica-
mos por lo menos cuatro comprensiones instaladas: una religiosa con
la cual se construy6 una mirada de conmiseracién para las personas
con discapacidad y de redencién para quienes las atendian en el exilio;
una médica que individualizé la condicién de discapacidad, la patolo-
gizé y la institucionalizé para generar una condicién de dependencia
(a los/as médicos, a los farmacos, a las terapias) y que buscaba la ma-
yor normalizacién posible. Una estatal/legal que instrumentalizé la
discapacidad en cifras y la volvié politica publica para la generacién
de programas de atencién cimentados en el conocimiento cientifico
de la medicina, la psicologia, la estadistica y el derecho. Finalmente
una utilitarista que volcé la mirada sobre los cuerpos con discapaci-
dad por considerarlos improductivos, estorbosos pero que con las po-
liticas adecuadas podian aportar a la produccién de una sociedad (ya
fuera con rehabilitacién para mano de obra barata o como mecanis-
mo para generar responsabilidad social —y de paso bajar impuestos).

Candidata a doctora en Ciencias Sociales Universidad Nacional de Costa Rica,
Costa Rica. Magister en Antropologia Visual de la Facultad Latinoamericana de
Ciencias Sociales, FLACSO-Ecuador; especialista en Comunicacién-Educacion
Universidad Central, Colombia. Trabaja temas de comunicacién, educacion,
colectivos sociales y diferencia.
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Hemos dicho también que los enfoques anteriormente sefialados
(y que valga la aclaracion reciben diversos nombres), se mantienen
vigentes y se mezclan entre si y que, lejos de dar una visién compleja y
digna a las personas con discapacidad, las ha confinado a un lugar de
inferiorizacién, victimizacién y vulnerabilidad.

Sabemos también que gracias a diversos movimientos sociales
y desarrollos conceptuales, més recientemente se ha venido hacien-
do una comprensién de la discapacidad que, por un lado reconoce
como sujetos con derechos a las personas con discapacidad vy, de otro,
como sujetos activos con capacidad de transformacion; hablamos de
las vertientes relacionadas con el modelo social de la discapacidad o el
modelo de la diversidad funcional, por nombrar solo algunos.

Ahora bien, quienes hemos transitado por los caminos de las
perspectivas decoloniales identificamos una “matriz” colonial que or-
ganiza y articula no solo las teorias y comprensiones sobre discapaci-
dad sino las practicas sociales y de intervencién. La matriz de la que
hablamos se basa en una légica de dominacién que se centra en des-
conocer y subordinar lo que no se considera normal. Ya en un escrito
anterior, Rojas (2015) intentaba profundizar en la manera como se
habia construido dicha matriz colonial y alli se llegaba a un punto en
el que la deshumanizacion del ser se erigia como un importante tel6n
de fondo que sustentaba esta discusion.

Lo que pretendemos ahora es avanzar y profundizar en este ulti-
mo punto, utilizando para ello las discusiones que Frantz Fanon hi-
ciera en relaciéon con la raza, de la mano también, de autores como
Quijano, De Sousa Santos y Arias, particularmente. Nos interesa esta
entrada en tanto nos permite profundizar en torno al lugar de los
cuerpos como materializacién de esta subordinacién y lo que ello pro-
duce en la des-subjetivacién de las personas con discapacidad.

DESHUMANIZAR: ENTRE LA ZONA DEL SERY DEL NO-SER
Empecemos por deshilar lo que implica o significa la deshumaniza-
cién, para lo cual nos valdremos de los conceptos de no-ser (Fanon)
y la linea abismal (De Sousa Santos). Desde una mirada decolonial,
hay sujetos sobre quienes, por su condicién racial, se han generado
“marcadores” de la relacién superioridad/inferioridad. Estos marca-
dores van configurando una especie de organizacién en la que al-
gunos (normalmente los colonos) estdn en la zona del ser, esto es
dominio, poder y capacidad de decisién y otros (los colonizados) en
la zona de no-ser.

De Sousa Santos, discutiendo sobre la modernidad occiden-
tal, indica que la misma se ha configurado sobre una practica de
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diferenciacién radical que produce visibilidades e invisibilidades, en-
tre lo que él denomina “este lado de la linea y el otro lado de la linea”.
Esta reflexién resulta muy importante para nuestra discusién, porque
para el autor “el otro lado de la linea” es el lado de la no existencia,
el lado en el que el otro desaparece, para nuestros fines en el que se
deshumaniza.

Las distinciones invisibles son establecidas a través de lineas radicales
que dividen la realidad social en dos universos, el universo de “este lado
de la linea” y el universo del “otro lado de la linea”. La divisién es tal
que “el otro lado de la linea” desaparece como realidad, se convierte en
no existente, y de hecho es producido como no-existente. No-existente
significa no existir en ninguna forma relevante o comprensible de ser.
Lo que es producido como no-existente es radicalmente excluido por-
que se encuentra mas alla del universo de lo que la concepcién acep-
tada de inclusién considera es su otro (De Sousa Santos, 2010: 11, 12).

Recalcara De Sousa Santos que la practica de la modernidad occi-
dental! ser4 la de la imposibilidad de coexistencia de estas dos lineas,
se fundamentara en su divisién radical y permanente. Entonces, en
nuestras sociedades contemporaneas, la capacidad de producir invi-
sibilidades se hace cada vez mas contundente hasta el punto que nos
olvidamos de la existencia de lo que esta por fuera de nuestro campo
de visién.

Ahora bien, el peligro de esta practica, segtin nuestra reflexiéon y
quizas atenuando la postura de De Sousa Santos, es que a través de
novedosas y sistemadticas estrategias, se configuran visibilidades par-
ciales, momentaneas de lo que hay al otro lado de linea, con el fin de
“hacer aparecer” o fortalecer una visién de confiabilidad, solidaridad
o preocupacion del sistema, mientras simultdneamente, este afina los
mecanismos de desigualdad, jerarquia, dominacién, explotacién y se
expande a diferentes escalas y en muchos territorios.

Precisamente, Grosfoguel, siguiendo a Fanon, aclara que en nues-
tras realidades, la linea del ser y del no-ser, pueden estar en multiples
lugares geograficos, no se ubican en un lugar o territorio especifico.
Si bien histéricamente hay una huella colonial entre norte/sur, centro/
periferia, modernidad occidental/modernidades otras, la capacidad de
expansion de la 16gica occidental y del capitalismo se han introducido

1  Es importante decir que el autor aclara que no solo la modernidad occidental
esta edificada sobre la linea abismal y que es posible que otras modernidades an-
tiguas o presentes tengan estas mismas practicas, pero por ser la modernidad oc-
cidental la que ha sido mayormente difundida, se refiere a ella.
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en las sociedades y han producido multiples lineas abismales, diferen-
tes zonas del no-ser.

Para Fanon, ninguna de estas zonas es homogénea. Ambas zonas son
espacios heterogéneos [...]. Dentro de la zona del ser existen conflictos
continuos entre lo que la dialéctica hegeliana caracteriza como el “Yo”
y el “Otro”. En la dialéctica del “Yo” y el “Otro” dentro de la zona del ser
hay conflictos pero no son conflictos raciales porque la humanidad del
otro oprimido es reconocida por el “Yo” opresor. El “Yo” en un sistema
imperialista /capitalista/patriarcal son las élites metropolitanas masculi-
nas heterosexuales occidentales y las élites periféricas masculinas hete-
rosexuales occidentalizadas. Existe un colonialismo interno tanto en el
centro como en la periferia. El “Otro” son las poblaciones occidentales
de los centros metropolitanos u occidentalizas dentro de la periferia,
cuya humanidad es reconocida pero que al mismo tiempo viven opre-
siones no-raciales de clase, sexualidad o género dominados por el “Yo”
imperial en sus respectivas regiones y paises. La zona del ser y no-ser no
es un lugar geografico especifico sino una posicionalidad en relaciones
raciales de poder que ocurre a escala global entre centros y periferias,
pero que también ocurre a escala nacional y local contra diversos gru-
pos racialmente inferiorizados” (Grosfoguel, 2012: 96).

Esto para indicar que no solo en los centros occidentalizados se en-
cuentran zonas del ser, ya que estas se pueden hallar en las periferias
o en aquellas regiones o paises tradicionalmente comprendidos como
subdesarrollados. Nos referimos a que en el sur y las periferias se han
asumido formas de vida en las que, a través de normas, programas,
politicas, etc., se generan condiciones de existencia —que si bien cues-
tionables— parten de un reconocimiento del otro subalterno. Un sub-
alterno —que aunque con dificultades— puede hacerse escuchar, tomar
parte de las decisiones, participar del mercado, etcétera.

Asi, en las zonas del ser de los subalternos, el otro es reconocido
como humano, estd amparado por el Estado con normas y leyes que
le protegen pero que al mismo tiempo lo controlan para mantener el
statu quo que mantiene y perpetia la desigualdad y las jerarquias.
Las relaciones entre jefes y trabajadores/as asalariados pueden ser un
ejemplo. Otro ejemplo lo podemos encontrar en las diferencias entre
las condiciones de trabajo de los gerentes de pequefias y medianas
empresas que distan mucho a las de los gerentes de los grandes mono-
polios o transnacionales, ambos protegidos por las leyes y reconoci-
dos por la sociedad en general (anquen de manera diferenciada) y con
una marca de desigualdad innegable; en otro ejemplo, son evidentes
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las acentuadas diferencias entre los salarios y condiciones de trabajo
de una empleada domestica, una docente o una secretaria.

Por su parte, en los centros que se suponen son zonas de ser por-
que se erigen como grandes ejemplos del desarrollo, se encuentran su-
jetos cuya humanidad ha sido negada gracias a la implementacién de
politicas o acciones que desconocen las condiciones minimas para el
desenvolvimiento de una persona. Un ejemplo de esta situaciéon pode-
mos encontrarla en el trato que reciben las y los trabajadores de gran-
des empresas trasnacionales cuya condicién de pobreza es aprovecha-
da para su explotacién con largas jornadas de trabajo, alimentacion
apenas para sobrevivir, hacinamiento, espacios frios y sin ilumina-
cién que cumplen muchas veces la funcién de dormitorio. Podriamos
pensar también en las mafias de trata de personas, en los migrantes
ilegales y otras poblaciones que conforman zonas de no-ser en paises
occidentales, del centro o del norte.

Otro aspecto de las zonas del ser y el no-ser que debe tenerse
en cuenta es que presentan interseccionalidades que radicalizan las
condiciones de quienes hacen parte de cada una de ellas. Tema am-
pliamente trabajado por las feministas, las interseccionalidades dan
cuenta de més de un marcador que organiza las relaciones. Asi en-
tonces, en las zonas de ser, las implicaciones de ser hombre, blanco y
de clase social alta serdn muy diferentes a las que puedan darse por
ser hombre, negro de clase media. A su vez, en las zonas de no-ser, los
migrantes ilegales estaran en condiciones de vulnerabilidad pero las
condiciones de existencia son peores para las mujeres y los/as nifios/
as que para los hombres jévenes o adultos.

También hay que decir que, tanto para Fanon como para De
Sousa Santos, al interior de cada una de estas zonas (lineas) se pre-
sentan relaciones verticales, jerarquicas y autoritarias pero han sido
resueltas de manera diferente en cada una de ellas.

Para De Sousa Santos, a este lado de la linea se desarrollan pro-
cesos de regulacién social/emancipaciéon y al otro lado de la linea es la
apropiacién/violencia la que la define,

[...] he caracterizado la modernidad occidental como un paradigma so-
ciopolitico fundado en la tensién entre regulacién social y emancipa-
cion social [...]. Esta es la distincion visible que fundamenta todos los
conflictos modernos, en términos de problemas sustantivos y en térmi-
nos de procedimientos. Pero por debajo de esta distincién existe otra,
una distincién invisible, sobre la cual se funda la anterior. Esa distin-
cién invisible es la distincién entre sociedades metropolitanas y territo-
rios coloniales. En efecto, la dicotomia regulacién/emancipacién solo
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se aplica a las sociedades metropolitanas. Seria impensable aplicarla
a los territorios coloniales. La dicotomia regulacién/emancipacién no
tuvo un lugar concebible en estos territorios. Alli, otra dicotomia fue
la aplicada, la dicotomia entre apropiacién/violencia, la cual, por el
contrario, seria inconcebible si se aplicase de este lado de la linea (De
Sousa Santos, 2010: 12).

Los conflictos que se desatan en las zonas de ser son gestionados a
través de la institucionalidad discursiva, normas y leyes. En tanto el
“otro” en la zona del ser es reconocido, los mecanismos de regulacién
se aplican de manera abierta y bajo un imaginario de igualdad. Sin
embargo, frente a la no resolucién de los mismos, la emancipacién
estara siempre como una alternativa.

En cambio, en la zona del no ser, eso que es excepcional a este
lado de la linea, se convierte en la regla. La violencia constituye una
efectiva y legitima herramienta de aniquilacién, invisibilizacién,
deshumanizacién. La historia de los procesos de colonizacién nos
suministra miles de ejemplos al respecto, pero no es diferente lo que
pasa en nuestra historia mas reciente: miles de nifios/as que mue-
ren de hambre sin que se asuman medidas reales y trascendentales;
habitantes de calle que mueren por procesos de “limpieza social”
sin que nadie lo note; poblaciones enteras que son despojadas de
sus tierras con apenas menciones en los noticieros que después se
olvidan; violaciones a mujeres con discapacidad que se quedan en
los silencios...

En la zona del no-ser debajo de la linea abismal, donde las poblaciones
son deshumanizadas en el sentido de considerarse por debajo de la
linea de lo humano, los métodos usados por el “Yo” imperial/capita-
lista/masculino/heterosexual y su sistema institucional para gestionar
y administrar los conflictos recurren a la violencia y a la apropiacion
abierta y descarada. Como tendencia, los conflictos en la zona del
no-ser son gestionados por la violencia perpetua y solamente en mo-
mentos excepcionales se usan métodos de regulacién y emancipacion
(Grosfoguel, 2012: 95).

Al otro lado de la linea (el no-ser), dificilmente se libran luchas o se
llevan a cabo procesos de emancipacién porque se han generado tan-
tas condiciones de no-existencia que, para la sociedad en general, sim-
plemente no existen y, como veremos maés adelante, para las propias
personas que viven en esta zona, se han configurado subjetividades
despojadas de su propia condiciéon humana.
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El rapido acercamiento que hemos hecho a la comprension de las
zonas de ser y no-ser o de la linea abismal, nos permite evidenciar que
nuestras sociedades han producido zonas de deshumanizacion, prac-
ticas en las que al otro —casi siempre ubicado en la zona del no-ser—
ha sido despojado de su condicién humana y, al hacerlo, se justifican
toda clase de métodos para mantenerlo en ese lugar de no existencia.

Dado lo anterior, proponemos hacer visibles algunos elementos
o “marcadores” que desde nuestra perspectiva se han ido configurado
en torno a las personas con discapacidad para que, desde lugares apa-
rentes de zonas del ser, se generen procesos de deshumanizaciéon muy
propios de la zona del no-ser.

TRAZOS QUE DAN CUENTA DE LA DESHUMANIZACION

Para iniciar este apartado es importante aclarar que reconocemos
las cosas que se han logrado para las personas con discapacidad en
los dltimos 20 afios; asimismo reconocemos que una buena parte
de esos logros se han dado por la conjuncién entre los procesos de
participacién y empoderamiento de las personas con discapacidad
y sus familias, y las discusiones que desde la academia se han pro-
piciado. Sin embargo, como se ha dicho en diversos escenarios y
debates, hay todavia muchos asuntos que permanecen en un gran
vacio y sobre los cuales no hay claridad de que se puedan superar en
el corto plazo.

Nuestra reflexién puede objetarse con la atinada observacién en
torno a que las personas con discapacidad han sido reconocidas ante
la ley como sujetos de derecho, gracias a la Convencién Internacional
y las distintas leyes que de alli se han generado en los diferentes paises.
Ello implicaria, desde nuestra discusién, que se ubican en los conflic-
tos propios de la zona del ser (a este lado de la linea). Sin embargo, lo
que esperamos evidenciar es que pese a las politicas publicas y ciertas
transformaciones en las practicas, hay “marcadores” de despojo que
arrastran una historia muy antigua y que se reconfiguran en la actua-
lidad para mantenerse y radicalizarse ante la mirada complaciente de
las sociedades. Ante todo, nos interesa hacer un trazado de los aspec-
tos que dan cuenta de ese lugar de deshumanizacién en el que han
estado -y siguen estando- las personas con discapacidad.

Sin querer agotar la reflexién, y basados en procesos de investi-
gacién y acompafiamiento con algunos grupos de personas con dis-
capacidad en Colombia y Ecuador, centraremos la reflexién en tres
aspectos: lenguaje, cuerpo y exposicién a la intimidad, mismos que
para efectos de evidenciar los marcadores de deshumanizacién se
muestran separados pero en realidad suelen estar en interrelacién.
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EL BESTIARIO: LENGUAJE QUE DESHUMANIZA

Tenemos evidencias histéricas en torno a la asociacién de la discapaci-
dad a la monstruosidad que, exiliada, aniquilada o puesta en exhibicién
ya sea como ejemplo (de castigo) o como simple mercado de las rare-
zas, se hacia visible en la sociedad. Desde la ciencia se las denomina
anomalias, deformidades, alteraciones, patologias. Todas ellas, constru-
yen un imaginario -y una practica— sobre el otro que le va mutilando
su condicién de ser humano, sobre el cual se siente a veces temor, asco,
malestar, incomodidad. Fanon discute sobre el papel que tiene el len-
guaje en los procesos de colonizacion racial y al respecto plantea que,

[...] en realidad, el lenguaje del colono, cuando habla del colonizado,
es un lenguaje zooldgico. Se alude a los movimientos de reptil del ama-
rillo, a las emanaciones de la ciudad indigena, a las hordas, a la peste,
el pulular, el hormigueo, las gesticulaciones. El colono, cuando quiere
describir y encontrar la palabra justa, se refiere constantemente al bes-
tiario (1961: 15).

Muchos estudios? han hecho un seguimiento muy detallado sobre las
maneras de nombrar a las personas con discapacidad y las implica-
ciones que ellas han tenido en su modo de estar en el mundo. Desde
los nombres mas “socialmente” aceptados —presentes en muchos docu-
mentos de politica publica- como impedidos, discapacitados, minusva-
lidos, deficientes, inadaptados, hasta otros de corte méas coloquial como
tullidos, idiotas, lentos, torpes, retrasados, han sido palaras con las que
se ha perpetuado una violencia simbdlica que no solo afecta a la per-
sona sino a su circulo cercano, particularmente familias y cuidadoras?®.

Incluso, de manera textual, no solo en la época medieval sino atin
en nuestros tiempos, se les ha denominado como monstruos o mas
amablemente rarezas. Por supuesto que dichas denominaciones son
asignadas segun el tipo de discapacidad que se posea y de la relacion
que se establezca con las instituciones y con la sociedad, pero en cual-
quier caso no dejan de estar en el espectro de los fenémenos o las
anormalidades, es decir de lo que no es humano.

La bestializacion, el mecanismo por el cual la vida de los indigenas
es determinada como inhumana, es a su vez causa y efecto de las

2 Ver entre otros: Aguilar (2004); Oliver (1996); Palacios (2008).

3 Aunque existen muchos casos de hombres que asumen el rol de cuidadores, son
las mujeres quienes histéricamente han realizado esta funcién; por ello diremos cui-
dadoras para referirnos de manera genérica a hombres o mujeres que cumplen este
papel.
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instituciones coloniales. Y las mismas son a su vez causa y efecto de
lo que llamo bestializacién. Este tltimo término se debe comprender
aqui por lo menos bajo tres significados: desde un punto de vista cien-
tifico, la bestia es el tertium quid (W. E. B Du Bois) entre el simio y el
hombre; desde un punto de vista teolégico-juridico, es el retofio de la
bestia del Apocalipsis, el vicioso portador de la maldicién de Cam o de
la marca de Cain; desde el punto de vista de la economia capitalista y
de la divisién internacional del trabajo, se producen bestias de cargas,
se ensefia a la negrada a ponerse a trabajar. La alienaciéon econémica
es, al mismo tiempo, el abono de una inferiorizacién social e indivi-
dual de los indigenas. Esta estructura es aquello que Fanon llama el
“lenguaje de pura violencia” que reina en las colonias (Ajri, 2011: 55).

Asi, sin entrar en detalle pues ya muchos académicos lo han hecho,
recordemos con Ajari, como aparece en la discapacidad el bestiario:
“desde el punto de vista cientifico” los fenémenos humanos, los in-
vélidos, las rarezas; “desde el punto de vista teolégico-juridico”, el
monstruo, el castigo divino, el pecado, el interdicto, el preciudadano;
“desde el punto de vista de la economia capitalista y de la divisién
internacional del trabajo”, el incapaz, el improductivo.

El lenguaje, como los otros elementos que se trabajaran mas
adelante, se encarga de manera sistematica no solo de advertir a la
sociedad que se estd frente a un “otro” que no es humano sino de
in-corporar (dentro del cuerpo) en las personas con discapacidad y
sus familias este mismo imaginario para si mismos. La colonialidad
instala subjetividades tanto en el colonizador como en el colonizado,
Fanon lo decia de manera muy clara:

El hombre no es solamente posibilidad de recuperacion, de negacién. Si
bien es cierto que la conciencia es actividad de trascendencia, hay que
saber también que esa trascendencia esta obsesionada por el problema
del amor y de la comprensién. El hombre es un SI vibrante de armonias
cosmicas. Desgarrado, disperso, confundido, condenado a ver disolverse
una tras otra las verdades que ha elaborado, tiene que dejar de proyec-
tar sobre el mundo una antinomia que le es coexistente. El negro es un
hombre negro; es decir que, gracias a una serie de aberraciones afecti-
vas, se ha instalado en el seno de un universo del que habra que sacar-
lo. El problema es importante. Pretendemos nada menos que liberar al
hombre de color de si mismo (2009: 42; mayusculas originales).

En el mismo sentido, las personas con discapacidad y sus familias
se sienten presas de su situacion, a veces se preguntan si en verdad no
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seran un castigo o un estorbo para la sociedad. Hay unos sentimientos
encontrados que desde dentro —y suele suceder con las personas de
mas bajos recursos- construyen una subjetividad sumisa, que acepta
lo que sea con tal de lograr lo que necesitan. Pero, quienes han logra-
do llegar a escenarios de reconocimiento, en muchos casos persiste
la duda de si son sus capacidades o la “lastima” las que los han lle-
vado hasta donde estdn. Si por su condicién fueron maés laxos, si se
rebajaron las exigencias. No importa qué tanto se hayan esforzado,
no importa qué tanto hayan logrado, no importa que tengan huellas
de su esfuerzo y su lucha en el cuerpo, suele aparecer el fantasma de
la duda, porque siempre estan presentes los ojos de quienes les han
marcado de esa manera.

En un sentido similar, Fanon cita a Jean-Paul Sartre quien sobre
los judios escribia: “Ellos (los judios) se han dejado envenenar por
una determinada representacién que los otros tienen de ellos y viven
en el temor de que sus actos no se conformen a ella, asi podriamos
decir que sus condiciones estan perpetuamente sobredeterminadas
desde el interior” (Sartre; citado por Fanon, 2009: 115). Lo cual im-
plica que aunque la ley haya reconocido a las personas como sujetos
de derecho, en realidad tanto la manera como se piden los derechos
como la forma en que se otorgan siguen ligados a una relacién do-
minador/dominado que se traduce en el favor, el ruego, la stuplica.

Es verdad que se ha cambiado la manera de nombrar a las perso-
nas con discapacidad pero ya se ha hecho una ardua tarea, primero de
violentar con el lenguaje y asi constituir subjetividades sumisas, des-
pojadas de sus derechos; vy, segundo, de perpetuar una desconfianza
sobre ese otro que se sigue considerando sin capacidad.

CUERPOS SIN CORPORALIDAD
Manteniendo la misma légica binaria que caracteriza al pensamiento
moderno, el cuerpo ha tenido un sinnimero de desmembramientos
para su comprensién: cuerpo/alma (o espiritu); cuerpo/mente; cuerpo
individual/cuerpo social, cuerpo material/cuerpo sensible, cuerpo bio-
l6gico/cuerpo politico, entre muchos otros. En cualquier caso lo que se
puede evidenciar es que el cuerpo ha sido objeto de muchas reflexiones y
multiples interpretaciones que pretenden adentrarse a su comprension.
Como hecho objetivo, desde la biologia y las ciencias naturales,
“El cuerpo —unidad-organismo- fue pensado como un territorio por
explorar y asi descubrir los secretos de su funcionamiento, dentro del
campo de la ciencia positiva” (Fernandez, 2012: 17). Y ese cuerpo te-
nia una mente que requeria también entenderse para definir si ella
gobernaba o podia ser gobernada por el mismo cuerpo. Asi, mente
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y cuerpo aparecieron como dos unidades separadas que permitieron
también la emergencia de dos disciplinas distintas para estudiarlo: la
medicina, de un lado, que se ocuparia de clasificar, nombrar, describir
y dar cuenta de cada una de las partes del cuerpo, su funcionalidad y
también sus averiaciones; y de otro lado, la psiquiatria y la psicologia
que harian lo propio con la mente, con la psiquis.

Otro tanto pasé con la filosofia y las ciencias sociales que desde
sus disciplinas particulares también propusieron comprensiones pro-
pias sobre esta unidad: la primera intent6 dar cuenta del espiritu, del
alma, de lo que hace a un cuerpo trascender y, las segundas ubicando
el cuerpo como parte de una historia, una cultura y una sociedad. No
hay que olvidar que también la religién aport6 su grano de arena a los
imaginarios que se han construido sobre el cuerpo: pasionales, peca-
dores, que deben purificarse.

Ahora bien, tanto la religién como las ciencias fueron fundamen-
tales para definir el cuerpo que requerian las sociedades del mercado
y de la democracia. Al fin y al cabo, la pugna por el cuerpo

[...] tiene que ver con su enorme potencia para la constitucién de los
sujetos, y para la configuraciéon de modos de existencia individuales y
colectivos. Intervenir el cuerpo es, en dltimas, producir al sujeto, de
manera que corporalidad y subjetividad acontecen en intima conjun-
cién, y suceden en espacios y tiempos determinados. Por tanto, inda-
gar por el cuerpo conduce a la pregunta por el tipo de sociedad en que
este es posible (Escobar, 2015: 186).

En dicho marco, la modernidad y el capitalismo, volvieron al cuerpo
un objeto de estudio en torno al cual se pudieran trabajar ideas como
identidad nacional, sujetos racionales, cuerpos productivos, indivi-
duos exitosos, al tiempo que se subrayaran valores como la higiene,
la disciplina, la obediencia. Todo este trabajo para establecer y defi-
nir parametros, roles y jerarquias en dichos cuerpos con los cuales se
configuraron alteridades “Asi, estos cuerpos déciles de la modernidad
capitalista (Foucault, 2008) corresponden a una identidad forjada en
légica binaria de construccion de alteridades, sustentada en la pro-
duccién de otredad, siempre subordinada, estigmatizada, disminui-
da” (Escobar, 2015: 187) o, como lo plantea Castro-Gémez (2000),
produciendo una “invencién del otro” que establece lo que es deseado
o esperado, y define la diferencia entre lo que es y no es normal.
Dentro de esta produccién de alteridades, se insertan los cuerpos
con discapacidad que bajo esa idea de “otredad subordinada” reci-
ben violencias que no serian apropiadas para “sujetos normales” pero
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que resultan naturales para cuerpos sin sujeto: proceso de deshuma-
nizacién. Avanzaremos, por ahora, solo en dos de esas lineas que ha-
blan de la manera como el cuerpo se constituye en instrumento de
deshumanizacién.

CUERPO SIN SUJETO, SIN HISTORIA

El cuerpo es instrumento y es vehiculo pero también es sentido, his-
toria y memoria. Los procesos de colonizacién se instauran en los
cuerpos, es el primer espacio que se domina y con el cual se ejemplifi-
ca. La colonizacién racial ha hecho importantes discusiones sobre lo
que ha significado ser indio, negro en las colonias y cémo el poder y la
violencia se ejerce en el cuerpo. Segtuin Butler,

Lo que cabe destacar en cuanto a la opinién de Fanon, una opinién que
ha expuesto quiza con mayor fuerza de lo que a Sartre le gustaria reco-
nocer, es que el cuerpo mismo se convierte en un hecho histérico preci-
samente en la medida en que encarna las circunstancias sociales [...]. La
destitucion del cuerpo no es tan solo un resultado del colonialismo, donde
colonialismo se entiende como un hecho prioritario, como un hecho se-
parado, como una “circunstancia” diferenciada tanto analitica como his-
téricamente del cuerpo en cuestion. Por el contrario, el cuerpo constituye
la vida animada o, mds bien, desanimada de esa circunstancia historica,
de esa circunstancia sin la cual la colonizacion misma no podria existir.
La colonizacién es la atenuaciéon de los sentidos, el establecimiento del
cuerpo en muerte social, en tanto que cuerpo que experimenta y respira
su potencialidad como muerte, y que por lo tanto trabaja y reproduce su
fuerza en el ambito somatico y afectivo (2009: 209; cursivas originales).

El dominio que se ejerce sobre ese cuerpo no solo busca infringir el
dolor y dejar marca; busca, justamente borrar la historia, anular las
costumbres, borrar los vestigios de humanidad; y a fuerza de una
constante y sistemaética accion sobre los cuerpos, terminan los coloni-
zados creyendo que ese es su cuerpo y es natural su condicién.

Asi el ruego, la humillacién se normalizan. Cuando Césaire desa-
rrolla su discusién sobre la relacién colono/colonizado, nos recuerda
que entre ellos no habia contacto, que solo habia

[...] lugar para el trabajo forzoso, para la intimidacién, para la opre-
sién, para la policia, para el robo, para la violacién, para la cultura im-
puesta, para el desprecio, para la desconfianza, para la morgue, para
la presuncion, para la groseria, para las élites descerebradas, para las
masas envilecidas. [Y con ello se han logrado] [...] millones de hombres
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a quienes se les ha inculcado el miedo, el complejo de inferioridad,
el temblor, el ponerse de rodillas, la desesperacién, el servilismo [...]
(Césaire, 2006: 20).

El cuerpo se vuelve un objeto al que se le exige sin miramientos.
En la historia de la humanidad existen miles de ejemplos sobre los
trabajos que saturaron los cuerpos de los esclavos: sin comer, sin
descanso, al agua y al sol, golpeados, cansados y sin autonomia. El
cuerpo pertenecia a otro que decidia sobre él: para la lucha, para
el espectaculo, para el trabajo, para el placer. En cualquier caso un
cuerpo que se vendia, se intercambiaba, se desechaba y se reempla-
zaba cuando no servia.

No vivimos en esa historia de esclavitud pero las formas de domi-
nar los cuerpos no han desaparecido sino que se han sofisticado o trans-
formado. “Mi cuerpo no es botin de guerra”, gritan las mujeres que en
la guerra son violadas y sometidas a las més tristes e inhumanas si-
tuaciones sexuales. “Dignidad para su trabajo” reclaman las prostitutas
cuyos proxenetas deciden cuando, cuanto y con cuantos deben ofrecer
su cuerpo sin importar el cansancio o las exigencias que se les hagan.

Cuerpos sin sujeto dirfan las personas con discapacidad que a
diario se encuentran con una practica violenta, en el que hasta el nom-
bre desaparece y con él todos sus rasgos de humanidad.

Entré al consultorio, el médico llamé a la enfermera para que me su-
biera a la camilla para examinarme y le dijo que me quitara la ropa y
me colocara la bata. Después me revisé. Se devolvié a su escritorio y
empez6 a escribir. No volvié a cubrirme ni a mirarme, me dejé asi. En
la puerta tocé alguien a quien él le dijo que pasara —me parecié que
era un practicante o algo asi—, después entré la enfermera y se llevé
algunas cosas del consultorio. Parecia como si no hubiese nadie en la
camilla, entraban y salian y a nadie se le ocurrié que estaba semides-
nuda, a nadie se le ocurrié preguntarme si tenia frio, a nadie se le ocu-
rri6é preguntarme si me molestaba que otras personas me vieran asi...
Yo en medio de mi impotencia pensaba: sera que esto mismo le pasa a
otras mujeres, a otros pacientes [...]. Lo que mas me molesta es que no
son casos aislados, me ha pasado muchas veces a mi y a otras de mis
compaiieras... sencillamente no existimos para los médicos (Ana, 22
afios, Sindrome de artrogriposis multiple congénita®).

4 Debido a las discusiones que se presentan en este articulo, solo se indicara el tipo
de discapacidad que tiene la persona, cuando sea estrictamente necesario para com-
prender el contexto de la cita. En el resto de casos se la identificara con el nombre y
su afiliacion.
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En esta narracién es preciso hacer dos reflexiones: la primera la
escisiéon que se hace entre cuerpo y sujeto: Ana no existe en tanto mu-
jer/persona sino en tanto discapacitada, es decir que es su patologia
y no lo que Ana es, lo que la define. Asi, los cuerpos de las personas
con discapacidad son frecuentemente desligados de su humanidad y
solo se les reconoce desde la enfermedad que poseen; el nombre de su
poseedor, su historia, sus condiciones, pasan a un segundo plano. En
la camilla, Ana no es Ana es un conjunto de carne y huesos anormales
que reciben un nombre: artrogriposis multiple congénita y, Ana deja
entonces de ser Ana para ser la paciente con artrogriposis multiple
congénita. Hay una practica sistematica para que las personas con
discapacidad configuren su subjetividad desde la discapacidad: es la
patologia la que las identifica y, en gran medida, define qué pueden
hacer y qué no, a dénde pueden ir, lo que comen y en muchos casos
hasta lo que pueden ser.

Ahora bien, esto no pasa solo con el personal de la salud, en lo
cotidiano los cuerpos con discapacidad aparecen como fugaces cen-
telleos en la calle en tanto rareza pero una vez pasada la novedad,
desaparecen del campo de visién de los transetintes. Para las politicas
publicas los cuerpos aparecen en tanto necesitan prétesis, una vez que
se entrega la silla de ruedas o el bastén se olvida de lo que esos cuer-
pos requieren en la calle para hacer uso efectivo de la misma.

Hace un par de afios estuvo en Bogota Isabel Moya’, una aca-
démica Cubana que trabaja el tema de género en la comunicacién vy,
lo que para muchos turistas (y para los propios) parecia algo muy
bonito: el adoquinamiento de los andenes, constituia una tortura
y una agonia para Isabel, ya que su silla de ruedas no rodaba con
toda propiedad en los ladrillos separados y existia el riesgo latente
de que en algiin momento se enredara con alguna de las hendiduras
y terminara cayéndose. Cuerpos que se mimetizan en prétesis y que
no encuentran lugar real en los espacios de la casa, de las calles.
Sencillamente, no existen.

La segunda reflexién, sobre la narracién de Ana, es que su his-
toria como individuo y como cuerpo social también desaparece. En

5 FEl 4 de marzo de 2018 mientras intentaba terminar esta reflexién, murié en
Cuba esta académica, feminista, dejandonos un legado importante. Isabel Moya
Richard fue directora de la Editorial de la Mujer y la revista Mujeres de la Federacion
de Mujeres Cubanas; profesora Titular de la Facultad de Comunicaciéon de la
Universidad de La Habana e integr6 el Comité Académico de la Maestria en Género
de la Catedra de la Mujer de ese centro. Asimismo, presidi6 la Catedra de Género y
Comunicacién del Instituto Internacional de periodismo José Marti y coordinaba el
Diplomado Internacional de Género y Comunicacion de ese centro (escenario en el
que muchos/as la conocimos y aprendimos). QEPD.
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el caso de Ana, los/las médicos cambian su historia personal por
el historial médico, mismo que se constituye en la identidad, en la
carta de presentacién para lograr cupos en la escuela, medicinas,
tratamientos, acceso a espacios, etc. En esa logica, las personas
con discapacidad parecen suspendidas en el tiempo y el espacio,
cayendo de la nada en los escenarios publicos, irrumpiendo la co-
tidianidad pero sin afectarla (por lo menos desde el punto de vista
de otros actores de la sociedad). Se parte del presupuesto que no
tienen pasado y por su condicién tampoco futuro, solo un presente
que los despoja de su sentido como sujetos con historia y que hacen
historia.

CUERPOS DESINTEGRADOS

Un segundo aspecto tiene que ver con la, también reiterada, negacion
de las dimensiones que todo cuerpo tiene, y que no parece ser tan
claro cuando se piensa en los cuerpos de personas con discapacidad:
el afecto, la sexualidad, el odio, la sensualidad, entre otras. La patolo-
gizacién, incluso, elimina su sexo, como lo vimos en la narracién de
Ana, a quien ni siquiera su condicién de mujer es tenida en cuenta; su
cuerpo desnudo yace en la camilla sin que nadie lo note, sin que nadie
se percate de que sus pechos estan descubiertos...

Natalia, una reconocida activista bogotana que trabaja por los
derechos humanos de las personas con discapacidad, subraya que
“ademas de la discriminacién e invisibilizacién, los cuerpos de las
personas con discapacidad estan despojados de su condicién de
humanidad. De una parte se les consideran asexuados —como los
4dngeles—, sin sexo; es decir, no son hombres ni mujeres. Por supues-
to, si no son hombres ni mujeres menos atn pensar que existan
personas LGTB dentro de la poblacién con discapacidad” (Diario
de campo, 2015). Detras de este imaginario se ampara la idea de
que las personas con discapacidad estan desprovistas de deseo —ni
desean, ni son deseadas- y en consecuencia se ignora su capacidad
de placer.

Por ello resulta tan dificil abordar, tratar y comprender lo que
para las personas “normales” es natural como la masturbacién en la
adolescencia, el suefio de ser madres o padres, el deseo de tener pare-
ja, etcétera.

En el siguiente fragmento, el cantautor espafiol Victor Manuel,
nos recuerda lo que a la sociedad y a sus instituciones se les ha
olvidado en torno a las personas con discapacidad: el amor, la
capacidad de enamorarse, amar y ser amadas, sentir y configurar
una relacion.
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En el comedor

les sientan separados a comer

si se miran bien

les corren mil hormigas por los pies
ella le regala alguna flor

y él le dibuja en un papel

algo parecido a un corazén

solo pienso en ti.

Hey, solo pienso en ti

juntos de la mano, se les ve por el jardin

no puede haber nadie en este mundo tan feliz
solo pienso en ti®.

En toda su cancién, Victor Manuel describe una historia que recoge
algunas de las cosas que ya se han hablado en diferentes estudios so-
bre la situacién de las personas con discapacidad intelectual: un nifio
y una nifia que al momento de nacer, y por circunstancias diferentes,
terminan con una “discapacidad intelectual”. En medio de mitos, te-
mores y preocupaciones ambos son llevados a una institucién, son
aislados de la sociedad, son recluidos en un mundo aparte. Alli se
encuentran, alli se enamoran y alli son felices... Por suerte, la cancién
de Victor Manuel tiene un final alegre... escalofriantemente alegre
porque es en el claustro y alejados de la sociedad en donde logran su
felicidad. Lastimosamente no suele ser el destino de la mayoria de las
personas con discapacidad.

Placer y afecto, dos dimensiones propias de los seres humanos
que parecieran desaparecen a los ojos de quienes ven la discapacidad.
En Ecuador, Maria Augusta, Comunicadora Social que hacia parte de
un grupo de estudios sobre discapacidad, planteaba la dificultad que
tenian estas personas para hacer pareja porque existia un imaginario
que combinaba la inferiorizacién de la discapacidad con la légica pa-
triarcal y machista. Ella decia:

Si eres hombre con discapacidad puedes tener salvacion porque existe
una alta posibilidad que logre conseguir una mujer que lo cuide, que
se ocupe de él; pero si eres mujer con discapacidad... estds perdida
porque ¢quién se podra interesar en ti? ¢Quién va querer cuidarte? No,
eso solo lo hacen las mujeres (Grupo de Estudios sobre Discapacidad,
FLACSO-Ecuador, 2011).

6 Cancion: Solo pienso en ti. Letra e intérprete, Victor Manuel.
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Argumentaba ademas que existe siempre el temor de que si alguien se
interesa en una persona con discapacidad es por lastima o porque se
quieren aprovechar de ella —o lo que es lo mismo que nadie puede efec-
tivamente enamorarse de una persona con discapacidad. Igualmente, se
insta a la persona con discapacidad a que acepte lo que llegue (particu-
larmente si se es mujer) no importa si le gusta o no, si es buena persona
0 no, si la quiere o no, porque lo importante es que le pueda asegurar su
futuro (entiéndase por esta ultima frase, que la provea). Por supuesto que
esto cambia y se manifiesta en consideracion del tipo de discapacidad,
pues también en este caso podemos ver invisibilizaciones y jerarquizacio-
nes. Una mujer sorda tendra sin duda mas posibilidades de formar una
familia si lo desea, que una mujer ciega o una con Sindrome de Down.

Para Fanon, el proceso colonial colma de dudas e incertidumbre
a los colonizados; la violencia (fisica y psicolégica), como se decia
en otro momento, termina por minar la subjetividad del colonizado
haciéndole creer que esa es su condicién natural; en tal sentido, como
el autor nos lo explica con la historia de Jean Veneuse, él siempre
se estard preguntando si merece a la mujer blanca’, estara en busca
de aprobacién. O con los casos de Nini y Mayotte, mujeres negras a
quienes no les quedard més que buscar formas de “blanquearse”, de
ascender en la escala humana y social mediante el matrimonio con
un hombre blanco. Es decir que su subjetividad est4 contaminada de
un desprecio hacia lo negro y por ello esa necesidad que muestran los
antes mencionados de quitarse un poco o toda su negritud. La matriz
colonial se hace cuerpo y psiquis en los propios colonizados.

Dentro de la l6gica anterior pero con una variante importante, el
despojo de humanidad que se produce con la practica de la desinte-
gracién de los cuerpos de las personas con discapacidad se encuen-
tra en el frecuente y creciente abuso sexual. En este caso, algunos/as
creen que tienen el derecho de tomar esos cuerpos para sus placeres...
No siempre es que, necesariamente, el cuerpo con discapacidad pro-
duzca deseo sino que se considera mero objeto que puede tomarse
sin que pase nada porque, al fin y al cabo, no siente; ello es razén
suficiente para abusar de él. Son cuerpos equiparables a una mufieca
o juguete sexual, a un animal: sin alma, sin pensamientos, sin razoén.
Nuevamente, son objetos que se usan y después se desechan.

Particularmente sucede con las personas cuya condicién se rela-
ciona con la capacidad intelectual o del desarrollo. Muchos estudios
plantean que las personas con discapacidad son méas vulnerables a los

7 De hecho, Fanon nos dice que necesita autorizaciéon del hombre blanco para
proponerle matrimonio a una mujer blanca (2009: 83 y ss.) y estaré esperando que el
blanco le confirme que él —~Veneuse- ya no es negro.
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abusos sexuales (y también otros abusos), aunque es casi inexistente
la informacién al respecto. En todo caso, varias organizaciones que
trabajan por los derechos de las personas con discapacidad han pues-
to sobre el escenario publico el incremento de abuso sexual a nifias
y mujeres con discapacidad (aunque también los hay de nifios, pero
en menor medida). Sin embargo, es poco lo que se conoce sobre este
hecho, los reportes no son claros, existe mutismo en las familias y las
denuncias no suelen hacerse. Frente a tal situacidn, la solucién resulta
tan deshumanizante como el abuso: la esterilizacién no consentida.
De ella nos ocuparemos mas adelante.

En otro lado muy diferente de la discusion, aparecen los imagi-
narios en torno a las personas con discapacidad que se asocian a los
angeles pero esta vez porque se les adjudica supervalores: superacion,
felicidad permanente, nunca se enfadan, siempre son honestos, no
cabe la maldad en su alma, etc. Entonces, de la bestializacién pasan
al heroismo, y sin embargo ninguno pertenece al mundo de los huma-
nos, estan muy por debajo o muy por encima pero nunca estan aqui.
No hacen parte de la vida cotidiana.

Podria argumentarse que este lugar de héroes o heroinas ubica
a las personas con discapacidad en la linea del ser, en tanto se les
considera con dones especiales, pero no es asi. Todos estos valores en
realidad esconden, nuevamente, la historia, el sufrimiento, la respon-
sabilidad social pero, sobre todo, su humanidad.

Para mi son nifios de mucha ternura, como que se ve que hay ale-
gria en ellos pese a su discapacidad, quieren salir adelante y son muy
afectuosos, hay que ayudarlos de corazén porque ellos tienen muchos
valores.

Bueno esto me parece algo asi como el amor que se sienten los nifios
a pesar de sus discapacidades. Se ven mas alegres, son mas solidarios
incluso que las personas normales®.

La opinién se gener6 a partir de fotografias de personas con dis-
capacidad® que se encontraban en dos de los periédicos mas grandes y

8 Los dos fragmentos hacen parte del sondeo de opinién que se utilizé en una
investigacién que realiz6 una de las autoras y cuyos resultados estan publicados en
Rojas (2012 [2011]).

9  Estas fotografias mostraban nifias y nifios en la celebracién del dia mundial de
la discapacidad; nifias y nifios jugando en la escuela; jévenes y adultos que hacen
parte de equipos deportivos en competencias paraolimpicas y algunas familias cuyos
titulares aludian a la historia de superacion (entre ellas la del Vicepresidente, en ese
entonces —2010—, Lenin Moreno).
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mas leidos de Ecuador. Lo que se encontré es que efectivamente se hace
una asociacion entre discapacidad y valores, que ubica a las personas
con discapacidad en un lugar de permanente felicidad y de superacion
personal. No se enojan, no son violentos, no hacen cosas malas...

El problema con lo dicho anteriormente es que, por ejemplo, se
olvida que son nifios y nifias, asi, sin méas adjetivos; que en esa con-
dicién —como cualquier otro nifio o nifia- son caprichosos, hacen pa-
taletas, tienen estados de ansiedad, etc. No son seres angelicales, son
nifios o nifias. Tampoco aplica esta aureola de santidad a los adultos
pues muchos aceptan su condiciéon de marginalidad, no les interesa
salir de ella porque se acomodan a los beneficios de las politicas asis-
tencialistas y porque muchos llevan rencor y molestia con una socie-
dad que ha sido sisteméticamente cruel.

También estd el relato de la “superacién personal” que, tanto en
los periédicos como en el imaginario social, estd atiborrado de va-
cios y ausencias en relacién con los contextos sociales, politicos e
histéricos de las personas que se ponen como ejemplo. Asimismo,
hay un excesivo romanticismo que pone un velo a la responsabilidad
de la sociedad con las personas que tienen una condicién diferente:
son individuos que solos o gracias a su familia “han salido adelante”.
Importante recalcar que pocas de las historias que se hacen publicas
corresponden a familias de escasos recursos, de origen campesino,
de comunidades negras. En palabras de Ramirez et al. (2013), estos
sentimientos convierten al cuerpo en

[...] objeto de la lastima [...]. Se trata pues de un cuerpo que sufre o
que encarna el sufrimiento en si mismo, es decir, es la verdad corporal
del relato (indecible) del sufrimiento, de un sufrimiento que puede, in-
cluso, asumirse como legitimo y natural. El cuerpo de Natalia es sufri-
miento y ese sufrimiento tiene su correlato en la limosna (recompensa
social). Esa limosna también se esconde en la supuesta admiracion
(recompensa social) que privilegia la autosuperacién modélica del in-
dividuo: “Natalia, eres un ejemplo de superacién”. “Natalia, nos has
demostrado que si se puedes”. Como si lo que hubiera que “superar”
fuera una condicién intrinseca de cuerpo-obstaculo abandonado en la
arena del individualismo exacerbado de quien lo dice, negando el ca-
racter relacional de la discapacidad o diversidad funcional a un asunto
privado: el “problema”, el “obstaculo” es exclusivamente de Natalia y,
por lo tanto, es ella quien lo debe “superar” (p. 160).

Cuerpos sin historia, sin pasado. Hasta aqui un acercamiento
al cuerpo despojado, particularmente el cuerpo con discapacidad.
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Desmembrado, atomizado, reducido a la satisfaccién de otros.
Imaginarios, lenguajes y practicas que van configurando subjetivida-
des sin deseo, sin afecto, sin placer y sin autonomia. Cuerpos/objetos
despojados de su capacidad de sentir.

CUERPOS SIN AUTONOMIA

Si bien, como se decia en la introduccién a este apartado, la moder-
nidad y el capitalismo producen -o por lo menos lo intentan- cuerpos
homogéneamente sumisos y disciplinados, lo cierto es que también
hay cuerpos en resistencia que logran escapar de muchas formas
de eso que dictamina la ley, el mercado, la sociedad. Cuerpos que se
transforman, que se funden con la tecnologia. Estos son, en su gran
mayoria, cuerpos “normales” que, reconocidos como sujetos, logran
estados de emancipacion. Ya deciamos en otro momento que en la
linea del ser las relaciones se establecen desde la dicotomia control/
emancipacion que seria justamente el lugar en el que se ubican estos
cuerpos que hacen resistencia.

Para las personas con discapacidad puede ser muy diferente la
situacion porque su condicién las coloca automéaticamente en el lugar
de la tutela, de la dependencia. Se toman a priori muchas decisiones
sobre los cuerpos —mayoritariamente sobre los cuerpos femeninos—
sin preguntar a los sujetos sobre lo que quieren, sobre lo que esperan
o sobre las expectativas que tienen sobre su vida.

Fui a preguntar por métodos anticonceptivos a la EPS!° y el médico
me dio las instrucciones para la esterilizacién. Cuando yo reparé y le
indiqué que queria métodos anticonceptivos, me miré con extrafieza
y me dijo que no se podia por la medicalizaciéon que tenia por mi en-
fermedad. Me quedé sin habla (Valentina, conversacion, septiembre
de 2017).

Particularmente los médicos, pero también docentes y familias, no
solo creen ser duefios de las personas con discapacidad -lo que les da
el derecho a decidir por ellas- sino que frecuentemente las consideran
sin criterio o sin herramientas para tomar decisiones. Frecuentemente
infantilizados, se ignora hasta su necesidad de intimidad.

Yo tengo 23 afios y debo ir siempre acompafada por alguien a las con-
sultas; dos cosas me emberracan de eso: primero que no se dirigen a

10 Empresa Prestadora de Salud, manera como se denomina a la prestaciéon de
servicio de salud en Colombia.
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mi sino a mi mama, que es la que siempre me acompaiia, le preguntan
a ella cosas que son mias o que yo deberia decidir. Lo segundo es que
me hacen preguntas intimas con mi mamaé ahi... nooo, eso es muy
indignante (Lucia, Diario de campo, febrero 2016).

Por ejemplo, que una persona con discapacidad quiera ser padre o
madre es un asunto que frecuentemente deja de ser del fuero de las
personas directamente involucradas y se convierte en consulta popu-
lar. La razén primordial es que la descendencia puede “salir también
con la misma discapacidad” y todo el mundo se siente con la autori-
dad de opinar. Pocas veces se pregunta!! por las motivaciones y con-
diciones que llevan a la persona con discapacidad a ese deseo. Por
supuesto que, si como dijimos antes, no se reconoce que son hombres
o mujeres, que desean, que sienten, que tienen aspiraciones, tampoco
sera reconocido su anhelo de tener pareja, formar un hogar, tener fa-
milia, ser padre/madre.

Lo que se quiere puntualizar es que, en primer lugar, cada ex-
periencia es particular y que en todos los casos es muy importante
recordar que estamos hablando de personas, no de simples casos
médicos, por lo tanto es importante considerar sus argumentos, sus
expectativas'?,

Recordemos que durante muchos afos esta idea de familia y
afecto fue negada a las personas con Sindrome de Down, a quienes
se les daba una esperanza de vida corta, no mayor a la adolescencia.
Sin embargo, muchas de ellas no solo se volvieron jévenes, adultos
y viejos sino que configuraron familias y se volvieron parte activa
de la sociedad tanto en el mercado laboral como en el activismo
social. ¢Qué porcentaje? No podriamos decirlo, pero lo que si pue-
de decirse es que el centro de esta discusién esta en que a priori se

11 Aunque deberiamos reflexionar si en realidad otros externos a la decisién de ser
padres, deberian opinar. Una pareja sin discapacidad toma la decisién sin consultarle
a nadie ¢por qué tendria que hacerlo una pareja de sordos o con otra discapacidad?

12 Muchos dirdn en este punto que estan parcialmente de acuerdo con lo dicho pues
alguien con discapacidad intelectual o cognitiva efectivamente no tiene la posibilidad
de decidir sobre su sexualidad; es decir que la decisién de ser padres o madres se
aplicaria solo para algunas discapacidades —quizas fisicas— como sordera, ceguera,
lo cual nos lleva a una consideracién importante: la deshomogenizacion de la dis-
capacidad. Ya que no es posible ahondar en este concepto porque nos distraeria mu-
cho del eje que nos ocupa, sea suficiente por ahora recordar que con la deshomog-
enizacion estamos diciendo que, asi como sucede con muchas otras cosas propias de
los seres humanos, no es posible hablar de discapacidad como un concepto general
y que no hay una tnica forma de vivir y experimentar la discapacidad y por lo tanto
es importante pensar local y situadamente, dando valor a las condiciones y a las his-
torias particulares.
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toman decisiones por conveniencia econémica o solo con un criterio
médico y que, en udltimas, el otro/la otra no es reconocido/a como un
sujeto sino como un caso, un asunto, un algo sobre lo que se decide.
El llamado es entonces a pensar estos temas siempre teniendo en
consideracién a que hay una persona a la que se debe considerar en
su contexto particular.

Ahora bien, en los casos de discapacidad intelectual mas profun-
da se esta accionando sobre una persona que posiblemente no ma-
nifiesta por si misma su deseo de ser o no padre/madre, entonces el
camino que se suele escoger es el de ejercer una violencia muy fuerte
contra su cuerpo: la esterilizacién.

Asi, entonces, en muchos paises se permite la esterilizacién a mu-
jeres con discapacidad —y es importante reiterar que es a las mujeres!3-
como medida de proteccién'*. ¢Proteccién a qué? ¢Al abuso? {No! A
los embarazos. Segtin Isabel Caballero, coordinadora de la Fundacién
Cermi Mujeres en Espaiia, “Se las esteriliza porque no encajan en ese
modelo de madre que dicta la tradicién, que es muy estrecho y limi-
tado” (2016). La madre es una stiper heroina: no se enferma, no se
queja, no requiere cuidados; ella cuida y protege... Se asume acritica-
mente que las personas con discapacidad son como nifios: requieren
cuidados y proteccién, por lo tanto no pueden asumir ningin tipo de
responsabilidad. Son cuerpos débiles.

Pero la violencia no se queda con la determinacién que otros ejer-
cen sobre sus cuerpos y el imaginario que acomparia esas decisiones,
aumenta con la manera como se logra dicho proceso. Para esterilizar a
una persona se la debe declarar incapaz y para ello debe presentarse una
demanda legal con una prueba médica que determine la incapacidad'®.
Se las demanda, se las culpa, se las sefiala ante una instancia juridica
a la que, por demas, casi siempre se abordan los pleitos y los delitos.
Es decir, la discapacidad se convierte en un asunto legal problematico.

Ello nos permite ver cémo ese lugar de deshumanizacién se ins-
taura con estas personas a quienes, primero, se les dictamina incapa-
cidad, faltas de decisién (como los animales que si bien son seres vivos

13 Solo para citar un ejemplo, en Colombia el Ministerio de Salud reporta que
cada afo en promedio se esterilizan a 500 mujeres y a 120 hombres con discapaci-
dad (Fuente, Programa de Accién por la Igualdad y la Inclusién Social —~PAIIS-
Universidad de los Andes).

14 Este procedimiento, normalmente, es iniciado y gestionado por las familias.

15 En muchos paises, el primer paso para la esterilizacién es declarar interdicta a la
persona con discapacidad lo cual es una medida juridica que se ampara de un dicta-
men médico y que requiere ser resuelta en un juzgado. Un interesante anélisis sobre
este proceso en Espaiia lo hace Serra (2015) en su Trabajo de Maestria.
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no pueden decidir) y, segundo, se toman decisiones con sus cuerpos
a través de procedimientos altamente invasivos (cuerpos fisicos a los
que se les despoja hasta de su dolor) para protegerlos de la incapaci-
dad de la sociedad de educarse para no abusar, no violar, no violentar.
Cuerpos invadidos, como objetos que deben rectificarse.

LA EXPOSICION DE LO PRIVADO EN LO PUBLICO

Un interesante y diferente acercamiento de la discapacidad se pue-
de encontrar en el nimero monografico de la revista mexicana Luna
Cérnea, dedicada a los monstruos. De sus paginas llama la aten-
cién, ademéas de sus magnificas fotografias y articulos, la discu-
sién y exposicién que se hace de lo que denominé los esperpentos.
Efectivamente, en las paginas de Luna Cérnea N° 30, se hace un ejer-
cicio histérico y artistico que da cuenta de la manera como unos —eu-
ropeos particularmente—, convirtieron en especimenes de exhibicién a
las personas que poseian caracteristicas “no normales”, animalescas,
desproporcionadas...

No solo el que se utilizaran como mercancia las caracteristicas
fisicas o mentales de las personas “no normales” sino el hecho de
que se exhibieran como mecanismo de diversién para “los normales”
hace de esta revista un material descarnado pero que permite enten-
der el argumento que se desarrollara a continuacién. Entre los siglos
XVI y XVIII, los cientificos de la época inventaron lo que se llamé
El Gabinete de curiosidades en donde exhibian desde plantas raras,
pasando por animales, hasta fetos de personas en frascos de alcohol.
Estos gabinetes sin ninguna pretension museistica dejaban a la mira-
da de algunos curiosos, especialmente cientificos, las rarezas que se
encontraban en la naturaleza. El Gabinete de curiosidades derivé en
el siglo XIX en muesos mas sofisticados que tenian una organizacién
tematica o por espécimen (en el que se incluyeron deliberadamente
muestras humanas), lo que le daba justamente el caracter de museo.
Ahora bien, en esta misma época, ahora de la mano del mercado, apa-
recieron los conocidos circos de los monstruos o de los horrores, en-
focados a todas las alteraciones genéticas animales y especialmente
humanas, asunto que desarrolla ampliamente Luna Cérnea.

Sin embargo, no solo los circos fueron escenarios de exhibicién
de las rarezas humanas pues, con otro sentido de lo diferente, también
se hicieron populares los zoos humanos que buscaron mostrarle al
mundo civilizado y de raza superior todos los especimenes humanos
encontrados en las Américas y en Africa. Estos zoos acondicionaban
jaulas o espacios encerrados para mostrar tanto personas como ani-
males y plantas de las tierras colonizadas. No importaron las terribles
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condiciones a que fueron sometidas familias enteras que, por ejem-
plo, desde las América se llevaban a Francia, Inglaterra y otros paises
de Europa, para mostrar cémo eran y en qué consistian los nuevos
hallazgos.

Mais contemporaneamente, también en nombre de la ciencia, apa-
recen programas como “Mi cuerpo, mi desafio” de Nat Geo o “Kilos
mortales de Discovery” por citar solo un par de ejemplos que en otra
vitrina -la televisién— ponen en exhibicién casos de personas y sus
familias que poseen enfermedades o caracteristicas “no normales”. Es
verdad que la sociedad del espectéculo ha convertido todo en una gran
sala de exposicién: la riqueza, la fuerza, la fama, la delincuencia, en
fin... y la discapacidad no podia ser la excepcién.

Los tres evidentes y aterradores ejemplos antes mencionados
opacan otras sutiles pero igualmente letales formas de exhibicién a
las que se ven sometidas las personas con discapacidad, esta vez a
través de un llamado a la legitimacién del conocimiento. No estamos
hablando solamente de personas pobres o vulnerables con discapaci-
dad, sino incluso de aquellas que han logrado terrenos importantes en
algtin lugar de la sociedad. Si son empresarios o empresarias; si son
intelectuales, deportistas reconocidos, pasan no solo por la etiqueta
de la discapacidad como lugar de identidad e identificacién sino por la
exhibicién de sus vidas. Deben demostrar las condiciones de vida que
tienen o han tenido, lo dificil o no que ha sido lograr lo que tienen y
dentro de ese marco todo se reduce a la “superacion personal”.

Asi entonces suele suceder que se hacen foros y seminarios im-
portantes que abordan el tema de la discapacidad al que acuden, efec-
tivamente, un sinntimero de personas en esta condicién. Sin embargo,
resulta casi inexistente la participacion de personas con discapacidad
en escenarios académicos en los que se abordan otros temas o areas
como las matematicas, la paz, la educacion, etc. Por lo tanto se des-
conoce la capacidad y posibilidad de las personas con discapacidad
de participar en escenarios académicos o politicos que no tienen ne-
cesariamente que ver con su condicion. Pero, para lo que nos interesa
rescatar en esta reflexién, resulta sorprendente como se hace necesa-
rio revelar en la produccién intelectual la condicién de la persona con
discapacidad para legitimar su voz y su saber.

Todo ello me lleva a cuestionarme el significado y el sentido de la
exposicion de la narracién de mi experiencia, con propésitos de in-
vestigacién para desvelar una realidad y para hacerla comprensible
a los otros (Arias, 2009), pues soy una persona “con discapacidad”
en la medida en que el diagnéstico establece que requiero de marcos
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politicos y normativos que garanticen derechos, espacios fisicos que
sean accesibles, ayudas técnicas que reduzcan la limitacién o el déficit
y “especialistas” que aporten asesoria en la definicién de trayectorias
de adecuacién y ajuste a la “normalidad”. Y por tanto, “soy objeto de
investigacién” cuando expongo lo que soy, mi intimidad y mi experien-
cia, para dar testimonio de la opresién y manifestar un deseo de eman-
cipacion, aceptando desaparecer como persona [...]. Asi, por ejemplo,
la institucién en la que trabajo desde hace 5 afios procura garantizar
la contratacién permanente, porque tiene que cumplir con las con-
venciones internacionales, leyes nacionales y politicas institucionales
de igualdad de oportunidades de las personas con discapacidad; y no
porque el mérito y desempefio sean manifestacion y razén suficiente
del valor de mi trabajo. Es decir, el estigma de la categoria y el mo-
delo tedrico trascienden de la institucién escolar al ambito laboral, y
me recuerdan que “soy objeto” y que no “estoy como sujeto”. Quizés
tendriamos que preguntarnos si exponer mi intimidad y hacer publico
mi testimonio de vida no sea también exponer la dignidad como ser
humano, ya que supone la exaltacién del signo, de la etiqueta o de la
categoria asignada, pues no todo lo que “soy” puede contarse, pues tras
el signo estan la vida que se ha vivido, la que se vive y la que se suefia;
estan las emociones y los sentimientos, y eso no se muestra siempre y
a veces no se quiere mostrar (Arias-Monge, 2016: 6).

La profesora Arias me relataba en una conversacion personal como
sus titulos de magister y doctora, unidos al hecho de ser docente de
una de las Universidades mas importantes de Costa Rica, se convir-
tieron en asuntos de poca importancia frente al hecho de que era una
mujer con discapacidad visual. Y, justamente esta condicién, mas que
su produccién académica la hicieron publica en algunos medios de
comunicacién que frecuentemente la llamaban, en la mayoria de ca-
sos, manejando una narrativa que enfatizaba en su condicién y en
su “superacion personal”, por encima de su saber y su conocimiento,
asunto que llevé a la profesora a rechazar espacios de exposiciéon en
los medios.

Efectivamente alguien que no es negro, que no tiene alguna disca-
pacidad, que no es judio, no tiene que justificar y exponer su historia
de vida para dar cuenta de lo que sabe; simplemente se lo reconoce y
valora por el conocimiento que tiene y comparte. En cambio, quien
posea alguna de estas u otras diferencias pareciera que esta condenado
a exponer su camino, sus sentimientos, sus sufrimientos, su vida para
que sea reconocido/a o para que se le otorgue un valor adicional a su
saber. También Fanon nos advertia sobre esta exaltacién innecesaria,
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Otros hechos merecen retener nuestra atencién: por ejemplo, Charles-
André Julien, presentando a Aimé Césaire: “Un poeta negro agregado
de universidad [...]". O también, sencillamente, el término de “gran
poeta negro”. En esas frases tan hechas y que parecen responder a una
urgencia de buen sentido (porque, en fin, Aimé Césaire es negro y es
poeta) hay una sutileza que se esconde, un nudo que persiste. Yo igno-
ro quién es Jean Paulhan, solo sé que escribe obras muy interesantes;
ignoro qué edad puede tener Caillois, y solo retengo de él las mani-
festaciones de su existencia con las que rasga el cielo de tiempo en
tiempo. Y que no se nos acuse de anafilaxia afectiva; lo que queremos
decir es que no hay ninguna razén para que Breton diga de Césaire:
“He aqui un hombre negro que maneja la lengua francesa como no lo
hace ningtn blanco hoy en dia”. E incluso, aunque Breton expresara
una verdad, no veo dénde reside la paradoja, dénde esta lo que hay que
subrayar, puesto que, a fin de cuentas, Aimé Césaire es martinicano y
profesor universitario (Fanon, 2009: 63).

Recurrir siempre a la vida, a la intimidad, a la condicién de discapa-
cidad para legitimar un saber o dar valor a un conocimiento tiene dos
problemas importantes: de un lado, que de plano se deslegitima el saber
pues se le considera menor y solo la condicién de discapacidad le otorga
algtin valor; y de otro lado, que es la vida de la persona la que se ofrece
como soporte de su saber, desapareciendo el sujeto mismo y reduciendo
ala persona y a su vida a un objeto de escaparate que se puede poner a
la vista de todo el mundo. Como si todos y todas tuviésemos que decir
de dénde venimos, que haciamos antes de llegar al lugar que ocupamos,
qué hemos tenido que sortear para llegar alli, etc., con el fin de que se
consideren, se tengan en cuenta o se legitimen nuestras discusiones y
reflexiones. Personas que pierden su intimidad y que se convierten en
espectaculo para los ojos de quienes se asumen como “normales”.

LA OBJETIVACION, PRIMER ESCALON DE LA DESHUMANIZACION
(CONCLUSIONES)

Sabemos que uno de los ejes del pensamiento moderno fue el de sacar
al sujeto de los procesos de producciéon de conocimiento y establecer
un adentro y un afuera que permitiera cobijar con cierta capa de legi-
timidad el saber. Al dominar las pasiones (doblegar el cuerpo), el hom-
bre de ciencia podia ver lo que estaba fuera de él sin apasionamientos
y, a través de instrumentos y herramientas, comprobar que eso que se
decia del afuera era verdad porque se podia demostrar. Ahora bien,
para lograrlo necesité convertir todo, todo lo que estaba fuera de él
en objetos. Asi la ciencia, incluso aquellas que se denominan criticas
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y sociales, no han podido deshacerse —hasta nuestros dias— de la nece-
sidad de definir un objeto de estudio que es cuidadosamente descrito
para justificar si se tiene o no un problema de investigacion.

A lo largo de este documento se ha intentado evidenciar los mar-
cadores de deshumanizacién que se configuran en las relaciones que
establecemos con las personas con discapacidad, y como punto de
llegada en esta reflexién —aunque bien hubiese podido ser el de par-
tida—, proponemos la discusién en torno a la objetualizacién, en este
caso de las personas con discapacidad y de la discapacidad misma. Asi
que, para cerrar esta reflexion dejamos delineados unos trazos para
discutir si de un problema epistemolégico es posible pasar, como lo
plantea la profesora Ménica Arias, a una reflexién ontolégica de la
discapacidad.

Se ha insistido en este documento que las relaciones que esta-
blecemos con las personas con discapacidad a partir del lenguaje, el
cuerpo y su exposicion de la intimidad contribuyen a una deshuma-
nizacién que ubica a las personas que estian en esta condicién en un
lugar de la no existencia, en un lugar del no-ser. Un lugar en el que la
persona se convierte en

[...] objeto de estudio desde el que se crean y recrean nuevas y mas espe-
cificas categorias de agrupamiento, segtin el conocimiento especializado
de las ciencias; que crean y recrean abordajes de solucién y respuesta
educativa para cada grupo especifico, ya no solo desde la mirada de los
especialistas, sino también de quienes se autodeterminan como “perso-
nas con discapacidad” [...]. Asi, todos estos modelos sin distincién me
han llevado a advertir que el conocimiento derivado de mi experiencia
tiende a comprometer la realidad de otros, al desaparecer como sujeto
singular y apareciendo como sujeto genérico, por lo que resulta dificil
encontrar una disciplina cientifica en la cual la complejidad de lo real
no supere los paradigmas de sus casi inevitables categorizaciones como
objeto de una mirada supuestamente imparcial (Arias, 2016: 5-6).

Lo que nos advierte Arias es que no solo en las politicas ptblicas y en
las préacticas sociales sino también en las formas de produccion de
conocimiento se generan dindmicas que convierten en objeto a la dis-
capacidad y los sujetos asociados a ella. Practicas que Arturo Escobar
(2005) y Boaventura de Sousa Santos (1989) definen como formas en
las que ha operado la 16gica desarrollista, para la cual todo y todos/as
somos mercancia. En tltimas, lo que nos advierten estos tres autores
es que hay un racismo epistémico y también una configuracién de
zonas de no-ser en la produccién de conocimiento.
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Las discusiones contemporaneas sobre la produccién de cono-
cimiento que ponen en tensién esta dicotomia entre objeto/sujeto,
exaltan y reivindican la voz de los oprimidos, de “quienes han estado
invisibilizados” como resistencia a las voces hegemoénicas que nor-
malmente provienen de la academia y/o las organizaciones del Estado.
Asi, la experiencia, el saber hacer, el saber de comunidades y colectivos
sociales, que han sido histéricamente menos valorados y desconoci-
dos, se los nombran y se los categoriza como “saberes otros”, “saberes
primitivos”, “saber patrimonio histérico”, “saberes subalternos”, etc.,
con lo cual se genera una nueva ruptura entre conocimiento (acadé-
mico o cientifico) y saberes otros (o de las comunidades o colectivos).

Esta exaltacién, sin embargo, abre nuevamente algunas dificulta-
des que se suman a la legitimacién o deslegitimacién del conocimien-
to y que quisiéramos enunciar para cerrar nuestra reflexiéon. En pri-
mer lugar que un/a académico, de la zona del ser y sin ningtn tipo de
discapacidad, no estaria autorizado para hablar de este tema, en tanto
no tiene la experiencia de discapacidad y eso conlleva a que no sabe o
no conoce, o su saber es teérico, descontextualizado o deshumaniza-
do: es decir solo se legitimaria una suerte de conocimiento “nativo”:
soy negro y escribo sobre negros, soy indio y escribo sobre los indios,
soy gay y hablo sobre los gays.

Sin embargo, ¢no seria esta una nueva manera de legitimar el
conocimiento occidentalizado? o ¢cudntas veces debo decir que soy
blanca, de clase media, académica u otra caracteristica para legitimar
mi saber? ¢No es esta otra manera de binarismo, de objetualizacién de
la persona que ha estado en ese lugar de inferiorizacién?

Y, en segundo lugar, si como se ha insistido en este texto, se des-
poja de toda humanidad a las personas con discapacidad —es decir se
las lleva hasta una zona del no-ser-, se legitima que sean otras perso-
nas quienes produzcan saber sobre ellas. Poco o nada se reconoce el
conocimiento que las personas con discapacidad producen sobre si
mismas o sobre la vida en general.

La zona del no-ser ocurre no solamente en relacién con los procesos de
dominacién y explotacién en las relaciones de poder econémicas, politi-
cas y culturales, sino también en los procesos epistemolégicos. El racismo
epistémico se refiere a una jerarquia de dominacién colonial donde los co-
nocimientos producidos por los sujetos occidentales (imperiales y oprimi-
dos) dentro de la zona del ser se consideran a priori como superiores a los
conocimientos producidos por los sujetos coloniales no-occidentales en la
zona del no-ser. La pretension es que el conocimiento producido por los
sujetos pertenecientes a la zona del ser, [...] se considere universalmente
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validos para todos los contextos y situaciones en el mundo. Esto condu-
ce a una epistemologia universalista imperial/colonial tanto de derecha
como de izquierda en la zona del ser al no tomarse en serio la produccion
tedrica producida desde la zona del no-ser e imponer como disefio global/
imperial sus esquemas tedricos pensados para realidades muy distintas a
las situaciones de la zona del no-ser (Grosfoguel, 2012: 98).

Con mas dudas que certezas y gracias a las preguntas que la profesora
Arias hizo insistentemente sobre la intencién de pensar la diferencia
como una epistemologia y no como una categoria poblacional, el ejerci-
cio de identificar como se ha materializado el proceso de deshumaniza-
cién de la condicién de discapacidad, nos conduce a identificar los pro-
cesos de objetualizacién que se hacen no solo en las politicas publicas
y las précticas sociales sino también en la produccién de conocimiento.
Todo ello nos invita a preguntarnos cémo y con qué herramientas hace-
mos el transito de una epistemologia a una ontologia de la diferencia y,
para el caso de la discusién de este escrito, de la discapacidad.

Lo que nos anima en este ejercicio es que tiene un profundo sen-
tido ético y transformador que indaga por las practicas de produccién
de conocimiento que, centradas en el “objeto de estudio”, desconocen
al sujeto que produce ese conocimiento y que estan impregnadas de
marcadores coloniales como la superioridad de unos sobre otros, en
este caso por su condicién corporal de discapacidad. Desconocimiento
que como lo plantea Ramén Grosfoguel instaura una epistemologia
universalista producida desde las zonas “del ser” que no se toman en
serio la produccién teérica producida desde la zona “del no-ser” vy,
como se describi6 a lo largo de esta reflexioén, al contrario se desarro-
llen toda clase de tacticas y practicas que ponen en duda, minimicen o
inferioricen la produccién de los tradicionalmente oprimidos, una de
las cuales es despojar a los sujetos de su humanidad.

Estos aspectos invitan a la reflexién del reconocimiento y de la
alteridad como posibilidades de resistencia y trasgresion de la obje-
tivacién y teorizacion “sobre” el sujeto, para pensar “en” y “con” el
sujeto. Es decir, se trataria de dejar de diagnosticar y proyectar “para
y sobre” las personas con discapacidad y tejer un camino que permita
a las personas discutir y producir conjuntamente sobre lo que los hace
iguales pero también sobre lo que los diferencia.
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Vivimos en estado de eco-crisis planetario,
acertadamente caracterizada por Richard Kahn
como constituyente de “geografias de genocidio,

ecocidio y zoocidio” y podria aviadir epistemicidio:
la “desaparicion” indiscriminada de conocimientos
y prdcticas indigenas y autéctonas a manos de

los guardianes de la produccion del conocimiento
eurocéntrico. No podemos advertir nuestra

propia presencia sino es a través del espejo
anamdrficamente distorsivo del capital. [...] Ante
el despotismo “humanitario” y una maquinaria
bélica inconcebible en cuanto a su uniforme
capacidad altamente calibrada para la muerte y

la destruccion, los educadores criticos han sido
convocados a presentar batalla [...] (McLaren).

INTRODUCCION

Este capitulo aborda el tema de Inclusién Educativa, desde los ejes de
analisis sobre cuerpo, discapacidad y educaciéon. Acerca ciertos estu-
dios en convergencia con los debates que se vienen dando en materia
de Integraciéon e Inclusion, entendidos como procesos emancipato-
rios en nuestras sociedades latinoamericanas, particularmente en este
caso, en Argentina.

Es el resultado de una investigacién que comenzé a partir del
afo 2013, desde el Centro de Investigacién sobre Cuerpo Educacion
y Sociedad (CICES), dependiente del Instituto de Investigacién en
Humanidades y C. Sociales (IdTHCS), de la Universidad Nacional de
La Plata (UNLP), Argentina, y que contintia hasta la actualidad. En la
misma se abordé el concepto de discapacidad con una mirada dife-
rente de las habituales en pos de promover un conocimiento critico y
liberador. En consonancia con la literatura actual de varios paises se
trabajé a partir de ciertos aportes de un modelo social de interpreta-
cién de la discapacidad centrada en la reivindicacién de derechos y la
lucha por la dignidad de las personas con discapacidad, con aportes
significativos que hacen explicitas las condiciones bajo las cuales di-
chas personas son objeto de discriminacién.

Hemos relevado, a su vez, que en nuestro pais hay una carencia
en andlisis criticos sobre dichas condiciones en tanto quedan en un
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plano enunciativo, sosteniendo que son las marcas sociales las que
instituyen momentos de la vida y que son las significaciones atribui-
das las que definen a un sujeto. Pretendemos asi entender al cuer-
po, v a las practicas educativas, en términos politicos y culturales.
Lo que los sujetos realizan con sus acciones, constituyen practicas
sistematizadas, racionalizadas; deja de ser considerada una practica
biolégica, organica, funcional, para adentrarnos en el anélisis de la
materializacién de normas. Hemos relevado, a su vez, que en nuestro
pais hay una carencia en analisis criticos sobre dichas condiciones
en tanto quedan en un plano enunciativo, sosteniendo que son las
marcas sociales las que instituyen momentos de la vida y que son las
significaciones atribuidas las que definen a un sujeto. Pretendemos asi
entender al cuerpo, y a las practicas educativas, en términos politicos
y culturales considerando en el anélisis la materializacién de normas
contextuales, institucionales, que condicionan al sujeto y a su cuerpo.
Lo que los sujetos realizan con sus acciones, constituyen practicas
sistematizadas, racionalizadas, alejadas de una légica biol6gica, orga-
nica o funcional.

Los debates dentro del equipo de investigacién, y los analisis
construidos a partir de las entrevistas realizadas a diferentes actores
sociales involucrados, nos permitié abrir hoy una serie de interrogan-
tes respecto al riesgo de una epistemologia de la discapacidad y volver
a una ética del sujeto.

De alli la propuesta de poner en discusién ciertos discursos so-
bre inclusion e integracién educativa, que no se reflejan en las légicas
de las practicas actuales. Paradojas y tensiones que se evidencian en
practicas coercitivas y discursos emancipadores.

El capitulo presenta ciertas articulaciones con el poder-hacer-
saber con que se constituyeron los cuerpos, resultado ellos de una
produccion de saber del “déficit” que derivé en la “objetivacion” de
sujetos considerados como “anormales”, “locos/as”, “discapacitados”
y su introduccién en las légicas discursivas escolares en tanto disposi-
tivos especificos de reforzamiento de dichas categorias.

Presentamos entonces algunas discusiones tedrico-conceptuales
a partir del anélisis de estudios de casos de entrevistas realizadas en
escuelas de las ciudades de La Plata y Buenos Aires sobre la produc-
ci6én de la discapacidad en el contexto escolar, que se estan llevan-
do adelante actualmente en el equipo de investigacion del proyecto
“Précticas y Discursos sobre Discapacidad, Cuerpo y Sociedad”.

EPISTEMOLOGIA DE LA DISCAPACIDAD: PRIMEROS ENCUENTROS

Histéricamente y bajo el dominio del modelo medico hegemoénico,
el cuerpo con discapacidad fue construido desde el déficit. El dato
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corporal diferente a lo “habitual” instaura una red de significacio-
nes nulas, algo de esa mudez lo produce lo extrafio y extranjero que
deja sin palabras. Imagen de extrafieza que interpela y necesita de un
lenguaje.

Hoy en dia surgen interrogantes respecto de una “epistemologia
de la discapacidad” como: ¢No estaremos reproduciendo la construc-
cién de un conocimiento apartado, disgregado en alteridades de un
saber “discapacitante” en las redes de formacién al abordar el tema?
Avances sobre las relaciones de poder disciplinar construidas sobre el/
los cuerpo/s, han dado como resultado una produccién de saber del
“déficit” objetivando y adjetivando a ciertos sujetos en “discapacita-
dos”, “anormales”.

Los discursos sobre el cuerpo y las practicas corporales constituyen
la materia prima para comprender, para narrar una antropologia del
cuerpo de cualquier época y sociedad, como cultura construida de cla-
sificacién y transformaciéon de lo humano en modelos del cuerpo, de
una antropologia del cuerpo; “técnicas del cuerpo” en términos de las
proposiciones iniciales (Mauss, 1991: 337-356).

Comenzamos a pensar, asi, que el origen del armado teérico-politico
de la discapacidad ha sido la mirada puesta sobre el cuerpo como défi-
cit natural-organico, poco debatido y diferenciado en sus concepciones
desde las distintas epistemes. En efecto, las representaciones sociales
y las figuras emblematicas y fantasmaéticas de la discapacidad, deter-
minan los comportamientos y las conductas de cada uno de nosotros
hacia las personas que categorizamos como “discapacitadas”, asi como
ese mismo proceso de categorizacién. Es decir, la categorizacién y la
estigmatizaciéon de la discapacidad se organizan y se construyen por
via de una mirada sobre el cuerpo y de una representacion del cuerpo.

Vemos que las figuras de la discapacidad son construidas en una
ausencia casi total de la visibilidad directa de los sujetos. Se podria
decir que las representaciones sociales de la discapacidad fueron
marcadas por figuras fantasmaticas que estan atin méas presentes que
la realidad de la discapacidad misma, invisible para la sociedad. No
obstante, las tltimas décadas son el teatro de otra escena, en la cual
las personas “dichas discapacitadas”, pasan del mutismo a la toma
de palabra, de la medicina a la politica, de la dependencia a la autor-
ganizacion, de la asistencia a la reivindicacién de la ciudadania, de
la inmovilidad al movimiento, y de la invisibilidad a la exposicién de
si. Aparicién de autobiografias de personas con discapacidad donde
se toma la palabra y prima en los relatos la primera persona, trazan
las experiencias singulares. El cuerpo, en la discapacidad no escapa
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de ser un cuerpo resignificado a cada instante a partir de las expe-
riencias de relacion con otros. Las historias construidas en el dia a
dia de cada situacion, acontecimiento, instante de cada experiencia
de relacion con su cuerpo, historias particulares. ¢Pero qué estatuto
de discapacidad instalamos en los ambitos laborales, profesionales,
educativos, sanitarios, académicos? Es en el posicionamiento de los
abordajes donde se pone en juego la “ética” personal, profesional,
disciplinar y politico; o sea, el modo de relacién con el otro/a. Pues
las marcas que pretenden instituir en lo real del cuerpo una tempo-
ralidad légica, un antes y un después, una suerte de simbolizacién,
alli donde solo opera la fragmentacién y la confusién, aunque nunca
es demasiado sencillo determinar si se trata de esto, o de una nueva
y sofisticada forma de violencia que parece imponer a cada uno una
identidad diferente encubriendo el objetivo de la homogeneizacion.

DISCAPACIDAD Y EDUCACION: PRIMEROS ENCUENTROS

¢Cémo pensamos la discapacidad? ¢ Cuél es el efecto sobre las practicas
educativas el que consideremos a los alumnos con discapacidad
como sujetos de derecho? ¢Un sujeto con cuerpo diferente subvier-
te un orden de cuerpos en apariencia “iguales”, “normales”? (Sosa,
2015: 22). ¢Qué efectos tiene en las practicas corporales? ¢Cémo
efectivizamos en la vida real de los sujetos una trayectoria educati-
va inclusiva? ¢Nuestra escuela respeta las diferencias de modos de
aprendizaje? ¢ Construimos escuelas que puedan recibir a todos? ¢Qué
concepciones subyacen respecto de las practicas educativas? ¢Cudles
son los discursos y practicas sobre la inclusién-integracién de los su-
jetos con discapacidad en la escuela?

Estas son algunas de las preguntas que dieron origen al proyecto
de investigacién, muchas de las cuales atn trabajamos por contestar.
En principio, el equipo parte del acuerdo de que el concepto de dis-
capacidad es un concepto construido socialmente sobre el cual todos
tenemos alguna idea al respecto y que habla del modo en que los su-
jetos y grupos de una comunidad se producen en un contexto socio-
histérico especifico otorgando significados, interpretando la realidad
cotidiana, creando y transformando conocimientos y practicas.

Por su parte, la educacién ha sido una histérica constructora de
discurso sobre la normalidad y la normalizacién de los sujetos, de
acuerdo con Mora (2014)

[...] desde las teorias criticas y emancipadoras de la escuela se ha des-
tacado que la escuela mantiene una relaciéon de reproducciéon con el
orden social dominante. Gran parte de estas investigaciones ha pues-
to el acento en la reproduccion de posiciones de clase, de modos de
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relacion social y de sentidos hegemoénicos, pero también han incluido
miradas sobre las resistencias que constituyen las mismas relaciones
de poder que operan en la reproduccién (p. 132).

Si consideramos que la reproducciéon del orden dominante en las
practicas escolares constituye un contexto de construccién de los
cuerpos, el anilisis se centrard en considerar un conjunto especifico
de ellas que, aunque no puedan ser delimitadas con fronteras claras
como précticas de un tipo especial, podrian recortarse como conjunto
de practicas que construyen “anormalidades”, entre ellas especifica-
mente practicas discapacitantes.

Enmarcadas en las teorias de préacticas discursivas entendidas
como el conjunto de reglas histéricas que estan determinadas en es-
pacio y tiempo de una época dada (Foucault, 1996: 20), ellas refieren
a un hacer, poseen una realidad efectiva, se definen por un saber y son
susceptibles de ser historiadas. Si bien Foucault distingue entre las
practicas no discursivas (el hacer) de las discursivas (el decir) y son
diferentes entre si, es dificil acceder a una sin la otra al querer histo-
riarlas, pues todas pasan por un decir, “ni analizar las practicas por
fuera del discurso, ni aislar las practicas de los discursos” (Zuluaga,
1987: 281).

En la tarea de pensar la inclusion de todos los nifios, las concep-
ciones que los distintos actores sociales tienen sobre la discapacidad
—alumnos, docentes, padres, comunidad- no son un elemento menor a
tener en cuenta para realizar acciones educativas para todos y promo-
ver la participacién de las personas con discapacidad en orden a sus
derechos; suponiendo que la mera adopcién de legislatura inclusiva
garantiza el cambio en las practicas, implicando una mirada ingenua
del mundo social. Estos abordajes asumen que “por si” las medidas
adoptadas poseen efectos positivos en la emancipacién de las perso-
nas con discapacidad, sin analizar concretamente el modo de efecti-
vizar esas practicas.

CONCEPCIONES DE LA DISCAPACIDAD: REPERCUSIONES EN EL
SISTEMA EDUCATIVO
En Argentina, la primera Ley de Educacion “Ley N° 1.420 de Educacion
Comun” sancionada en 1884, exigia que la educacién debia ser obli-
gatoria, gratuita, gradual y para todos los nifios y nifias. Esta Ley no
dividia a los nifios con y sin discapacidad. Pero con el correr de los
anos, los que no se ajustaban al modelo estandar de aprendizaje, con-
siderado evolutivamente como etapas del desarrollo, eran expulsados.
Progresivamente cada vez quedan mas nifios/as por afuera del
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sistema de educacién comun, y tratados como “ineducables” comen-
zaron a ser objeto de intervenciones médicas. Pues considerando

Los contextos fundacionales del sistema educativo, en Argentina fue
un sistema fuertemente pragmatico, funcionalista, que naturalizé cier-
tas practicas higienistas y moralizantes, practicas que relacionadas
con la medicina colonizaron un siglo de la poblacién escolar con la
promocién de un cuerpo culto, bello y saludable, haciendo coro con el
proyecto nacional de una educacién normalizadora (Sosa, 2015: 32).

Asi, se da entrada al segundo modelo interpretativo (modelo médico)
del paradigma “normalizador” y con ello la posibilidad de que la es-
cuela se encargue de “normalizar” a los/as nifios/as, aquellos que se
iban desviando, fueron estudiados desde el déficit con la influencia
psicométrica de la medicina y psiquiatria, creando a los/as nifios/as
con discapacidad. Entre los afios 1934-35 hasta la década del cincuen-
ta surgen “Escuelas diferenciadas”, las instituciones especificas para
el tratamiento de las/os nifias/os con el fin de ser educados-normaliza-
dos y rehabilitados. Asimismo

[...] se crearon las instituciones especiales con un despliegue teérico
institucional que se extenderd por lo menos una década mas. En un
inicio, estas instituciones siguieron el modelo de intervencion de la
medicina, posteriormente comenzaron a correr el eje de anélisis los
mismos educadores con la necesidad de apropiarse de un saber mas
situacional, de la cotidianidad que aparecia en la escuela, no era ya
exclusivamente el diagnéstico médico ni el poder de la psiquiatria
lo que podria dar respuesta a las situaciones que se producian en
las escuelas especiales. La légica institucional comenz6 a cambiar
creando la pedagogia diferenciada, con evaluacién desde los procesos
de ensefianza y aprendizaje particulares. Los discursos sobre el
higienismo y la psiquiatria biologicista empezaban a ser desplazados
por un nuevo discurso de la “higiene mental”, con finalidades de edu-
car o reeducar a los nifios excepcionales o abandonados utilizando
los métodos de la escuela activa. Una de sus manifestaciones mas im-
portantes fue la creacién del movimiento asociacionista, luego de la
fundacién de las primeras instituciones especiales. Una institucién
con esta nueva orientacién fue el Instituto argentino de rehabilitacion
creado por Berta Braslavsky, en Buenos Aires, junto a otras institucio-
nes de América Latina, dos fundaciones como son la FipaM y luego la
Avepane (Asociacién de padres y amigos de nifios excepcionales), en
1963, pioneras en el &mbito de la educacion especial. Asi, también en
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Argentina encontramos la FENDIM (Federacién argentina de entida-
des pro atencién a las personas con discapacidad intelectual), en 1966.
Este despliegue asociativo, junto a las iniciativas privadas, recibia el
apoyo del Estado, subsidiando a las instituciones que luego se estati-
zaron. En la provincia de Buenos Aires, Mario Vitalone, en 1949, fue
nombrado como el primer director de educacion diferencial, la cual
promovia la ensefianza diferenciada por la via de la suplencia, compen-
sacion o enmienda. Esta continuaba un viejo modelo ortopédico que
apuntaba a desarrollar, apuntalar y corregir aquellas enmiendas que
faltaban o estaban desviadas en las disposiciones del nifio diferencial.
Asi se va configurando lo que hoy llamamos la educacién especial, en
cuyas instituciones escolares se programaban el aprendizaje practico
y concreto, la ejercitacion y repeticion, la educacion fisica, la musical,
la formacién de habitos, la logopedia, el dibujo, las manualidades y la
formacién laboral. Los analisis hacia los sujetos que eran orientados a
este lugar especial iban desde el déficit de la persona, perspectiva que
sostiene aquella tradiciéon de adhesion y constituciéon de espacios de
tratamiento de los sujetos con discapacidad de manera segregada, por
tipos y grados de deficiencia (Sosa, 2018: 299-300).

En 1949 surge la direccién de Educacion especial de la provincia de
Buenos Aires.

A partir del afio 1960 en nuestro pais, dirigido por esta direccién,
comienzan las “integraciones” de personas discapacitadas en las es-
cuelas comunes. Posibilidad que va a ir creciendo afio a afio. La inte-
gracién se basa en el concepto “normalizador” de un supuesto patrén
estandar de aprendizaje; va a exigir al alumno que responda al sistema
educativo comun tal como el sistema estd propuesto. Es el alumno el
que debe adaptarse a las condiciones de la escuela comun. En este
sentido la adaptacién y/o el fracaso seran entendidos como procesos
personales, lo que sera un factor importante en la construccién de la
autonomia, la autoestima y la personalidad de dichos nifios/as.

A partir de los afios setenta, sobre todo en los noventa con el sur-
gimiento del modelo social, se empieza a vislumbrar que tal como la
sociedad fue pensada por y para determinadas personas que se ajus-
tan (més o menos) a un ideal de persona normal, y que todas aquellas
que no respondan a él quedan por fuera y son consideradas “deficita-
rias” “discapacitadas” “anormales”, el sistema educativo también lo
fue. Como parte de la cultura, es productor y reproductor de estas
concepciones de normalidad/anormalidad, discapacidad/ capacida-
des. En este sentido es que afirmamos que “las culturas y los sistemas
sociales construyen cuerpos, y construyen subjetividades marcadas
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por la relacién de los sujetos con sus cuerpos, en una concatenacién
arraigada entre el cuerpo, el individuo y la sociedad” (Mora, 2014: 8),
estos cuerpos entonces construyen identidades. En este sentido, los
debates nos permiten afirmar que la escuela dada su temprana rela-
cién con los nifios y como lugar que cuenta con legitimacion de auto-
ridad sobre el conocimiento, tiene un papel privilegiado en los trayec-
tos identitarios. Recientemente grupos relacionados al tratamiento de
la convencién de las personas con discapacidad, empezaron a impul-
sar la idea de profundizar el cambio en el sistema educativo. Ya no
desde integraciones escolares, sino desde inclusiones escolares. Y en
este sentido se piensa a la inclusién como transversal a todo el sistema
educativo y como parte de un cambio cultural en la manera de pensar,
y tratar a las personas con discapacidad. “En el concepto de inclusién
no se espera que todos hagan lo mismo de la misma manera sino que,
partiendo de que todos somos diferentes, se cambia la légica [...]. Se
espera lo maximo de cada uno y se le dan todos los medios y apoyos
para que transiten sus caminos” (Grupo art. 24, 2017: 19).

MARCO REGULATORIO. EDUCACION E INCLUSION EN
ARGENTINA, EN PARTICULAR EN LA PCIA. DE BUENOS AIRES

El Consejo Federal de Educacién resuelve en el afio 2016 conforme a
la convencién y el art. 24:

—Propiciar condiciones para la inclusién escolar al interior del
sistema educativo argentino para el acompafiamiento de las tra-
yectorias escolares de los/as estudiantes con discapacidad.

—Aprobar el documento Anexo I “Promocién, acreditacién, certi-
ficacion y titulacién de los estudiantes con discapacidad” y los
anexos II, IIT y IV que forman parte de la presente resolucién.

En particular, en la provincia de Buenos Aires la Resolucién N°
2.543/2003 respecto de la “Integracién de alumnos con necesidades
educativas especiales en el contexto de una educacién inclusiva del
afio 2003”, fue reformulada en el afio 2011 de acuerdo a las Leyes
de Educaciéon Nacional N° 26.206 y de Educacién Provincial N°
13.688, incorporando la Ley N° 26.378, aprobada por la Republica
Argentina, con la “Convencién sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad.”

Donde en sus art. 4 y 24 se reconoce la concepcién de la disca-
pacidad como un concepto que evoluciona y resulta de la interaccién
entre el sujeto y los entornos, que los organismos del Estado tienen
la responsabilidad indelegable de establecer, controlar y garantizar el
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cumplimiento de politicas publicas con caracter federal, siendo prio-
ritario, para los organismos del Estado, mantener siempre presente
el interés superior de las personas, sujetos de esta Ley y la asigna-
cién privilegiada de los recursos publicos que las garanticen, y que
los Estados partes se comprometen a trabajar para que las personas
con discapacidad reciban atencién educativa a lo largo de toda la vida
sin quedar excluidas del sistema general de educacién por motivos de
discapacidad, que puedan acceder a una educacién inicial, primaria
y secundaria inclusiva, de calidad y gratuita, en igualdad de condicio-
nes, en la comunidad en que vivan, reciban apoyos personalizados y
efectivos en entornos que fomenten al maximo el desarrollo acadé-
mico y social, de conformidad con el objetivo de la plena inclusién,
aprendan habilidades para la vida y desarrollo social, a fin de propi-
ciar su participacién plena.

No obstante, si bien hasta aqui no se habla de una educacién es-
pecial, aparece en la argumentacién de esta resolucién, tomando las
Leyes N° 26.061 y N° 13.298, de la Pcia. de Buenos Aires. Asi, en el
capitulo IX, articulo 39, donde se establece que la educaciéon espe-
cial es la modalidad responsable de garantizar la integracién de los
alumnos con discapacidades, temporales o permanentes, en todos los
niveles segtin las posibilidades de cada persona, asegurandose el de-
recho a la educacién comtn, y disponiendo propuestas pedagdgicas
complementarias.

Como adelantamos en el apartado anterior, el derecho de todos a
la educacién es un principio que parece incuestionable, no obstante
para los nifios con discapacidad acceder a una educacién publica, de
calidad, inclusiva y no discriminatoria, con igualdad de oportunida-
des presenta aun diversos problemas a resolver. Garantizar desde la
escuela practicas inclusivas y trayectorias educativas integrales es un
camino aun por recorrer que intentamos aportar con este estudio. Las
metas y resultados esperados en el proyecto fueron alcanzados, ya
que pudimos identificar las concepciones y discursos recurrentes que
circulan entre los profesores y maestros y directivos respecto de la
inclusién educativa y de la ensefianza de sus practicas, con las inves-
tigaciones y bibliografia relevada.

A partir de las indagaciones teéricas y de los intercambios dentro
del equipo de investigacién respecto del tema, surgieron interrogantes
que bajo la perspectiva genealégica-arqueolégica en sentido foucaul-
tiano las propusimos como tensiones y paradojas: ¢Qué concepcio-
nes subyacen respecto de las practicas educativas? ¢Cuales son los
discursos y practicas sobre la inclusién-integracion de los sujetos con
discapacidad en la escuela? ¢;Las Leyes de Educacién Nacional, asi
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como la Convencién Internacional de Derechos de las personas con
discapacidad, promueven el derecho a la inclusién, se efectiviza en las
practicas educativas?

TENSIONES, SENTIDOS Y PARADOJAS

Alo largo del proyecto, desde el analisis de la normativa y en las entre-
vistas realizadas hemos registrado algunas ideas de alumnos, docentes
y directivos, indagando en la complejidad en las practicas educativas,
teniendo en cuenta quelamodificacién delas practicas escolares supone
modificaciones de paradigmas sociales y transformaciones subjetivas.
Pudiendo adelantar que la complejidad del tema hace que las proble-
maticas se presentan de manera diferente segtin los actores involucra-
dos: alumnos / docentes / directivos / padres / decisores de politicas
generales, surge una tensién comun que puede citarse de la siguiente
manera: si los Estados partes deben asegurar la plena inclusién en el
sistema general, por qué se mantiene el ambito de la escuela especial
como la institucién garantizadora de la integracion.

Llevando la tensién al méximo, ¢por qué existen atn las escuelas
especiales?

Por un lado, la normativa y los espacios de lucha de algunos co-
lectivos. En el articulo 24° de Educacion Inclusiva, sobre los derechos
de las personas con discapacidad, declaran que las personas con dis-
capacidad deben estar incluidas en el sistema general de educacién.
La Convencién no refiere a la educacién especial en particular. Refiere
solo a educacion inclusiva. Ella es el resultado de arduos debates que
finalmente “han coincidido en la necesidad de impulsar, en materia
de educacién -entre otras—, politicas publicas no segregativas, que
afiancen contenidos no discriminatorios, que profundicen valores
democraticos y que fomenten el respeto a los derechos y libertades
fundamentales de cada individuo en relacién con el desarrollo de sus
respectivas comunidades”(CID PcD).

Por otra parte, en Argentina, ain siguen existiendo las escuelas
de modalidad especial, y se trabaja en términos de integracién en las
practicas educativas, con las configuraciones de apoyo y soportes ne-
cesarios para su inclusién. Las personas que estan incluidas en el sis-
tema general de educacién, cuentan con un abordaje de contencién
familiar muy significativo tanto del orden material-econémico, como
afectivo-emocional. La pobreza es uno de los factores determinantes
en la inclusién educativa. Y no solamente de las personas con disca-
pacidad, sino de vulnerabilidad social. Nota:

También hay cuestiones que tienen que ver con las clases sociales. En

145



Laura Mercedes Sosa, Andrea Elizabeth Mirc, Arai Itati Acuiia Hugo Conese y Mora Ruffo

los sectores medios o medio altos la demanda en general es que el
alumno termine el secundario y tenga su analitico al igual que los de-
mas; en los sectores populares tienen que la escuela especial ha resul-
tado de mucha ayuda para esa familia, una jornada extendida que no
hay en todas las escuelas primarias comunes; para la familia de sector
popular tiene una hipervaloracién de la escuela especial, porque atn
cuando propongamos un proyecto de integracién, la familia se niega
y no quiere que su hijo vaya a la escuela comun que lo echd, que lo
expuls6, donde sufrié [...] (Entrevista: 3/2015).

En este sentido, es relevante considerar la posicién de los docentes,
tanto del sistema educativo general como de la modalidad especial,
que dan diferentes sentidos a sus practicas. Nota:

[...] algunas consideran que la modalidad especial no puede desapare-
cer, hay quienes necesitan de apoyos sistematicos, y mas personalizada
su atencién (Entrevista: 4/2016).

Hay varias personas que en la escuela especial se sienten con mayor
contencion, por la organizacién de la misma, por un lado, y por otro,
que algunas deficiencias derivan en discapacidades extensivas, siendo
complejos sus ajustes y soportes para que estén en una escuela comin
(Entrevista: 6/2015).

A partir de estas consideraciones, se elaboraron categorias tedricas
para pensar estas tensiones y paradojas:
—El desvanecimiento de la ilusién normalizadora.
—Las encrucijadas de la Inclusién en la insistencia clasificatoria.
-La exclusién en los procesos de Integraciéon/Inclusion.
—Del reconocimiento del derecho al reconocimiento de los sujetos.

EL DESVANECIMIENTO DE LA ILUSION NORMALIZADORA

De acuerdo con Rabello de Castro (2001), “la nocién de infancia en la
modernidad se articula dentro de la politica de verdades, amparada por
la autoridad del saber de sus portavoces”. Pensar en el sentimiento de la
infancia, y la infancia como categoria sociocultural es pensar y exami-
nar los “especialistas y las especialidades” que se desarrollaron en torno
a la infancia. Dentro del proyecto de la modernidad, la psicologia fue
una de las especialidades que méas han aportado a la construccién de
“la” nifiez. La psicologia del desarrollo “Se ocupé de describir y sistema-
tizar los cambios a lo largo del tiempo biogréfico, el llamado ciclo vital”
(Rabello de Castro, 2001: 26). Siguiendo con la autora, las explicaciones
del desarrollo “natural” (biol6gico) afirmaron el caracter universal de
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las trayectorias humanas perdiéndose de vista las relaciones sociocultu-
rales especificas donde se llevan adelante estas trayectorias. En funcién
de esas universalidades del desarrollo, “la nocién de nifio normal se
fundamenta en la posibilidad de reducir las idiosincrasias individuales
a determinados denominadores comunes, considerados criterios o nor-
mas caracteristicas de la edad”. (Rabello de Castro, 2001: 26)

Es de suma importancia mencionar que en el sentido comun occi-
dental contemporéaneo contintian plenamente vigentes las nociones de
nifiez surgidas del modelo evolutivo en psicologia, “el cual —al estable-
cer la secuencia de etapas de desarrollo cognitivo por la cual progresan
las habilidades conceptuales infantiles— produjo una homogeneizacién
de la nocién de ‘nifio’. La psicologia evolutiva abordé la psicologia in-
fantil como medio para resolver interrogantes de la psicologia gene-
ral, operacién que también ha caracterizado el abordaje de la nifiez en
otras disciplinas” (Szulc, 2006: 6). Si bien estos fueron cuestionados
y arduamente criticados por distintas disciplinas no han perdido re-
levancia porque la psicologizacién de los fenémenos infantiles se ha
extendido amplia y profundamente en nuestro pais y en otros paises de
Latinoamérica y europeos, llevando a la produccién y tratamiento de la
nifiez principalmente desde esa disciplina en particular. En relacién a la
psicologia, pese a los intentos de que la medicina se corra de la vida de
los cuerpos de las personas con discapacidad, el diagnéstico que se haga
sobre estas personas va a tener un impacto en las relaciones sociales y
en la experiencia personal que no puede ignorarse. La discapacidad se
define en base a “un cuerpo diferente”, construido a partir del cuerpo
“normal” para la medicina, que a su vez va a posibilitar una experiencia
de vida determinada por esa diferencia. Y esto aplica tanto para las per-
sonas con como sin discapacidad que también construira a partir de la
cultura, “como deben tratar” a las personas con discapacidad.

En funcién de lo presentado planteamos que “El desvanecimiento
de la ilusién normalizadora” hace referencia a entender que los pro-
yectos de integracion escolar y la lucha por la inclusién educativa han
salido a responder a la falaz ilusiéon de la normalizacién. Los micro
cambios en el sistema educativo, por ejemplo, la obligatoriedad de la
secundaria, que los nifios/as con discapacidad estén en el sistema “co-
mun”, entre tantos otros, han venido a poner en jaque una educacién
homogeneizante y normalizadora que ya no puede responder a las
“nuevas realidades latinoamericanas”.

Seguin Terigi (2009) la segunda mitad del siglo XX fue un perio-
do excepcionalmente notable en cuanto al crecimiento de la escolari-
zacion de masas pero el mismo convive con la evidencia de resulta-
dos socialmente desiguales, un hecho que se da en todas partes en el
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mundo. Las investigaciones sefalan tanto las dificultades persistentes
de los sectores pobres para ingresar y permanecer en el sistema edu-
cativo como las diferencias en los aprendizajes a los que pueden ac-
ceder. Estas dificultades se relacionan con las trayectorias esperadas
basadas en un supuesto normalizador del “ciudadano tipico” actual-
mente fuertemente problematizado.

En lo que refiere a la educacion esta disputa por dar a conocer la des-
igualdad que se presenta dentro de cualquier aula, donde ya no se puede
seguir hablando del “estudiante normal”, retomamos la idea de que el
concepto de inclusién no plantea que se espere que todos hagan y consi-
gan lo mismo, sino por el contrario, se esperara el maximo de cada uno.

En este sentido cerramos de acuerdo con Terigi (2009) en

Las trayectorias reales de los sujetos podemos reconocer itinerarios
frecuentes o mas probables, coincidentes con o préximos a las trayec-
torias tedricas; pero reconocemos también itinerarios que no siguen
ese cauce, “trayectorias no encauzadas”, pues gran parte de los nifios y
jovenes transitan su escolarizacién de modos heterogéneos, variables
y contingentes. Un conjunto complejo de factores incide en “las mul-
tiples formas de atravesar la experiencia escolar, muchas de las cuales
no implican recorridos lineales por el sistema educativo” (p. 13).

LAS ENCRUCIJADAS DE LA INCLUSION EN LA INSISTENCIA
CLASIFICATORIA

Reconociendo en los comienzos de creacién de la educacién especial
el criterio de seleccién y organizacion escolar, impregnado de senti-
do hegeménico médico-psiquiatrico y patolégico de comienzos del
siglo XX, vemos su origen entendido como una insistencia clasifica-
toria de sujetos de acuerdo a sus déficits, desplegando una serie de
practicas educativas y sociales que funcionaron como dispositivos
de poder en las escuelas, y de algin modo, se replicaron en otros
espacios sociales.

La sociedad entera construy6 una idea de colectivos, de grupos,
etc. que se identificaban por su déficit. Encontramos el grupo de “los
sordos”, “los Down”, “ciegos”, “rengos”, “los asperger”, “los trastornos
generalizados del desarrollo-TGD”, etc., generando politicas publicas
acorde a cada colectivo.

También encontramos el tan conocido DSM (Manual diagndsti-
co y estadistico de los trastornos mentales) de categorias psiquiatri-
cas, donde los bordes que limitan las supuestas especificidades del
sintoma en muchos casos resultan arbitrarios e inidentificables por
cambios constantes.
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En algin punto esto articula con el apartado anterior en tanto
querer sostener la ilusién de normalizacién con la insistencia clasi-
ficatoria, para organizar los grupos de acuerdo al déficit que portan.
Y este modo de pensar la sociedad se produjo con lo que Foucault
(2004) designa “la anatomia politica de los cuerpos”, pues de acuerdo
a las diferencias corporales se disefian practicas, curriculos, espacios
apartados para la atencién de una serie de sujetos considerados como
Otros.

LA EXCLUSION EN LOS PROCESOS DE INTEGRACION/ INCLUSION

En este apartado deseamos dar a conocer la diferencia entre integra-
cién e inclusién y como ellas afectan de distinta manera a la construc-
cién identitaria.

Por su parte, la inclusién responde al orden social, mientras que
la integracién al orden individual. Mientras que la integracién sigue
poniendo el ojo en el individuo y sus practicas personales, la inclusién
habla de un cambio cultural, “una cultura inclusiva” donde lo que se
cambia son las representaciones, discursos y précticas hacia las per-
sonas con discapacidad. Ya no es la persona la que tiene un problema
de aprendizaje, sino que es la escuela la que tiene el problema de no
saber cémo ensefiar a las personas que aprenden diferente. Esta ma-
nera de entender a la educaciéon cambia la manera de ver y tratar a las
personas con discapacidad. Ellas ya no son vista desde sus “déficit”
sino que desde sus diferencias aportan a pensar nuevas maneras de
ensefiar y aprender, los contenidos escolares, y a la vez la cultura.

No obstante, aun teniendo en cuenta la definicién de inclusién
que realiza Inclusién Internacional, que afirma que “la inclusion se
refiere a la oportunidad que se ofrece a las personas con discapacidad
a participar plenamente en todas las actividades educativas, de empleo,
consumo, recreativas, comunitarias y domesticas que tipifican a la so-
ciedad del dia a dia” (Inclusién Internacional, 1996; citada en Tilstone,
2003: 46), consideramos insuficiente las acciones de nuestro sistema
educativo como mecanismo para la inclusién plena de las personas
con discapacidad, pues dicho sistema en Argentina atin no implemen-
ta lo que en la convencién de PcD se entiende por ajustes razonables,
en pos de la accesibilidad, no se tiene en cuenta sus capacidades ni
respeta sus ritmos de aprendizaje, exigiendo un patrén determinado
por la escuela hegeménica, que para nada reconoce sus diferencias.

DEL RECONOCIMIENTO DEL DERECHO AL RECONOCIMIENTO

DE LOS SUJETOS

En los primeros dias del mes de noviembre de este afio sali6é publicada
una nota periodistica titulada: “No hay cupo”: el doble discurso de
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las escuelas” (La Nacidn, 2017). Como es de imaginar, se refiere a una
situacién que con mucha frecuencia tienen que vivenciar las personas
con discapacidad y sus familias a la hora de acceder y transitar por los
distintos niveles del sistema educativo en nuestro pais.

La expresién “no hay cupo” al igual que otras como “no estdn da-
das las condiciones” o “no contamos con los recursos necesarios” son
un punto de encuentro, una encrucijada actual en la cual se cruzan
una enorme cantidad de ideales, prejuicios, convicciones, normativas,
planillas Excel y decenas de afios de luchas y tensiones.

Si nos proponemos imaginar el interior de cada “no hay cupo”
podriamos jugar a inventar posibles didlogos, como, por ejemplo:

— Lamentablemente no hay cupo para su hijo.

— No puede ser, si hoy mismo y por teléfono me dijeron que ha-

bia, ustedes me citaron.

— Si, pero hubo un error.

Es probable que para muchos de los que todos los dias transitamos
la interioridad del ambito escolar, este didlogo ficticio no se presente
como algo novedoso o desconocido. Es decir, esto es algo que sucede
con frecuencia. La aparicién de un sujeto inesperado, que irrumpe y
cuestiona una supuesta homogeneidad, una ilusién. Y este encuentro
deriva, en muchas oportunidades, en el mencionado cajén de sastre
“no hay cupo”.

Pero esto no es el tema central del analisis de este escrito, sino
jugar con una posible continuacién del didlogo inventado. Y como
estamos jugando, imaginamos lo siguiente:

— Usted no le puede negar el ingreso a mi hijo. La ley y la nor-

mativa lo dicen.

— Mas all4 de lo que diga la normativa, yo quiero que usted en-
tienda que no podremos brindarle a su hijo las condiciones
necesarias para su mejor desarrollo. Que no es el mejor lugar
para él.

Podriamos seguir imaginando respuestas y preguntas y argumentos
y contraargumentos, pero preferimos detenernos aqui para intentar
pensar el ndcleo tematico de este apartado: del reconocimiento de los
Derechos al reconocimiento de los Sujetos.

DEL RECONOCIMIENTO DE LOS DERECHOS

Si quisiéramos analizar la discapacidad desde la perspectiva juridica,
un acontecimiento clave es enmarcarla en la Doctrina Internacional
de los Derechos Humanos, nacida a partir de 1948 con la sancién de la
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Declaracién Universal de los Derechos Humanos. Segtin esta doctrina
“cuatro valores: la dignidad, la autonomia, la igualdad y la solidaridad
revisten particular importancia tanto en términos generales como en
el contexto de la discapacidad” (Quinn y otros, 2002: 11).

Siguiendo el contenido y la dimensién de este tratado podriamos
decir que las personas con discapacidad se encuentran absolutamente
comprendidas en él, que el desafio aparenta ser solamente la igualdad
y la no discriminacién, lo cual no desemboca en la idea de leyes o
marcos normativos especificos.

Contrariamente a esta idea, a partir de la década del sesenta del
siglo XX se han ido incrementando los grupos sociales que se fueron
organizando con el objetivo de que sean reconocidos sus derechos, en
gran parte ya consagrados, pero con la necesidad de redoblar recla-
mos a raiz de los niveles enormes de incumplimiento y vulneracién.
Esto, entre otras razones, hizo necesaria la legislaciéon de normativas
especificas.

Dentro de este gran campo de conflictos, las personas con disca-
pacidad se han organizado de distintas maneras en distintas regiones
del planeta y han dado batalla también en el campo de lo juridico.

El punto méaximo en cuanto a magnitud, relevancia y poten-
cia transformadora ha sido la Convencién Internacional sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad del afio 2006.

A partir de aqui y siguiendo a Bunge (1991), podriamos consi-
derar que derechos y deberes vienen juntos. Un derecho implica un
deber y a la inversa. Por lo tanto, el logro del reconocimiento juridico
de un derecho admite una doble lectura, por un lado es un final (de
un proceso, de un devenir, de una lucha) pero al mismo tiempo es un
comienzo, un nuevo devenir (o el mismo que sigue su andar) porque
empieza a inscribirse de otro modo en las relaciones sociales de todos
los ciudadanos alcanzados.

Utilizaremos una de cita Habermas (1991: 113) para identificar
una problematica que es de nuestro interés:

Los iguales derechos de los individuos y el igual respeto por su dig-
nidad personal vienen por una red de relaciones interpersonales y de
relaciones de reconocimiento reciproco.

En la aparicion de la idea de ligar el derecho a las relaciones inter-
personales y, sobre todo, a la de reconocimiento reciproco podemos
quitar la capa fria y distante que presentan las normativas y sus infini-
tas numeraciones. Esto significa entender que se refieren a relaciones
entre sujetos y a la necesidad de reconocimientos y en esta instancia
lo ético no puede ser ignorado.
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HACIA EL RECONOCIMIENTO DE LOS SUJETOS

Cuestionar o acercarse criticamente al anélisis de lo que se conoce como
Modelo Social en el campo de la discapacidad (Palacios, 2008) puede
generar distintos tipos de reacciones. Dado que casi todo lo existente
en él es fruto de duras, extensas y justificadas disputas, es entendible.

Pero siguiendo el razonamiento anterior de que una nueva ley o
normativa es un fin, pero también un principio queremos pensar este
aspecto desde otras posibilidades.

Nancy Fraser (2010: 85) reflexiona de este modo: “[...] la jus-
ticia de hoy precisa de dos dimensiones redistribucién y recono-
cimiento [...]". Es decir, los marcos legales tienen la capacidad de
avanzar con firmeza en un aspecto relacionado a la redistribucién,
tienen fuerza legal. Una ley, un decreto, una resolucién puede cam-
biar aspectos relacionados a la distribucién en poco tiempo. Pero
esto no alcanza para que pueda hablarse de justicia, en el modo en
el que Fraser lo interpreta, porque para ello debe haber también
reconocimiento (no solo de los derechos sino de los sujetos) y esto
ya se escapa a la inmediatez del alcance juridico para adentrarse
mas profundo en el territorio de lo ético cuyos plazos escapan a
légicas de pronéstico.

Si retornamos al inicio de este escrito deberiamos aqui hacer un
alto y preguntarnos: ¢tendra algo que ver todo esto con el mencionado
“no hay cupo’?

Para ayudarnos a pensar en esa direccién es oportuno convocar a
un pensador que ya ha elegido ese camino. Skliar (2009: 150) escribi6:
“habria que evitar esa confusion tan actual entre el lenguaje de la ética
y el lenguaje juridico”.

En un recorrido que nos lleva de Levinas (2015) a Derrida (2000)
en los conceptos de responsabilidad y hospitalidad podemos conside-
rar que el verdadero reconocimiento tiene que ver con una responsa-
bilidad hacia el otro y no hacia una normativa.

Un namero considerable de situaciones de inclusién educativa
vienen teniendo resolucién exclusivamente por la via legal. Esto sin
duda debe ser interpretado en el contexto cambiante de los tltimos
afios y en las tensiones propias que se han generado (Sosa et al., 2015).
También es una realidad el caracter impostergable de la aplicacién
de la normativa, ya que quienes estan hoy transitando por el sistema
educativo no pueden obtener como respuesta solamente una visién de
futuro y un horizonte de transformacién ética. Necesitan respuesta en
el aqui y ahora.

Reconociendo claramente las circunstancias mencionadas, esto no im-
pide la posibilidad de pensar la problematica desde otras preguntas. Y
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aqui es claro que la aceptacién por ley (¢1éase obligacién?) no debe ni
puede sostenerse en el tiempo indefinidamente. Nuevamente Skliar:
¢Podremos construir una ética distinta a la del derecho, una ética sin
pretensiones de normativizar lo que cada uno deberia ser y hacer?
(Skliar, 2014: 10).

Y esto nos lleva a la doble pregunta: por el oy y el vendrd.

Las normativas actuales referidas a educacion estan plagadas de
contradicciones (Coberias, 2015) pero se advierten cambios que indi-
can una direccionalidad que avanza en la aplicacion del derecho a una
educacién inclusiva.

Los argumentos juridicos tienden a ser claros, certeros, prede-
cibles (aunque a veces no lo sean). Su guardian es administrativo y
gestor. En cambio, lo ético no necesita de predicciones ni porcentajes.
Es liviano y sin tribunas, no tiene bandos.

Una cancién emblematica del genial Charly Garcia nos dice: “si
los pesados, mi amov/ llevan todo ese montén/de equipaje en la mano/
[...] yo quiero andar liviano”. Cuanto mas liviano seria para todos si
cada vez que tenemos que entrar a una escuela no se nos pidiera pre-
sentar todo el pesado equipaje (Ilamese legajos, fichas, historias clini-
cas, evaluaciones, etc.).

Hay quienes dicen que uno de estos argumentos (los juridicos)
son los tnicos posibles y los otros utépicos (lo ético). Hay quienes
dicen que unos (los juridicos) daran lugar a los otros (los éticos). Esto
solo podra saberse en el devenir de cada encuentro. Pero el reconoci-
miento de los derechos ya es, esta ahi entre sellos y ratificaciones y es
para lo que estan en el aqui y ahora. Y deben ser respetados.

Es deseado por todos que se produzca ese agregado del recono-
cimiento de los derechos al reconocimiento de los sujetos, pasaje de
lo pesado a lo liviano, porque asi encontraria una forma de redencién
todo el dolor que han provocado tantas injusticias en la vida de mu-
chas personas con discapacidad.

PALABRAS FINALES

Una investigacién sobre discapacidad, tiene siempre el problema de
hablar de los otros, otros discapacitados. Por eso la pregunta que ini-
cia este trabajo ¢No estaremos reproduciendo la construccién de un
conocimiento apartado, disgregado en alteridades de un saber “disca-
pacitante” en las redes de formacién al abordar el tema?

No se trata entonces de hablar de ellos. Se trata de reflexionar y
producir otras palabras sobre lo que se enuncia como discapacidad.
Es la oportunidad de nombrar de otra manera el cuerpo con discapa-
cidad y las practicas educativas de integracion.
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Tenemos el desafio de interpelar e interpelarnos a nosotros mis-
mos sobre las construcciones politicas, ideoldgicas y culturales his-
téricas que produjeron interpretaciones, sentidos y politicas sobre
la discapacidad. Es un desafio y un deber, no solo en el campo de
las politicas publicas sino también en el campo de la produccién
académica.

La revisién del valor de los diagnésticos en las practicas educati-
vas, el cuestionamiento al modelo médico para intervenir la discapa-
cidad, la profundizacién del concepto de modelo social para pensar la
determinacién sociohistérica y cultural de la nocién de discapacidad
son los motores que nos llevaron a sostener una investigacién de esta
temética. La preocupacién por los efectos que tienen los discursos y
las practicas educativas en las vidas de nifios/nifias/jévenes en situa-
cién de discapacidad, nos mantiene en alerta para deconstruir ciertos
sentidos y construir otros nuevos.

Si las investigaciones son la manera de construir conocimientos,
también es una practica para construir nuevos discursos y sentidos.
Ese camino intentamos recorrer.
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1. PRESENTACION: DERECHOS, EDUCACION Y DISCAPACIDAD
El primer tratado internacional de derechos humanos del siglo XXIT es
la Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad
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(en adelante, CDPD). Este hecho politico y juridico implica que los
Estados que subscriben la CDPD, entre ellos la Repuiblica Argentina,
deben generar el contexto de capacidad para el conjunto de la socie-
dad, garantizando la accesibilidad en sus multiples dimensiones. En
definitiva, se trata de generar una sociedad de disefio universal tenien-
do en cuenta el profundo impacto social que genera considerar a la
discapacidad como cuestiéon de derechos humanos y como construc-
cién social (no como atributo inherente a la naturaleza humana a titu-
lo individual). La CDPD fue ratificada por la Argentina en el afio 2008
por medio de la Ley N° 26.378 vy, desde 2014, es parte del grupo de los
Tratados con jerarquia constitucional. Esto la convierte en techo axio-
l6gico de la legislacion vigente y de las practicas sociales que legaliza,
legitima y promueve; entre las que se encuentran las relacionadas al
derecho de acceso a la educacion superior, reconocida, ademas, por el
derecho interno, en la Ley de Educacién Nacional N° 26.206 y la Ley
de Educacién Superior N° 24.521 actualmente vigentes.

De acuerdo a datos de la DINIECE (2010) es escasa cantidad de
estudiantes con discapacidad que conforman la matricula secundaria,
con la consiguiente implicancia que esto tiene en lo que respecta al
acceso a la educacién superior y las posibilidades que ella genera. En
la Argentina la cantidad de estudiantes con discapacidad que accede,
permanece y egresa de las instituciones de educaciéon superior es muy
baja. Esto se debe a una serie de circunstancias intimamente vincu-
ladas entre si —solo escindible a los fines descriptivos— que comparten
raices histéricas: por un lado, la historia moderna ha sido escenario
de perspectivas centradas en la ‘rehabilitacién’ y la ‘compensacion de
las deficiencias’, perspectivas identificadas con los modelos médicos
y estadisticos que utilizan y naturalizan criterios de normalidad, atri-
buyendo la ‘falta’ a las caracteristicas individuales de los sujetos sin
interpelar a los contextos sociales en los que tienen lugar los aconte-
cimientos; por otro lado —en linea con lo anterior- podemos hablar de
la tradicién normalizadora y homogeneizante que ha caracterizado al
sistema educativo moderno desde sus inicios, a lo largo de sus prime-
ros niveles (en particular, el primario) contribuyendo a la naturaliza-
cién de fenémenos que se reiteran en el nivel de educacién superior,
tales como la falta de previsiéon de disefios edilicios universales, la
falta de problematizacién respecto de la ausencia de intérpretes en
lengua de sefias, la carencia de material bibliografico accesible para
personas con discapacidad visual, la negativa, por parte de docentes,
a evaluar a estudiantes con discapacidad de acuerdo a sus necesida-
des, entre otras tantas barreras (ver Katz y Danel, 2011; Molina Béjar,
2010), muchas de las cuales se refieren a aspectos culturales, ideol6gi-
cos, actitudinales. Pero ademaés, sabemos que, en los niveles primario

158



Discapacidad y educacién universitaria

y secundario, “[...] son escasas las informaciones sobre los indices de
abandono o desercion escolar de nifios, nifias y adolescentes con dis-
capacidad, datos sobre éxito o fracaso escolar, movimientos institucio-
nales de esta poblacion, etcétera. La falta de informacién dificulta la
definicién y la retroalimentacion de politicas, asi como la estimacion
de los recursos necesarios para atender de forma integral las necesida-
des educativas de este colectivo” (Ministerio de Educacién Nacional,
2009: 23). Si a esto le agregamos el hecho de que “el pasaje de una
institucién de educacién secundaria a otra de nivel superior genera
una suerte de ruptura epistemolégica que condensa transformaciones
a nivel de la subjetividad, (y que estas transformaciones) tienen que
ver con cambios en las normas de convivencia con sus pares y desem-
pefio como alumnos y con la incorporacién de nuevas y especificas
formas de relacién con el conocimiento” (Badano, et al. 2012: 147)
puede advertirse el cardcter complejo, y generalmente obstaculizador,
que adquieren los espacios universitarios para muchas personas.

En definitiva, al igual que lo ocurrido en otras latitudes, las
Universidades Nacionales argentinas se consolidaron en la tradicién
liberal decimonénica en un rol social vinculado a la formacién de
‘lideres’ que provenian de los sectores més acomodados socioeconé-
micamente, para luego —en un segundo momento que se abre con la
irrupcién del movimiento reformista en 1918- incluir a profesiona-
les y técnicos de clases medias en tanto fueran quienes reprodujeran
los modelos hegemoénicos. De esta manera “se aseguraba la forma-
cién de dirigentes que eran requeridos por la economia, el Estado, los
otros niveles del sistema educativo, entre otros. Esto permitié que,
poco a poco, la universidad se fuera aislando en una “torre de marfil”
(Coraggio, 2002; citado en Pérez et al., 2009) en relacién a la totalidad
de la sociedad. Al mismo tiempo, esa situacién la ubicé en una posi-
cién de rigidez y de indiferencia a todo cambio generado por proble-
méaticas extrauniversitarias” (Pérez et al., 2009: 31).

Cabe hacer referencia, en este marco, a las singularidades que
presentan las instituciones universitarias en general, consideran-
do que “la materia prima con la que opera, esto es, el conocimiento
[...] no resulta facilmente encasillable en el contexto tradicional de
las politicas publicas” (Chiroleu, 2012: 18), como también el rasgo
de ‘amplia autonomia’ que la ha caracterizado en la Argentina, es-
pecialmente durante los gobiernos democriaticos. Siguiendo a Clark,
esta autora afirma que la universidad da cuenta de una particular ar-
ticulacién entre la complejidad que mantiene al interior de su propia
organizacién, por un lado, y la interaccién con el Estado y la sociedad
en su conjunto, por el otro. En tal sentido, se trata de una institucién
que se caracteriza por: “su caricter especializado y por la permanente
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profundizacién de este rasgo a partir de su crecimiento continuo y
exponencial en el tltimo siglo; por la autonomia creciente y el con-
tinuo distanciamiento de las especialidades entre si; por su caracter
de actividad abierta que supone un reto permanente a lo desconocido
o incierto y por su condicién de portador de herencias profundas”
(Chiroleu, 2012: 18-19). Huelga recordar el interesante desafio que
asume aqui el fenémeno de la construccién social de la discapacidad,
en articulacién con distintas esferas de la sociedad.

Como es sabido, tanto en la Argentina como en el resto de
Latinoamérica, ha sido central el papel que, a comienzos del siglo XX,
tuvo el mencionado movimiento reformista. A partir de entonces se
hace visible una discusién de gran relevancia en la Argentina en torno
a la “misién” de la Universidad. Se destacaron, en ese momento, ten-
siones entre distintos referentes del pensamiento ‘nacional’; algunos
de ellos identificados con el humanismo, otros con el catolicismo y/o
con el reformismo.

Estas tensiones se enmarcan en una discusién mas amplia que
confronta/ba distintas concepciones acerca del rol del Estado y su
proyeccion a los fines de la comunidad organizada con justicia so-
cial. Existe, por un lado, una visién ‘liberal’ en la que se concibe al
Estado como un actor que debe garantizar la libre interaccién de los
privados, un Estado imparcial, sin iniciativa en materia econémica,
social y de politicas de inclusién. Por otro lado, existe una visién que
podriamos llamar ‘social’, que concibe al Estado como un actor fun-
damental a los fines de garantizar el bienestar general, el bien comun
y la justicia social.

En el primer caso, la Universidad (que no era/es un érgano eje-
cutivo) debe, prioritariamente, dedicarse a producir conocimiento, y,
eventualmente, prestar servicios a la comunidad dentro del mercado,
como cualquier empresa sin un involucramiento directo en la produc-
cién de las condiciones de capacidad para hacer posible el bienestar
general que es el fin del Estado proclamado por la Constitucién. El
otro modelo sostiene que la Universidad no solo debe generar conoci-
miento y difundirlo, sino que también tiene que formar profesionales
comprometidos e involucrados con la comunidad en su sentido més
amplio que involucra la generacién de las condiciones de capacidad
para todas las personas.

El acceso irrestricto y gratuito a la Universidad Publica persistio
como valor fundamental de las politicas universitarias en la Argentina,
mas alla de los vaivenes histéricos que fueron marcando a fuego distin-
tos aspectos de las universidades publicas entre la década de los setenta
y la primera década del siglo XXI. Este rasgo, que habia irrumpido en
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la Argentina tras la Reforma de 1918 “[...] se encontré hacia fines de los
noventa ante nuevos dilemas: una mayor cantidad de estudiantes, mu-
chos de ellos mas pobres, e instituciones con dificultades de financia-
miento” (Carli, 2012: 15). Luego del punto de inflexién que implicé la
crisis econémica en el ailo 2001 en la Argentina, el escenario fue sacudi-
do, produciéndose cambios sustanciales a nivel de las politicas publicas
y en la definicién del ment de acciones que tiene el Poder Ejecutivo.
Desde el Estado se resignificé el rol que este debia/debe tener en mate-
ria econémica y en cuanto al cumplimiento de su misién constitucional
como efector del bienestar general y de la justicia social. Se experimen-
taron cambios en términos de politicas universitarias y cientificas que
se manifestaron en acciones tales como la creacién de nuevas univer-
sidades nacionales estatales y la recomposicién de salarios de docentes
e investigadores, entre otras medidas de apoyo al nivel de educacién
superior. Desde diciembre de 2015 se esta desarrollando en el pais una
ruptura en lo que respecta a las politicas publicas que venian poniéndo-
se en marcha durante los gobiernos de Néstor y Cristina Kirchner. Esto
implica un giro de corte neoliberal que ya muestra cambios en muchos
aspectos que estdn impactando en el presupuesto universitario, entre
otros aspectos sociales, econémicos y culturales.

2. DISCAPACIDAD Y SISTEMA UNIVERSITARIO ARGENTINO ACTUAL

2.1. ASPECTOS NORMATIVOS

El acceso al nivel universitario de estudiantes cuyos derechos han sido
histéricamente vulnerados en todos los niveles educativos (entre ellos,
estudiantes ‘con discapacidad’), pone en cuestiéon los modos tradicio-
nales de abordaje de los procesos pedagdgicos, las trayectorias educa-
tivas lineales y la estructura académica en general de las instituciones
educativas de nivel superior. En la actualidad sabemos que si habla-
mos sobre el derecho a la educacién superior no alcanza con el ingre-
so irrestricto y la gratuidad de la universidad (que ha caracterizado al
caso argentino) sino que es necesario, ademas, contar con un contexto
accesible en distintos aspectos.

En términos normativos, la Argentina cuenta con la aprobacién
de la ya mencionada CDPD, y ademés con dos leyes fundamentales
en relacién al tema que nos ocupa: la Ley de Educacién Superior N°
24.521 (cuya actualizacion, en 2002, aborda especificamente el tema
de la discapacidad), y la Ley de Educacién Nacional N° 26.206 de 2006,
que contempla todos los niveles del sistema educativo, incluyendo el
superior, considerando la educacién de personas con discapacidad a
lo largo de toda la vida, entre otras cuestiones.
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Las modificaciones a la Ley de Educacién Superior que introduce
la Ley N° 25.573 (2002) apuntan a derribar barreras en las institu-
ciones de educacién superior universitarias, tanto estatales como pri-
vadas. En este sentido la norma establece, entre otras cosas, que las
instituciones deberan garantizar “la accesibilidad al medio fisico, ser-
vicios de interpretacion y los apoyos técnicos necesarios y suficientes
para las personas con discapacidad” (art. 2) y, entre sus atribuciones,
define las “de formular y desarrollar planes de estudio, de investiga-
cién cientifica y de extensién y servicios a la comunidad incluyendo la
ensefianza de la ética profesional y formacién y capacitacién sobre la
problematica de la discapacidad” (art. 29).

En relacién con lo anterior el Reglamento del Programa Nacional
de Becas Universitarias (Resolucién 1.299/06) aprobado por el
Ministerio de Educacién de la Nacién —cuyo objetivo es promover
la igualdad de oportunidades en el ambito de la educacién superior—
cre6 un Subprograma para las personas con discapacidad (denomina-
do “Discapacitados”), destinado a favorecer el acceso de estudiantes
con discapacidad.

Por su parte, en el marco de la Ley de Educaciéon Nacional N°
26.206 (2006) el Estado argentino se obliga a garantizar la educacién
para todos y todas a través de politicas universales y de estrategias
pedagégicas, como también a la asignacién de recursos que otorguen
prioridad a los sectores més vulnerables de la sociedad; se comprome-
te también a asegurar condiciones de igualdad, respetando las dife-
rencias entre las personas sin admitir discriminacién de género ni de
ningun otro tipo. Esta Ley asegura que los estudiantes con discapaci-
dades, temporales o permanentes recibirdn una propuesta pedagégica
que les permita el maximo desarrollo de sus posibilidades y el pleno
ejercicio de sus derechos. En el articulo 42° de la mencionada Ley se
hace mencién explicita a la participacién de las personas con disca-
pacidad en todos los niveles y modalidades. Bajo estas normativas,
el Estado pone en garantia la ensefianza y el aprendizaje a todos los
sujetos de derecho a través de las instituciones educativas de cada una
de las jurisdicciones y en cada una de las modalidades propuestas a
nivel nacional y provincial.

Lo anterior implica, entre otras cuestiones, romper con mode-
los homogeneizantes —ya que se debe atender la singularidad de cada
persona- con el desafio de sortear prejuicios y deméas obstaculos en
torno a las posibilidades presentes y futuras de los estudiantes, como
también a los requerimientos puntuales que surjan en cada caso: por
ejemplo, no todos los estudiantes ‘con discapacidad’ se identifican con
la discapacidad y hay quienes, por mas de que si se identifiquen con
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esa categoria, no requieren apoyo especifico a lo largo de su trayecto-
ria educativa; pero ademaés, no se puede conocer a priori las necesida-
des en cada caso. En tal sentido, es crucial que los apoyos que ofrez-
can las instituciones respondan a las demandas concretas en virtud
de las prioridades enunciadas por el estudiante, y no por mandato de
una norma o manual.

2.2. ALGUNOS DATOS PARA SEGUIR CONTEXTUALIZANDO

El sistema universitario esta conformado por: 53 universidades nacio-
nales de gestion estatal, 49 universidades de gestion privada; 7 insti-
tutos universitarios de gestién estatal; 14 institutos universitarios de
gestion privada; 6 universidades provinciales; 1 universidad extranje-
ray 1 internacionall.

Pugliese (2014) sefiala que segtn el censo de 2010, la poblacién
de Argentina es de 40.091.359 personas. El grupo etario de 18-24 afios
incluye 5,1 millones de jévenes. Los estudiantes universitarios suman
mas de 1.500.000. Su peso relativo respecto de su grupo etario es del
27,7 %y respecto del conjunto de la poblacién es del 12,7%. La cober-
tura de acceso a la educacién superior en general es mucho mayor si
se considera la matricula de los institutos terciarios no universitarios.
Hay que tener en cuenta que, sobre 1.845 instituciones de educacién
superior en el pais, el 95% corresponde al sistema de formacion de
docentes y técnicos.

En el afio 2014 mientras que las universidades de gestién privada
tenian 403.373 alumnos, las universidades de gestion estatal tenian
1.468.072 alumnos, es decir que la cantidad total de alumnos univer-
sitarios ascendia a 1.871.445.

De las 53 universidades nacionales que se encuentran en el pais,
la gran mayoria (43)? cuenta con una Comisién de Discapacidad (que
asume distintos nombres en cada institucién)’, cuyos representantes
integran la Comisién Interuniversitaria de Discapacidad y Derechos
Humanos, apoyada por la Secretaria de Politicas Universitarias. Una
de las primeras lineas de accién propiciadas como parte de las “politi-
cas de inclusion” ha sido el Plan Integral de Accesibilidad.

En los tltimos afios se han propuesto objetivos vinculados con
acciones tendientes a posibilitar el ingreso, la permanencia, la for-
macién y el pleno desenvolvimiento en la vida universitaria de las

1 Ver <http://portales.educacion.gov.ar/spu/sistema-universitario/>.

2 Ver “Comisién Interuniversitaria de Discapacidad y Derechos Humanos” en
<http://www.discapacidad.edu.ar/miembros> acceso 10 de julio de 2016

3 Para mas detalles respecto de su conformacion, ver Danel et al. (2011).
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personas con discapacidad. Estos espacios han significado un gran
aporte en el cotidiano de estas instituciones en términos de mate-
rializacién de lo establecido por el marco normativo y las demandas
singulares de estudiantes y docentes. Asimismo, se ha desplegado
un “avance teérico-ideolégico plasmado en el creciente ntimero de
producciones generadas desde las universidades para las Jornadas
Universidad-Discapacidad y que reflejan la posibilidad de intercam-
bios tedricos entre investigadores, extensionistas, docentes y la co-
munidad en general” (Danel et al., 2011: 21). Este avance se advierte
también en el creciente desarrollo de espacios de gestion atentos a la
discapacidad, actividades de capacitacién e investigacién, entre otras.

En estas condiciones se comienzan a consolidar acciones tendien-
tes a la accesibilidad en el medio fisico y en términos comunicacio-
nales, aunque todavia es muy bajo el avance en términos pedagégicos
y, fundamentalmente, actitudinales. Por otro lado siguen pendientes
las discusiones en torno a la acreditacion y habilitacién en algunos
casos. Como expresa Joly en distintas instituciones educativas “hay
autoridades y docentes que desalientan [...] que personas con disca-
pacidad cursen en sus facultades o en sus catedras. Es como si la dis-
capacidad fuera incompatible con el ejercicio profesional, con poder
formarse y convertirse en un ser humano capaz, potente, productivo”
(Joly, 2011: 46). Se advierte que las personas con discapacidad siguen
encontrando obstaculos en su permanencia en la universidad debido,
principalmente, a la falta de accesibilidad, falta de entendimiento con
los docentes, percepciones de rechazo y problemas en la planificacion
(Martinez Martin, 2010).

3. OBSERVATORIO DE LA DISCAPACIDAD DE LA UNIVERSIDAD
NACIONAL DE QUILMES

Desde el afio 2013 la Universidad Nacional de Quilmes (UNQ) cuenta
con un espacio que, si bien articula actividades con la Comisién de
Discapacidad de la institucién, se distingue de esta en funcién de sus
objetivos, especificamente orientados al desarrollo de proyectos de in-
vestigacion y de extension en torno a la discapacidad como fenémeno
social. En este espacio, denominado Observatorio de la Discapacidad
—-dependiente del Departamento de Ciencias Sociales de la UNQ- par-
ticipa un grupo estable de docentes investigadores y colaboradores
pero se trata de un espacio dinamico, cuyo equipo directivo realiza
reuniones periédicas, mientras que el equipo ampliado mantiene re-
uniones mensuales y/o en funcién de demandas puntuales. En estos
ultimos encuentros es donde se produce la labor de intercambios te6-
ricos y empiricos asociados a cada una de las investigaciones, y donde
se organizan los sub grupos de trabajo de acuerdo a las necesidades
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de la agenda. También es en estos encuentros en los que se convoca
a participar a colegas de otras unidades académicas de la UNQ o de
otras instituciones, con el fin de enriquecer las discusiones, entablar
lazos académicos y conformar redes de apoyo para la organizacién de
eventos, realizacion de trabajo de campo, coordinacién de publicacio-
nes, etcétera.

En lo que respecta a los proyectos de investigacion, se desarrollan
estudios individuales (entre ellos, tesis de grado y posgrado) como tam-
bién colectivos, mientras que la labor referida a los proyectos de exten-
sién mantiene cierta autonomia respecto del equipo mas amplio, dada
la singularidad de cada uno de ellos en términos de los tiempos, como
también las intervenciones y el uso de los recursos con los que cuentan.

En este contexto institucional, uno de los principales logros obte-
nidos hasta el momento incluye el desarrollo de diferentes instancias
de divulgacién y la formacién de profesionales de distintas discipli-
nas en torno a una mirada critica respecto de los modos tradicionales
de abordaje de la discapacidad. Hasta el momento se han acercado a
participar tanto docentes como profesionales de distintos campos de
la salud y de distintas disciplinas sociales interesados por tomar parte
activa de las actividades del Observatorio. En tal sentido, advertimos
una importante demanda por parte de estos sectores, que, en algunos
casos, inician sus participaciones acompariados de perspectivas esen-
cialistas, atentas a concepciones deficitarias, médicas e individualis-
tas de la discapacidad, para luego —tras lecturas, debates y anélisis
de experiencias concretas a la luz de los derechos humanos- pasar a
contribuir a la promocion del didlogo como también a la interpelacion
de los eufemismos, las practicas y las concepciones compensatorias
sobre determinados sujetos y actores sociales, los paradigmas institui-
dos y la patologizacién de miradas, palabras y sentires con las que se
encuentran en las distintas experiencias profesionales.

Tanto en las capacitaciones organizadas —en particular, la desa-
rrollada durante el 2015 en el marco del Programa Nacional “Nuestra
Escuela”’- como en las actividades académicas abiertas a la comuni-
dad desarrolladas hasta el momento —Ciclo de Conferencias (2013); I
Simposio del Observatorio de la Discapacidad (2014); “Coloquio sobre
discapacidad: experiencias de investigacién” (2015); II Simposio del
Observatorio de la Discapacidad (2016)- se advierte que ain se sigue
concibiendo a las personas con discapacidad como merecedoras de
servicios, politicas, recursos, atenciones de cardcter compensatorio,
focalizado y especifico, como si se tratara de vidas que deben desarro-
llarse de manera paralela a las del resto de la poblacién; y a la vez, a
partir de lo trabajado en torno a las diferencias humanas, como tam-
bién a las personas con discapacidad en tanto sujetos de derecho —con
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todo lo que eso implica- se evidencia una fuerte conmocién e inquie-
tud tendiente a seguir buscando experiencias y conocimientos a favor
de la defensa de estos derechos y de la necesidad de transformar las
miradas tradicionales y compensatorias ya comentadas.

En cuanto a la produccién académica desarrollada por el equipo,
se destacan, en primer lugar, los trabajos que abordan desde un punto
de vista filoséfico y juridico la cuestién de la discapacidad como cons-
truccién social, ideoldgica y politica. Se considera que estos procesos
han estado intimamente ligados a los proyectos de nacién que surgie-
ron a fines del siglo XIX, de la mano de la consolidacién del capitalis-
mo y de la tradicién del contrato social (Nussbaum, 2012; Sen, 2010),
como también de la elevaciéon al rango de ciencias de distintos saberes
o campos especificos de producciéon de conocimiento, que solo utili-
zan el método cientifico para la elaboracién de sus razonamientos, ge-
nerando asi lo que el pensador Anibal Quijano (1997) ha identificado,
criticamente, como ‘cientificismo’.

Siguiendo los planteos de Nietzsche (2005), Canghillem (1971),
Foucault (2000), entre otros autores, es en estos procesos histéricos
que tiene lugar la conformacién de los discursos modernos que han
naturalizado binomios tales ‘lo normal / lo patolégico’ que tanto han
impregnado las categorias cientificas y las practicas sociales en ge-
neral, manteniéndose, con algunas variaciones, a lo largo de las dé-
cadas. Autores como Bhabha (2002), Derrida y Roudinesco (2003),
como también, a nivel regional, Quijano (1997), Mignolo (2014), entre
otros, analizan desde distintos posicionamientos teéricos, el legado
de las mencionadas categorias. Entre los trabajos desarrollados se en-
cuentran los que realizan un analisis critico de las normas vigentes y
de la nocién de ‘razén juridica’, utilizando aportes del Derecho y de la
Filosofia a través de conceptos como alteridad, identidades, derechos
humanos, discapacidad y accesibilidad, teniendo en cuenta distintas
dimensiones de las instituciones modernas y discusiones sobre jus-
ticia y contrato social (Skliar y Pérez, 2014; Pérez y Gallardo, 2014;
Pérez, 2014; Pérez, Camun y Olmos, 2015; Pérez y Gallardo, 2016;
Pérez, en prensa). Por su parte, otros trabajos del equipo estdn mas
especificamente orientados a la inclusiéon educativa (Toledo, 2014;
Pérez y Gallardo, 2014; Krichesky y Pérez, 2015; Garafio, Mértola y
Santos Souza, 2015), mientras que existen compilaciones que otorgan
centralidad al trabajo interdisciplinario en el marco de las ciencias
sociales, abonando las discusiones sobre discapacidad y derechos a
partir de las ciencias de la comunicacién, del campo de la salud, del
turismo accesible y de los ambitos laborales, a la luz de las politicas
publicas y los contextos en que estas tienen lugar (Necchi, Suter y
Gaviglio, 2014; Pérez et al., 2014b, 2016b).
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A continuacién comentaremos dos proyectos de carédcter colec-
tivo que tuvieron lugar en el marco del Observatorio, ambos de tipo
exploratorio y local: “La discapacidad y la educacién a distancia bajo
entornos virtuales. La educacién virtual como herramienta educativa
inclusiva para personas con discapacidad en la UNQ” (desarrollado en
el periodo 2012-2013), y “Abordajes de la discapacidad en la practica
docente universitaria” (periodo 2014-2015).

3.1. DISCAPACIDAD Y EDUCACION A DISTANCIA

El primer proyecto que comentaremos es el titulado “La discapacidad
v la educacion a distancia bajo entornos virtuales. La educacion virtual
como herramienta educativa inclusiva para personas con discapacidad
en la UNQ™.

La indagacién fue de caracter exploratorio, descriptivo e inter-
disciplinario; en términos metodolégicos se abord6 desde una pers-
pectiva cualitativa, en la que el campus virtual fue considerado como
el espacio estratégico de aprendizaje, investigacién y construccién
de conocimiento. En este marco, el trabajo se dirigi6, en primer lu-
gar, a identificar a los estudiantes con discapacidad que realizan sus
estudios superiores en la modalidad de educacién a distancia bajo
entornos virtuales en la Universidad Virtual de Quilmes (UVQ). Para
ello se realizaron entrevistas en profundidad con actores claves del
programa: Secretaria de Educacién Virtual de UNQ; Coordinacién
de Evaluacién; Direcciones de carreras; Coordinacién de Tutorias;
Direccién de Asuntos Académicos, tutores y docentes. Los mencio-
nados actores permitieron indagar sobre como se aborda a la disca-
pacidad en los aspectos referidos a los procesos de ensefianza y de
aprendizaje, como también cémo se abordan los circuitos de gestiéon
administrativa. En lineas generales, algunos aspectos a resaltar de es-
tas entrevistas refieren a la falta de conocimiento de la existencia de
estudiantes con discapacidad desde la UVQ, como también la falta de
experiencias de trabajo previas con personas con discapacidad.

Para realizar el relevamiento de los estudiantes del programa
UVQ se disené una encuesta en virtud de los objetivos planteados.
Se realizé un cuestionario con 21 preguntas abiertas y cerradas en
relacién a los siguientes ejes: discapacidad, percepcién en relacién a
las barreras u obstaculos en el proceso ensefianza-aprendizaje, uti-
lizacién de técnicas de apoyo para el mismo proceso, y por udltimo,
el grado de satisfaccion —por parte de los estudiantes— en relacion al

4 Proyecto de Investigacién orientado por la Prictica Profesional. Secretaria de
Investigaciones. Universidad Nacional de Quilmes. Periodo 2012-2013. Directora:
Laura Manolakis; codirectora: Andrea Gaviglio.
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programa UVQ. Cabe aclarar que, con anterioridad a la puesta en
marcha de las encuestas, se realizé una prueba piloto para probar la
consistencia y confiabilidad del instrumento elaborado. Esta prueba
sirvié para revisar los contenidos y el formato. El cuestionario fue de
caracter individual y anénimo.

La encuesta fue enviada a través del correo electrénico a la totali-
dad de los estudiantes del programa UVQ (9.000 aproximadamente),
de los cuales respondieron 9 estudiantes (0,1% del total). Las disca-
pacidades representadas fueron de tipo visual, fisica y auditiva. La
mayoria de los estudiantes contaba con el certificado de discapacidad
y, en relacion a la edad, el rango de la misma era de 28 a 47 afios.

A continuacién presentamos una sintesis de resultados a destacar
en el marco del presente trabajo:

—En cuanto al lugar de residencia de los estudiantes, cada entre-
vistado manifest6 que residia en el mismo lugar que la sede del
examen, y que el traslado para estos fines no constituia una difi-
cultad. Aqui debemos aclarar que la UVQ cuenta con diferentes
sedes en todo el pais para la toma de exdmenes, tinica instancia
en la que se concreta un contacto presencial entre los estudian-
tes y la universidad.

—En relacién a cémo conocieron, estos estudiantes, la propues-
ta académica de la UVQ, mas de la mitad respondié que fue a
través de Internet, mientras que tres de ellos manifestaron que
ocurrio por otros medios.

—Para justificar por qué habian elegido esta modalidad a distan-
cia para sus estudios universitarios, las respuestas fueron varia-
das, e hicieron alusién tanto al factor tiempo, en primer lugar,
como a la movilidad y a la accesibilidad, en segundo lugar, y al
factor econémico, en tercer lugar.

—-En cuanto a las barreras sensoperceptivas (tamafio de la letra
para la lectura de las clases, uso de computadoras, etc.) de co-
municacién y movilidad, los estudiantes manifestaron dificulta-
des en la lectura de los textos. Por ejemplo, un estudiante afirmé
que “al estar algunos de ellos en formato PDF no es posible su
modificacién: no se puede agrandar el tamario de la letra”, algo
fundamental para los estudiantes con discapacidad visual. Otra
dificultad se relaciona con la comunicacién via oral y/o con los
videos no subtitulados, problemas referidos por estudiantes sor-
dos o con hipoacusia.

—En cuanto a las barreras en el momento de rendir examen, las
dificultades no han sido significativas desde la perspectiva de los
estudiantes. En el caso en que el estudiante presentd ceguera, el
examen fue administrado de manera oral. Para estas situaciones
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se pregunto si el estudiante con discapacidad habia informado a
algtin agente de la UVQ (tutor, docente, director de carrera, drea
de evaluacion) sobre la necesidad de alguna modificacién en el
momento del examen, y en su mayoria la respuesta fue negativa:
solo en dos casos manifestaron haber comunicado al tutor algu-
na necesidad puntual.

—-En cuanto a los apoyos y/o ayudas técnicas para el proceso de
ensefianza aprendizaje o para el momento de rendir examen, los
estudiantes con hipoacusia manifestaron usar audifonos, y en
algunos casos mencionaron la solicitud de ayuda a familiares.
La mayoria de los encuestados manifesté que intenta resolver
las situaciones de manera auténoma.

—En términos generales, la totalidad de los encuestados manifes-
taron su satisfaccion en relacién a la experiencia en la UVQ: se
destaca, por un lado, la situacién descripta por las personas sor-
das o con disminucién auditiva, las que refieren que en un aula
convencional no podrian aprender, pues el bullicio de varias
personas hablando entorpece la comprensién de lo que dice el
docente; por otro lado se destaca la situacién de los estudiantes
con discapacidad fisica, quienes hicieron referencia a la satis-
faccién en cuanto a la movilidad, pues no podrian estudiar si
todo dependiera del traslado cotidiano a las aulas universitarias
convencionales.

Las personas con discapacidad consultadas han encontrado en la edu-
cacion a distancia una forma de acceder a la formacién superior. Se
observa una tendencia creciente en la oferta de entornos virtuales, en
cursos de formacion y capacitacién informal, sobre idiomas o cur-
sos de oficio, o de tecnicaturas. Estas otorgan certificacion y suelen
ofrecer tutoriales por medio de videos, via telefénica, chat online y
videocamara (Skype).

En las Actas del IV Congreso Internacional ATICA 2012 se rea-
liza un interesante estudio sobre el trabajo realizado por el proyecto
ESVIAL, el cual se centra en mejorar la accesibilidad de la Educacion
Superior Virtual. Entre otras cosas, se asegura que la accesibilidad
Web se considera como base para el acceso de las personas con dis-
capacidad al conocimiento y a la comunicacién virtual, favoreciendo
el acceso a la informacién sin discriminarse las condiciones fisicas,
sensoriales o cognitivas que presenten los usuarios.

En estos términos, la educacién en entornos virtuales logra una
mayor aplicaciéon de conceptos pensados en la universalidad. Segun
datos difundidos por el IV Congreso Internacional sobre Aplicacién de
Tecnologias de la Informacién y Comunicaciones Avanzadas (ATICA
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2012), la accesibilidad Web se considera como base para eliminar obs-
taculos al conocimiento y a la comunicacién virtual. Al referirse al
término “accesibilidad” se hace referencia al disefio Web que permite
a las personas con discapacidad navegar, entender o interactuar en la
red, minimizando las barreras en el uso de la computadora y mejo-
rando notablemente la autonomia y la participacién en las activida-
des propuestas. Los campus de la educacion superior deben disponer
de los elementos que permitan navegar por las paginas sin generar
limitaciones.

Los disefios de los diferentes campus ofertados en el campo de
la educacion superior pueden ejecutarse con diferentes aplicaciones,
dando respuestas a las diversas necesidades, condiciones, habilidades
y preferencias individuales de las personas con discapacidad, a fin de
que estas logren mayor independencia y autonomia dentro del mismo.
Es necesario que en forma creciente se elaboren méas y mejores dise-
fios, que logren ser facilmente comprensibles, y que no requieran en-
trenamiento previo especifico ni conocimientos excluyentes. También
es importante que se consideren las posibilidades de adaptabilidad,
reparacion y acomodacién a las posibilidades de cualquier persona
interesada.

En su articulo 2°,la CDPC describe claramente el concepto de “di-
sefio universal”, y explicita que serad aplicable a todos los productos,
entornos, programas y servicios que puedan utilizar todas las perso-
nas, en la mayor medida posible, sin necesidad de adaptacién ni dise-
fio especializado. El “disefio universal” no excluira las ayudas técnicas
para grupos particulares de personas con discapacidad, cuando se ne-
cesiten. En el marco del proyecto desarrollado es fundamental hacer
mencion a la Ley N° 26.653 sobre “Accesibilidad de la Informacién
en las Paginas Web” y su Decreto Reglamentario N° 355/2013, que
tiene por objetivo la promocion del pleno goce de los derechos hu-
manos y las libertades fundamentales de las personas con discapa-
cidad y de su plena participacién. Este Decreto apunta a facilitar el
acceso a los contenidos de las paginas Web a todas las personas con
discapacidad, ademas de garantizarles la igualdad de oportunidades y
trato. En relacién con la educacion, esta reglamentacion se convierte
en un elemento esencial para garantizar el derecho a la libertad de
expresion y opinion, incluida la libertad de recabar, recibir y facilitar
informacioén e ideas, en igualdad de condiciones mediante esta forma
de comunicacion.

La propuesta virtual de la UNQ es adn inaccesible en varios as-
pectos, en particular, en cuanto al material bibliografico.

Desde el punto de vista institucional, al momento de la indaga-
cién la UVQ no contaba con registros referidos a la participacién de
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estudiantes con discapacidad en su matricula. Sabemos que los tiem-
pos v los recursos disponibles en la modalidad virtual facilitan que
muchas barreras sean resueltas de maneras particulares; en diferentes
casos, los estudiantes logran sortear obstaculos con productos de apo-
yo tecnolégicos a lo largo de su trayectoria en ambitos universitarios
virtuales. La visibilidad como “persona con discapacidad” se concreta,
en ocasiones, en las mesas de exdmenes y/o por consultas especificas
que revelan la necesidad de algiin apoyo particular.

En definitiva, interesa destacar que pensar en términos de dise-
fio universal otorga protagonismo a la singularidad de las personas,
sin etiquetas que los inscriban o registren como “personas con dis-
capacidad”. Insistimos, por otro lado, en que si bien se evidencia la
existencia de politicas institucionales, estas atiin no logran garantizar
el ingreso, la permanencia y el egreso satisfactorio de los estudiantes
con discapacidad. De estos resultados se trasluce la necesidad de se-
guir trabajando en una linea de acciones que conlleven a desarrollar
mejor educacién virtual acorde a una de las dimensiones planteadas
por Escola da Gente (2014), la de Accesibilidad Actitudinal, que im-
plica estar libres de preconceptos, estigmas, estereotipos y elementos
discriminatorios ante las personas en general.

3.2. LADISCAPACIDAD EN LAS AULAS Y LOS PASILLOS UNIVERSITARIOS

El segundo proyecto colectivo desarrollado fue titulado Abordajes de
la Discapacidad en la prdctica docente universitaria®, cuyos objetivos
estuvieron orientados a indagar concepciones y experiencias de prac-
ticas docentes en torno a la discapacidad en las distintas carreras de
la UNQ en su modalidad presencial, identificando los aspectos que
dificultan y los que facilitan las practicas docentes, por un lado, y las
trayectorias educativas de estudiantes con discapacidad, por el otro.

La indagacién se dirigio, en primer lugar, a la identificacién de
docentes que hubieran tenido estudiantes con alguna discapacidad
durante el transcurso de alguna materia. Por otro lado se realizaron
entrevistas a estudiantes con discapacidad.

Las entrevistas efectivamente realizadas fueron diecinueve (nue-
ve entrevistas a docentes y diez a estudiantes ‘con discapacidad’).
Algunas de las dificultades que debié enfrentar el equipo tuvieron que
ver con la falta de informacién escrita para identificar a estudiantes
con discapacidad y docentes que habian tenido la experiencia de tra-
bajar con ellos.

5 Proyecto de Investigacién orientado por la Practica Profesional. Secretaria de
Investigaciones. Universidad Nacional de Quilmes. Periodo 2014-2015. Directora:
Andrea Gaviglio; codirectora: Maria Esther Fernandez.
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De los nueve docentes entrevistados cuatro dictaban cursos
en la carrera de Licenciatura en Terapia Ocupacional, cuatro en
la Diplomatura en Ciencias Sociales y uno en la Licenciatura en
Ciencias Sociales. Solo dos docentes trabajaban en otras universida-
des. Del total de docentes, tres participaban en proyectos de exten-
sién universitaria y cinco en proyectos de investigacién en la UNQ.
En relacién a la cantidad de estudiantes con discapacidad que han
tenido en sus cursos las respuestas variaron: entre uno y cuatro por
curso.

En relacién a los estudiantes, de los diez estudiantes consultados,
tres trabajaban entre veinte y cuarenta horas semanales mientras que
el resto solo estudiaba. En ningtin caso participaban en proyectos de
extension o de investigacién. Cinco de ellos cursaban la Licenciatura
en Terapia Ocupacional, uno la carrera de Musica Electroacustica,
uno la Licenciatura en Educacién y uno la Diplomatura en Ciencias
Sociales. En cuanto al “tipo de discapacidad”, cuatro estudiantes te-
nian discapacidad visual, cinco tenian discapacidad motriz y uno dis-
capacidad de origen visceral.

Las categorias que se tuvieron en cuenta para armar la guia de las
entrevistas a los docentes fueron: practicas docentes, evaluacion, ac-
cesibilidad fisica, proceso de ensefianza-aprendizaje, recursos educa-
tivos. En el caso de las entrevistas a los estudiantes con discapacidad
estuvieron relacionadas con las barreras perceptivas de la movilidad y
la comunicacién, la participacion de la comision de discapacidad®y la
accesibilidad, entre otras.

A continuacion se expone una sintesis de los aspectos mas signifi-
cativos que podemos extraer de las entrevistas a docentes, de acuerdo
a los ejes destacados.

Con respecto a las practicas docentes, se hizo mencién a la “adap-
tacién a las clases”. Hubo diferentes maneras en que cada uno de los
docentes realiza esta tarea. En algunos casos mencionaron que solo
se modificé el mobiliario; otros adaptaron la bibliografia de PDF a
Word, para que el estudiante pudiera realizar la modificacién del texto
para su lectura, otros evitaron el uso de filminas y videos. También se
hizo mencién al recurso que ofrece la Biblioteca de la UNQ para la
digitalizacion de textos con soporte auditivo y visual. Solo un docente
menciond, que debido a la inaccesibilidad del aula que se encontraba
en un primer piso debié dar su clase a través de Internet, denominan-
do este proceso como “aprendizaje domiciliario”.

6 La Comisién de Discapacidad fue creada en la UNQ en el afio 2009. Entre sus
objetivos se destaca colaborar con los estudiantes con discapacidad, facilitando los
recursos y apoyos necesarios.
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En cuanto a la evaluacién, solo dos docentes mencionaron que no
hicieron adaptacién al momento de la evaluacién. El resto mencioné
que cambi6 el formato de evaluacion escrita por una evaluaciéon oral.

Por otro lado, al hablar de accesibilidad fisica los docentes ma-
nifestaron las dificultades que presentan las aulas taller, ubicadas en
el sector conocido como ‘Edificio Espora’ ya que en el caso de que el
ascensor no funcione, el estudiante no puede cursar en las aulas del
primer y segundo piso. Por lo general, se comparte la idea de que la
universidad es accesible, y también que se observa que las autoridades
estdn trabajando para esto. También se advierte que en los dltimos
afios la UNQ “es abierta, e inclusiva, y que se han preocupado por ge-
nerar un dmbito de mayor accesibilidad”, aunque por otro lado tam-
bién existen opiniones que dicen “que hay todavia muchas barreras”.

En cuanto a los procesos de ensefianza-aprendizaje, surgié nue-
vamente el tema relacionado con la accesibilidad, las barreras del pro-
pio entorno, las dificultades de adaptar el curso en el momento, la
dificultad de “no poder visualizar de antemano la presencia de un es-
tudiante ‘con discapacidad’, la dificultad al momento de acreditacién
del curso, etc. Por otro lado, algunos docentes mencionaron algunas
estrategias utilizadas como ser la mejor modulacién y la atencién a la
velocidad de la voz en el dictado de las clases para aquellos estudian-
tes sordos y de baja vision.

Con respecto a las actitudes de los compaifieros frente a la dis-
capacidad, en su mayoria las expresiones demostraron una actitud
positiva de solidaridad, sin diferencias en sentido negativo, de buena
predisposicién, como ‘algo natural’. Solo un docente manifesté difi-
cultades en el grupo, aislamiento y falta de aceptacion.

Al hacer referencia a los recursos educativos, en lineas generales
los docentes respondieron que no hay nada que impida cursar a un
estudiante con discapacidad; los recursos estan, pero es necesaria la
predisposicién para usarlos. Cabe destacar la importancia que adquie-
re aqui el lugar del docente: “la universidad es accesible desde cé6mo
el docente pueda dar la clase”; “si utiliza los recursos y herramientas”
[...] “que tenga una mirada reflexiva y adapte la clase de manera com-
prensiva hacia el alumno”. Por otro lado en las entrevistas se mencio-
naron como relevantes dos aspectos: por un lado la importancia de
la anticipacién ante la presencia de un estudiante con discapacidad
para poder preparar la clase; y por otro lado, el reclamo de una mayor
capacitacién sobre el tema.

En cuanto a la normativa vigente, se detecta ausencia de conoci-
miento en relacion a las leyes, resoluciones y programas nacionales
surgidos en los ultimos afios sobre el tema. También en este punto
hubo referencias al interés por recibir capacitacion.
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Por su parte, las entrevistas a estudiantes ‘con discapacidad’ refie-
ren a los siguientes topicos:

En cuanto a las barreras perceptivas, de movilidad, de comunica-
cién, etc. los comentarios estuvieron enfocados a la dificultad en los
accesos fisicos. Algunas de las afirmaciones que ejemplifican esto ex-
presaban que “las oficinas y las aulas no estan sefnalizadas”, que “hay
obstaculos en los pasillos, mesas, sillas” y “cuando hay eventos no hay
opciones de acceso”. Por otro lado, algunos estudiantes manifestaron
la falta de digitalizacién de textos, y que en los casos en que estan
digitalizados, no contienen indices ni ndmero de paginas. Las evalua-
ciones de desempeiio (son aquellas que los estudiantes deben realizar
para evaluar al docente cada cuatrimestre) no son accesibles, al igual
que los formularios de inscripcion, las fojas académicas y los flyers
de la pagina Web para informar algin evento. Finalmente, ninguno
de los estudiantes mencioné dificultades respecto al intercambio con
los docentes: en los casos requeridos, hubo modificacién del material.

Con respecto a la Comisién de Discapacidad se trata de un espa-
cio conocido por la mayoria de los entrevistados. En algunos casos co-
nocian a esta comision desde el ingreso a la universidad; en otros ca-
sos iniciaron un vinculo luego de ser convocados para una entrevista.
Segun lo expresado, la Comisién ha resuelto de manera satisfactoria
algunas de las dificultades que presenta la institucién, en particular,
las referidas al acceso al material bibliografico y a distintos asuntos
de gestion.

En cuanto a la accesibilidad, podemos observar que estudiantes
y docentes han coincidido con sus respuestas en que la universidad
es accesible en términos generales, pero podria mejorar en muchos
aspectos que aun dificultan la autonomia de los estudiantes con dis-
capacidad en el contexto universitario. En este sentido, se enfatizé la
falta de sefalética, los obstaculos en los accesos y en las aulas taller,
la falta de funcionamiento de los ascensores, los pisos no delimitados.

Para finalizar, la reflexién critica sobre las propias practicas do-
centes, sobre el qué hacer y el cémo ensenar, dieron lugar a la men-
cién de formas y maneras de realizar la tarea revisando lo propio,
como también el contexto: en algunos casos surgié la necesidad de
modificar el mobiliario y/o el espacio aulico, de hacer accesible el
material bibliografico ofreciendo textos con soporte auditivo y visual.
También se hizo referencia a las dificultades del entorno universitario
en general al momento de inicio de la clase (por no saber de antemano
acerca de la presencia de un estudiante con discapacidad).

En definitiva, a partir de lo indagado, se advierte que los estu-
diantes con discapacidad consultados no manifiestan un gran nivel
de disconformidad o falta de recursos para acceder y para participar
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del dictado de cursos. Pero por otro lado se identifica la demanda de
los docentes, quienes manifiestan no contar con la preparacién y con
la capacitacion suficiente para poder abordar, junto a todo el grupo
de estudiantes, los contenidos de cada clase, segin las necesidades
individuales.

4. REFLEXIONES FINALES

La UNESCO define la educacién inclusiva como un proceso orientado
aresponder a la diversidad de los estudiantes incrementando su parti-
cipacién y reduciendo la exclusién en y desde la educacién. La inclu-
sién, en este marco, es una conceptualizacién mucho mas amplia que
conceptos como ‘integracion’, entendiendo que esta tltima tiene como
objeto que las personas con discapacidad se adapten a un sistema,
siendo lo opuesto al objetivo de la inclusién, que tiende a promover la
modificacién del sistema educativo para que cualquier persona pueda
participar sin barrera alguna.

Mas alld de la discusiéon conceptual —necesaria— en torno a las
categorias de inclusién y educacién inclusiva, sostenemos la necesi-
dad de desarrollar nuevas indagaciones que profundicen los cono-
cimientos especificos en torno a la pregunta por el disefio universal
que torne accesibles los espacios educativos en general, interpelando
las tradiciones elitistas, conservadoras, coloniales de las instituciones
educativas de nivel superior.

Entre otras cosas, resulta —por lo menos- inquietante seguir pen-
sando en términos de ‘adaptaciones’ particulares cuando, desde un
punto de vista teérico, estamos proponiendo un modelo de aborda-
je social para afrontar los problemas sociales. En la misma linea, es
preocupante la tensiéon que se advierte entre la genuina necesidad de
conocer, de antemano, la situacién de estudiantes ‘con discapacidad’
a fin de disolver a tiempo potenciales obstaculos, y el énfasis que mu-
chas veces ponen los docentes en el requerimiento de detalles de situa-
ciones individuales con fines de exclusién, estigmatizacion y justifica-
cién de dificultades para las cuales ‘no estan preparados’.

El hecho de que distintas Comisiones de Discapacidad hayan de-
sarrollado manuales / guias de buenas practicas (UNGS, 2011; UNLP,
2013; UNQ, 2016) contribuye muchisimo al acompafiamiento de do-
centes y estudiantes frente a situaciones novedosas desplegadas en la
actividad académica. No obstante, este camino requiere del compro-
miso de todas las dreas que componen las universidades, como asi
también de la reflexién critica y de la puesta en marcha de estrategias
institucionales que, ademas de pensar en la discapacidad visual, la
discapacidad motora, la discapacidad auditiva y la discapacidad vis-
ceral, comiencen a abordar la discapacidad mental e intelectual.
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En esta linea, cabe sefialar la tensién existente entre la mencio-
nada necesidad de generar informacién para el desarrollo sostenido
y coherente de politicas publicas en funciéon de demandas puntuales,
por un lado, y la tendencia a la estigmatizacién que histéricamente ha
caracterizado a las instituciones educativas y a los actores participan-
tes, por el otro. Las universidades deberan ocuparse de estas situacio-
nes, haciendo foco en la necesidad de superar las barreras institucio-
nales —de acuerdo a las demandas dinamicas y actuales de nuestros
sistemas productivos, culturales, tecnolégicos, etcétera— antes que en
el hecho de priorizar miradas patologizantes y reduccionistas en tor-
no a las habilidades y competencias de los futuros egresados.

Las personas ‘con discapacidad’, al igual que otros amplios secto-
res de la sociedad histéricamente vulnerados, han sido histéricamente
narradas desde perspectivas cientificistas, especializadas en un saber
técnico que poco tiene que ver con el bienestar de los seres humanos,
y mucho con determinados sistemas pedagégicos y médicos funcio-
nales a un sistema de produccién que responde a intereses de grupos
hegemonicos.

Es por lo antedicho que constituye una urgencia generar espa-
cios de reflexién, ademas de formacién, para que se puedan resol-
ver de manera colaborativa y creativa todas las dificultades que se
siguen presentando en las instituciones a pesar del desarrollo que en
los dltimos afios han tenido los nuevos paradigmas teéricos y nor-
mativos en torno a la construccién social de las desigualdades y de la
discapacidad.

Se torna necesaria la reflexién critica en torno de los marcos lega-
les y su falta de aplicacién, como también la necesidad de ir mas alla
de la norma. La responsabilidad como actores sociales interesados en
los derechos humanos propone un debate sobre aquello que trascien-
de una ley o convencién, para dar lugar a la dimensién ética, capaz
de problematizar ‘nuestras’ tradicionales relaciones con los que, en el
marco de los sistemas educativos, han sido considerados ‘los otros’,
los que, por algiin motivo, no han podido ejercer los mismos derechos
que las mayorias. Esto es inalcanzable sin la consideracién y partici-
pacion activa de las voces de las personas a las que histéricamente se
les negé tal participacion.

El marco legal acomparfia y tracciona muchos cambios. No obs-
tante, es fundamental que no sea solo el marco legal el que nos movi-
lice a realizar las transformaciones necesarias. Es la actitud colectiva
la que lograra identificar las habilidades, permitir experiencias, crear
ambientes académicos que promuevan el desarrollo de historias y de
perspectivas de los estudiantes con discapacidad, simplemente “no
hay que estar preparado, sino disponible” (Skliar, 2012).

176



Discapacidad y educacién universitaria

BIBLIOGRAFIA

Angelino, M. 2009 “Ideologia e ideologia de la normalidad” en
Rosato, A. y Angelino, M. A. (coords.) Discapacidad e ideologia
de la normalidad. Desnaturalizar el déficit (Ciudad Auténoma de
Buenos Aires: Novedades Educativas).

Astorga Gatjens, L. 2007 jPor un mundo accesible e inclusivo!
“Guia Basica para comprender y utilizar la Convencién sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad” (Managua: Ministerio
Britanico para el Desarrollo Internacional / DFID).

ATICA 2012 “Actas del IV Congreso Internacional sobre Aplicacion
de Tecnologias de la Informacion y Comunicaciones Avanzadas”
en <http://www.esvial.org/atica2012/html/presentacion.html>
acceso 4 de agosto.

Badano, M. et al. 2012 “Las asesorias pedagdgicas y su compromiso
en la construccién de proyectos politico-pedagégicos en las
universidades publicas” en Lucarelli, E. y Finkelstein, C. (eds.)
El asesor pedagdgico en la universidad (Ciudad Auténoma de
Buenos Aires: Mifio y Davila).

Bhabha, H. 2002 El lugar de la cultura (Ciudad Auténoma de Buenos
Aires: Manantial).

Booth, T. y Ainscow, M. 2000 Index for Inclusion (Bristol: CSIE).

Canghillem, G. 1971 Lo normal y lo patolégico (Ciudad de México:
Siglo XXI).

Carli, S. 2012 El estudiante universitario (Ciudad Auténoma de
Buenos Aires: Siglo XXI).

Chiroleu, A. 2012 “La politica universitaria como politica ptuiblica”
en Chiroleu, A.; Suasnébar, C. y Rovelli, L. Politica universitaria
en la Argentina: revisando viejos legados en busca de nuevos
horizontes (Los Polvorines: UNGS).

Danel, P. et al. 2011 “Comisién Universitaria sobre Discapacidad: de
la génesis a la institucionalizacién” en Katz, S. y Danel, P. Hacia
una universidad accesible (La Plata: EDULP).

De Sousa Santos, B. 2009 Sociologia juridica critica. Para un nuevo
sentido comuin del derecho (Madrid: Trotta).

Edeka 2013 Libro Blanco sobre la Discapacidad en Euskadi en <http://
www.edeka.es/fileadmin/edeka/documentos/BIBLIOTECA/
LIBRO_BLANCO.pdf> acceso 6 de agosto de 2017.

Escola da Gente 2014 “Marco teérico: Los debates y la evolucién
de los conceptos en torno a la educacién de personas con
discapacidad” en Experiencias de inclusion educativa desde la
perspectiva de aprender juntos. Estudio de casos en regiones de
Argentina (UNICEF). En <https://www.unicef.org/argentina/
spanish/Inclusion_Educativa.pdf> acceso 8 de agosto de 2017.

177


http://www.esvial.org/atica2012/html/presentacion.html
http://www.edeka.es/fileadmin/edeka/documentos/BIBLIOTECA/LIBRO_BLANCO.pdf
http://www.edeka.es/fileadmin/edeka/documentos/BIBLIOTECA/LIBRO_BLANCO.pdf
http://www.edeka.es/fileadmin/edeka/documentos/BIBLIOTECA/LIBRO_BLANCO.pdf
https://www.unicef.org/argentina/spanish/Inclusion_Educativa.pdf
https://www.unicef.org/argentina/spanish/Inclusion_Educativa.pdf

Andrea Camtin, Marfa Esther Ferndndez, Andrea Gaviglio y Andrea Verénica Pérez

Fernandez, M. E. et al. 2015 “Educacién para la inclusién y la
formacion de los profesionales”, Presentado en las XXIV
Jornadas de Cdtedras y Carreras de Educacién Especial de
Universidades Nacionales, RUEDES, Mendoza del 15 al 17 de
octubre.

Ferrante, C. y Ferreira, M. 2008 “Cuerpo, discapacidad y trayectorias
sociales: dos estudios comparados” en Revista de Antropologia
Experimental, N° 8.

Foucault, M. 2000 Los anormales (Ciudad Auténoma de Buenos
Aires: Fondo de Cultura Econémica).

Garario, I.; Mértola, G. y Santos Souza, A. 2015 “Intersecciones
y debates en torno a la inclusién educativa” en Pérez, A. y
Krichesky, M. (comps.) La escuela secundaria en el foco de
la inclusion educativa. Investigacion, desafios y propuestas
(Avellaneda: UNDAV) ISBN: 978-987-3896-07-1.

Gaviglio, A. et al. 2015 “Discapacidad y educacién superior” en
Trimboli, A. et al. (comps.) IX Congreso Argentino de Salud
Mental. Lecturas de la Memoria. Ciencia, clinica y politica (Ciudad
Auténoma de Buenos Aires: AASM) ISBN: 978-987-45937-0-2.

Gaviglio, A.; Pérez, A. 2015 “Discapacidad y Derechos Humanos.
Experiencia en la Universidad Nacional de Quilmes”, Presentado
en el IV Congreso Internacional. Ciencias Tecnologias y Cultura.
Didlogos entre las disciplinas del conocimiento, Santiago de Chile,
del 9 al 12 de octubre.

Krichesky, G. y Pérez, A. 2015 “El concepto de inclusién.
Perspectivas tedricas e implicancias” en Pérez, A. y Krichesky,
M. (comps.) La escuela secundaria en el foco de la inclusion
educativa. Investigacion, desafios y propuestas (Avellaneda:
UNDAV) ISBN: 978-987-3896-07-1.

Martinez Martin, M. 2010 Los estudiantes con discapacidad en la
Universidad de Burgos (Burgos: Universidad de Burgos).

Mignolo, W. 2014 Desobediencia epistémica. Retdrica de la
Modernidad, [6gica de la colonialidad, y gramdtica de la
descolonialidad (Ciudad Auténoma de Buenos Aires: Ediciones
del Signo).

Ministerio de Educacién de la Nacién 2009 Educacién Especial, una
modalidad del Sistema Educativo en Argentina. Orientaciones 1
(Ciudad Auténoma de Buenos Aires: MEN).

Molina Béjar, R. 2010 Educacion superior para estudiantes con
discapacidad (Bogota: Universidad del Rosario).

Napoli, M. C. 2016 “Accesibilidad a la educacién superior de los
estudiantes con discapacidad en la Universidad Nacional de
La Plata” en <http://www.trabajosocial.unlp.edu.ar/uploads/

178



Discapacidad y educacién universitaria

docs/gt20__accesibilidad_a_la_educacion_superior_de_los_
estudiantes_con_discapacidad_en_la_universidad_nacional_de_
la_plata_.pdf> acceso 13 de julio de 2017.

Necchi, S.; Suter, M. y Gaviglio, A. (comps.) 2014 Personas con
discapacidad: su abordaje desde miradas convergentes (Bernal:
Editorial UNQ). En <http://sociales.unq.edu.ar/wp-content/
uploads/2014/05/Discapacidad.pdf>.

Nietzsche, F. 2005 Genealogia de la moral (Ciudad Auténoma de
Buenos Aires: Gradifco).

Nussbaum, M. 2012 Las fronteras de la justicia. Consideraciones sobre
la exclusién (Barcelona: Paidés).

Pérez, A. 2014 “Educacién especial y alteridad: en busca de lo
comun” en Revista Latinoamericana de Educacion Inclusiva,
Revista de la Red Iberoamericana de Investigacién sobre Cambio y
Eficacia Escolar (RINACE) (Universidad Central de Chile - FCE)
Vol. 8, N° 1: 153-169, marzo. ISSN versién impresa: 0718-5480;
ISSN version digital: 0718-7378. En <http://www.rinace.net/rlei/
numeros/vol8-num1/art10.pdf>

Pérez, A. 2016 “Critica al derecho y aportes filoséficos para repensar
la educacién contemporanea” en Villa Sdnchez, J. A. (org.)
Filosofia, Cultura y Educacion (Valladolid: Departamento de
Investigacién en Humanidades - Universidad Marista) ISBN:
978-607-402-891-1.

Pérez, A.; Camun, A. y Olmos, R. 2015 “Politicas de inclusién
educativa y discapacidad en contextos universitarios.
Reflexiones a partir de normas y practicas” en Revista
Inclusiones. Revista de Humanidades y Ciencias Sociales (Region
Metropolita de Santiago: Campus Santiago de la Universidad de
Los Lagos) Vol. 2, N° 3: 213-232, jul.-sept. ISSN 0719-4706. En
<http://www.revistainclusiones.cl/articulos/articulos-2015/vol-2-
num-3-jul-sep-2015/oficial-articulo-2015-dra.-andrea-veronica-
perez-lic.---andrea-lorena-camun-y-lic.-romina-olmos.pdf>.

Pérez, A. et al. 2013 Discapacidad y universidad: entre la inclusion
normativa y la participacion activa. Actas del V Encuentro
Nacional y II Latinoamericano de Ingreso Universitario. Politicas
y estrategias para la inclusion. Nuevas complejidades; nuevas
respuestas (Lujan: UNLu).

Pérez, A. et al. 2014a “Un modelo de gestién integrador en la
Universidad Nacional de Quilmes a la luz de las politicas
de inclusién educativa”, Presentado en el XIV Coléguio
Internacional de Gestdo Universitdria — CIGU, Universidade
Federal de Santa Catarina, Brasil, del 3 al 5 de diciembre. CD:
ISBN 978-85-68618-00-4.

179


http://sociales.unq.edu.ar/wp-content/uploads/2014/05/Discapacidad.pdf
http://sociales.unq.edu.ar/wp-content/uploads/2014/05/Discapacidad.pdf
http://www.rinace.net/rlei/numeros/vol8-num1/art10.pdf
http://www.rinace.net/rlei/numeros/vol8-num1/art10.pdf
http://www.revistainclusiones.cl/articulos/articulos-2015/vol-2-num-3-jul-sep-2015/oficial-articulo-2015-dra.-andrea-veronica-perez-lic.---andrea-lorena-camun-y-lic.-romina-olmos.pdf
http://www.revistainclusiones.cl/articulos/articulos-2015/vol-2-num-3-jul-sep-2015/oficial-articulo-2015-dra.-andrea-veronica-perez-lic.---andrea-lorena-camun-y-lic.-romina-olmos.pdf
http://www.revistainclusiones.cl/articulos/articulos-2015/vol-2-num-3-jul-sep-2015/oficial-articulo-2015-dra.-andrea-veronica-perez-lic.---andrea-lorena-camun-y-lic.-romina-olmos.pdf

Andrea Camtin, Marfa Esther Ferndndez, Andrea Gaviglio y Andrea Verénica Pérez

Pérez, A. et al. (coord.) 2014b Actas del I Simposio del Observatorio
de la Discapacidad: perspectivas y retrospectivas en torno a
la discapacidad y las ciencias sociales (Bernal: UNQ) ISBN:
978-987-558-312-2.

Pérez, A. et al. 2016a “Discapacidad y Ciencias Sociales. Aportes
para la formacién profesional”, Presentado en las IV Jornadas
“Discapacidad y Derechos”, Facultad de Derecho, Universidad de
Buenos Aires, 16 de junio.

Pérez, A. et al. (coord.) 2016b Actas del II Simposio Internacional del
Observatorio de la Discapacidad. Politicas piiblicas, ideologias y
modos de abordaje de la discapacidad en el marco de las Ciencias
Sociales (Bernal: UNQ) ISBN: 978-987-558-381-8.

Pérez, A. y Gallardo, H. 2013 “Discapacidad y Derechos Humanos.
Reflexiones acerca del ‘modelo social’, la norma y la ética”,
Presentado en la Mesa: Derechos Humanos y Personas con
discapacidad. Rosario, Argentina, del 14 al 17 de mayo.

Pérez, A. y Gallardo, H. 2016 “Derecho, derechos y (dis)capacidad”
en Revista Pasajes, Red Internacional de Investigadores y
Participantes sobre Integracion Educativa (RIIE) (Ciudad de
México: UNAM) N° 2: 31-46, enero-junio. En <http://www.
revistapasajes.com/index.html>.

Pérez, D. et al. 2009 El compromiso social de la universidad
latinoamericana del siglo XXI: Entre el debate y la accién (Ciudad
Auténoma de Buenos Aires: CLACSO / CONADU / IEC).

Pugliese, J. C. 2014 Gestion de Instituciones de la Educacién Superior.
Universidad Virtual de Quilmes. (Bernal: UNQ).

Quijano, A. 1997 “Colonialidad del poder, cultura y conocimiento en
América Latina” en Anuario Mariateguiano (Lima) Vol. IX, N° 9.

Sen, A. 2010 La idea de la justicia (Madrid: Taurus).

Skliar, C. 2005 “Poner en tela de juicio la normalidad, no la
anormalidad. Argumentos a falta de argumentos con relacién a
las diferencias en educacién” en Vain, P. y Rosato, A. (coords.)
La construccion social de la normalidad (Ciudad Auténoma de
Buenos Aires: Novedades Educativas).

Skliar, C. 2012 “No hay que estar preparado, sino
disponible” en Revista Saberes (Cérdoba: Ministerio de
Educacién). En <http://revistasaberes.com.ar/2012/12/
no-hay-que-estar-preparado-sino-disponible/>.

Skliar, C. y Pérez, A. 2013 “Lo juridico y lo ético en el campo de la
educacion: la enunciaciéon de la diversidad y las relaciones de
alteridad” en Temas de Educacién (Universidad de La Serena)
Vol. 19, N° 2: 9-26, segundo semestre. ISSN 0716-7423. En
<http://revistas.userena.cl/index.php/teduacion/article/view/444>.

180


http://www.revistapasajes.com/index.html
http://www.revistapasajes.com/index.html
http://revistasaberes.com.ar/2012/12/no-hay-que-estar-preparado-sino-disponible/
http://revistasaberes.com.ar/2012/12/no-hay-que-estar-preparado-sino-disponible/
http://revistas.userena.cl/index.php/teduacion/article/view/444

Discapacidad y educacién universitaria

Toledo, G. 2006 “Diversidad y propuestas alternativas en la practica
docente” en Actas del I Encuentro de discusion y avances de
investigacion sobre diversidad cultural (Rosario: Centro de
Estudios sobre Diversidad Cultural).

Toledo, G. 2012 “Tecnologia inclusiva. Herramientas facilitadoras
en la educacién”, Presentado en el VII Congreso Tecnologia en
Educacioén y Educacion en Tecnologia, Universidad Noroeste de
la Prov. Buenos Aires, Pergamino, junio.

Toledo, G. 2014 “Accesibilidad digital para usuarios con
discapacidad visual en entornos educativos” en Revista
RUEDES. Red Universitaria de Educacién Especial, Afio 3, N° 5:
66-84. En <http://bdigital.uncu.edu.ar/5543> acceso 04 de julio
de 2015.

Toledo, G. 2015 “Inclusién educativa. Resefia de practicas viables en
el contexto de la educacién superior” en Actas de las I1I Jornadas
Nacionales de Discapacidad y Derechos (Ciudad Auténoma de
Buenos Aires: UBA - Facultad de Derecho) mayo.

UNGS 2011 Manual de buenas prdcticas en discapacidad en <http://
www.ungs.edu.ar/ms_bienestar/wp-content/uploads/2011/12/
manual-de-buenas-practicas-en-discapacidad.pdf>.

UNLP - Comisién Universitaria sobre Discapacidad 2013
“Consideraciones generales para la inclusién de personas con
discapacidad en la Universidad” (La Plata: Area de Accesibilidad
FCE-UNLP - CUD-UNLP). En <http://www.econo.unlp.edu.ar/
uploads/docs/manual_de_buenas_practicas_sobre_accesibilidad_
fce_unlp.pdf>.

UNQ 2016 Guia de Buenas Prdcticas para la Atencion de Personas con
Discapacidad en la Universidad (Bernal: UNQ).

LEYES ARGENTINAS CITADAS

Ley de Educacién Superior N° 24.521/ 1995.

Ley de Educacién Nacional N° 26.206/2006.

Ley que aprueba la Convencién sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad y su protocolo facultativo N° 26.378/2008.

Ley “Accesibilidad de la Informacién en las Paginas Web” N° 26.653
y su Decreto Reglamentario N° 355/2013.

181


http://www.ungs.edu.ar/ms_bienestar/wp-content/uploads/2011/12/manual-de-buenas-practicas-en-discapacidad.pdf
http://www.ungs.edu.ar/ms_bienestar/wp-content/uploads/2011/12/manual-de-buenas-practicas-en-discapacidad.pdf
http://www.ungs.edu.ar/ms_bienestar/wp-content/uploads/2011/12/manual-de-buenas-practicas-en-discapacidad.pdf
http://www.econo.unlp.edu.ar/uploads/docs/manual_de_buenas_practicas_sobre_accesibilidad_fce_unlp.pdf
http://www.econo.unlp.edu.ar/uploads/docs/manual_de_buenas_practicas_sobre_accesibilidad_fce_unlp.pdf
http://www.econo.unlp.edu.ar/uploads/docs/manual_de_buenas_practicas_sobre_accesibilidad_fce_unlp.pdf




Capitulo 7

PERSONAS CON DISCAPACIDAD
QUE ESTAN EN PRISION

LA CRIMINALIZACION DE LA SIN-RAZON

Berenice Pérez Ramirez’

INTRODUCCION. PRIMER ESCENARIO

El lunes 9 de mayo de 2016 era nuestro primer dia como grupo de
practica —me refiero al nombre de la asignatura que imparto, “Practica
de especializacién”, conformada por 12 estudiantes, 1 pasante de la li-
cenciatura en psicologia y yo, 13 mujeres y 1 hombre-, para aplicar un
cuestionario a la poblacién con discapacidad en 7 reclusorios y cen-
tros de reinsercién de la Ciudad de México!. Todas estdbamos ansio-
sas por iniciar, nos encontramos en el Reclusorio Preventivo Varonil

Licenciada en Trabajo Social con maestria y doctorado en Sociologia. Profesora
investigadora en la Escuela Nacional de Trabajo Social (UNAM) y en la Unidad de
Posgrado (UNAM). Coordinadora del proyecto “Discapacidad, género y prisién”.
Integrante del Centro de Estudios e Investigacion Social en Discapacidad y Salud y
co-coordinadora del GT “Estudios Criticos en Discapacidad”. Se le otorgé la distin-
cién de candidata al SNI (2016-2018). Correo electrénico: <bereramirez@comuni-
dad.unam.mx>.

1 Esta propuesta surgié después de un afno que inicié el proyecto “Discapacidad,
género y prision” (2015). Un proyecto que comenzé con la realizacion de talleres de
autobiografia con mujeres en condicién de discapacidad que estdn en prisién. La
poblacién con discapacidad en el sistema penitenciario se considera una poblacién
vulnerable desde 2015. Hasta 2016 no existian datos acerca de su situacién y de las
condiciones en que se encontraban dentro del espacio carcelario, si contaban con
atencién médica y/o redes sociales, si participaban en actividades dentro del cen-
tro penitenciario, entre otros aspectos. Frente a esto, propuse a la Subsecretaria del
Sistema Penitenciario del D.F. nos permitieran aplicar un cuestionario, todo correria
por cuenta de la Escuela Nacional de Trabajo Social y, a cambio, pediamos que se
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Norte. Para llegar ahi, la mayoria del grupo debiamos trasladarnos
en transporte publico en un trayecto de dos horas aproximadamente;
el punto en comun seria la estaciéon del metro La Raza, ahi debiamos
tomar un autobus que nos llevara hasta la entrada del reclusorio, un
trayecto que dura alrededor de 40 minutos. El autobus estaba lleno
y no alcanzamos a tener un asiento. Una espesa nube de smog nos
acompaiié durante todo el viaje, cruzamos avenidas vehiculares que
invisibilizan al peatén, varias plazas comerciales e industrias, es una
zona de dificil acceso sin automoévil y se percibe altamente insegura
para quien se aventure a caminar por ahi. Conforme nos acercabamos
a nuestro lugar de destino, comenzamos a ver la zona habitacional
—que rodea el reclusorio-, construcciones de block de concreto que
dan una vista panoramica gris (color de ese tipo de block), sumado
a la poca vegetacién del lugar. Ahi ya vimos gente caminando por las
estrechas calles en una suerte de ritmo pueblerino, distinto al ritmo
que se vive en el centro de la ciudad.

En nuestro ingreso al reclusorio pasamos por al menos tres pues-
tos de seguridad. El primero, es el méas riguroso porque requiere que
firmemos tres libretas, se realiza una inspeccién corporal por parte de
una custodia a cada una de nosotras (al companero lo inspeccioné un
custodio), ademas de pasar por un detector de metales y la minuciosa
revisién de nuestro material, basicamente los cuestionarios y un bo-
ligrafo. Nos colocan dos sellos invisibles en un brazo y nos recogen la
identificacién oficial, a cambio, nos dan un gafete con un nimero, aho-
ra eso es lo que nos identifica a cada una. Asi comenzamos a caminar
por largos pasillos interiores, oscuros y hiimedos. Un segundo puesto
de seguridad: saludamos, “buenos dias”, algunas reciben respuesta,
otras no, revisién de sellos y “siga”. Tercer puesto de seguridad: lo
mismo. Llegamos a “Gobierno”, la zona donde estan las autoridades
y el personal del reclusorio, profesional y técnico. Por momentos se
confunde con la infraestructura de una escuela secundaria publica o
un hospital, la misma ubicacién por rango de autoridad, un puesto de
vigilancia en medio para tener “el control” y visualizacién de todo ese
espacio. Ahi ya vemos a los primeros hombres vestidos de café y que
estratégicamente se les llama “personas privadas de su libertad”, nos
miran con curiosidad, otros con indiferencia y algunos mas con inte-
rés. Esperamos ahi por 20 minutos hasta que nos indican que seremos
custodiadas, un custodio al frente y otro al final de la fila que forma-
remos para atravesar el reclusorio. Mientras avanzamos custodiadas,

nos otorgaran los permisos necesarios, un espacio de trabajo y tiempo suficiente para
entrar a estos 7 centros. La actividad se llevé a cabo del 9 al 30 de mayo de 2016.
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las miradas se incrustan en nosotras, a veces acomparniadas de comen-
tarios o gestos obscenos, a veces solo la mirada de extrafieza.

Las personas con discapacidad estdan casi al final del reclusorio.
Se abre la pequena pentltima puerta de un largo pasillo exterior, nos
reciben dos custodios, se anuncia nuestra llegada, parece que ya es-
taban informados tanto custodios como los hombres presos. Hay un
gran patio que simula una cancha de basquetbol y a la derecha cuar-
tos apilados, como si fueran tres o cuatro pequetios edificios. Antes
de llegar ahi, hay un improvisado “Centro de Rehabilitacién”, no lo
parece, no hay nada que se utilice en una rehabilitacién, solo tiene el
nombre, adentro hay una mesa y frente a ella varias sillas, quiza 50. A
nosotras nos colocan detras de la mesa y como si esta fuera una mura-
lla, vemos de lejos las sillas frente a nosotras. Me preguntan si inicia-
mos, ante lo que respondo si pero no asi, acomodamos las sillas por
parejas y quitamos la muralla. Y entonces comienza la jornada que
durara 3 horas aproximadamente, la fila de hombres fue intermina-
ble, literalmente no pudimos terminar, hablamos con hombres avidos
de conversar, con discapacidad motriz y en muchos casos conjugada
con discapacidad psicosocial, un hombre sordo y varias personas cie-
gas. Nuestros rostros se descomponen mas rapido de lo que imaginé:
calor excesivo, ni una gota de agua para beber, pero también experien-
cias narradas que no digeriamos en ese momento: un sefior se cae y,
al intentar levantarse, un custodio le exige con tolete en mano que lo
haga rapido. Un anciano que habla pero no dialoga, no puede respon-
der a la pregunta de como se llama y por qué esta ahi. La respuesta es
que no debe estar ahi y el asunto imposible de digerir es que sabemos
tiene pocas posibilidades de salir.

Tomando como vifieta lo expuesto anteriormente, el objetivo de
este capitulo es reflexionar acerca del estrecho vinculo de tres cons-
tructos: la criminalidad, la deficiencia y el racismo. En el espacio car-
celario me surgieron las siguientes preguntas ¢cémo explicar la “in-
corporacion” en el sujeto de una posicién estructural? Quiero decir ¢la
adscripcion a una clase social en su vinculacién con la clasificacion
racial en el espacio carcelario, determinard la acumulacién corporal
de déficits? Y en caso de ser asi ¢cudl es el proceso mediante el cual, el
Estado neoliberal, justifica el despojo de humanidad en las personas y
su desechabilidad, de manera tal, que potencia un consenso en torno
a su no-humanidad?

MARCO CONTEXTUAL: LA ERA DEL PRISONFARE

Elneoliberalismo ha significado una configuracién, una ideologia y una
practica gubernamental, es decir, no solo alude a una programacién
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politico-econémica sino que ha significado que los sujetos adoptemos
practicas e ideas acordes a dicha configuracién. El Estado neoliberal
figura de manera destacada en la privatizacién, la mercancianizacién
del interés publico y las redistribuciones estatales, ello ha derivado en
el aumento del empobrecimiento de personas y sectores. Un peculiar
asunto para destacar es lo que Wacquant (2010) ha llamado la ten-
dencia del prisonfare y que Harvey caracteriza de la siguiente manera:

El aumento de la vigilancia y la policia y, en el caso de los EE.UU., el
encarcelamiento de elementos “incorregibles” de la poblacién, indica
un giro mas siniestro hacia un intenso control social. El complejo in-
dustrial de prisiones es un sector préspero (junto con los servicios de
seguridad personal) en la economia estadounidense. En los paises en
desarrollo, donde la oposicién a la acumulacién por desposesién pue-
de ser mas fuerte, el papel del Estado neoliberal asume rapidamente la
represion activa incluso hasta el punto de la guerra de baja intensidad
contra los movimientos de oposicién [...] a través de una mezcla de
cooptacién y marginaciéon (Harvey, 2005: 165).

Tanto Wacquant (2010) como Soss et al. (2011), afirman que esto ha
sido a través de lo que denominan “paternalismo neoliberal”. Por pa-
ternalismo entienden el énfasis que se hace de lo individual, siendo
el paternalismo una institucién disciplinaria. El paternalismo seria
una relacién autoritaria basada en estatus y poder desiguales. En el
neoliberalismo, este paternalismo se enmarca como las estrategias del
gobierno para gestionar la pobreza, bajo el entendido de que el pobre
no est4 habilitado para manejar sus propios asuntos. Cabe mencionar
que los autores coinciden que el encarcelamiento y el castigo han ad-
quirido un rol protagénico en la politica neoliberal contra la pobreza,
atravesada por un fuerte componente de racializacién, donde las co-
munidades de color y étnicas son las principales afectadas.

[El aparato] policial y correccional ha llegado a ser la herramientas
mas prominente del control social, las légicas criminales de violacién
y penalidad han sido importadas dentro de los programas de bienestar.
Juntos [es decir, los programas de bienestar y el sistema penal] han
dado lugar a una “doble regulacién de los pobres” (Soss et al., 2011: 6).

Para Wacquant (2002), el debilitamiento del estado social y el fortale-
cimiento y glorificacién del estado penal funciona como una férmu-
la que nos permite comprender la transformacién del Estado en las
sociedades. Las distintas manifestaciones del supuesto estado social
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(precariedad del trabajo, un empresariado fortalecido, la profunda re-
modelacion de lo puiblico, abandono de la seguridad social, etc.) y el
reforzamiento del estado penal, del Estado punitivo, son dos caras
de una misma moneda (2002: 7). Para este autor, el papel central que
ha adquirido la prisién en las sociedades avanzadas es una respuesta
politica no a un aumento de la inseguridad criminal sino de la inse-
guridad social causada por la fragmentacién del trabajo asalariado y
la reorganizacion de la jerarquia étnica y racial. En sus palabras, la
dupla del Estado neoliberal es un workfare restrictivo junto a un pri-
sonfare expansivo (2010: 198).

Wacquant (2010) considera como parte fundamental de la refor-
ma del Estado, la precarizacién del trabajo porque asi se anulan las
posibilidades de sectores mayoritarios para que obtengan alguno y
esto también implica que las posibilidades de entrar al campo de la
ilegalidad se incrementen. “Para los sujetos neoliberales, la vida es
indisociable al trabajo, por lo tanto, el tiempo de trabajo es el tiempo
productivo del valor de la vida” (Tadar, 2013: 29). En ese sentido, no se
trata de pensar que las personas que estan en prisiéon no han cometido
un delito. En el proyecto antes mencionado, “Discapacidad, género y
prisién”, hemos encontrado casos de personas que no lo han cometido
y estan cumpliendo una sentencia, o el caso de personas que afirman
haberlo cometido pero que no ameritan la privacién de libertad, por
ejemplo, una mayoria esta acusada de robo simple, sin violencia y sin
antecedentes penales. Visto asi, la prisién, pensada como “dispositivo
para la normalizacién” (Wacquant, 2010: 205), no se implementa de
manera homogénea en toda la sociedad, este dispositivo estd pensa-
do para el “tratamiento gubernamental” de personas pobres: la faceta
punitiva del Estado neoliberal implica principalmente una seleccién
etnoracial y de clase, “estos operan para dividir poblaciones y para di-
ferenciar categorias de acuerdo a concepciones establecidas con valor
moral” (Wacquant, 2010: 206).

Como consecuencia de esto hay un aumento de la poblacién pe-
nitenciaria en todo el mundo. Para el caso de México, se afirma que
entre 2002 y 2009 la poblacién penitenciaria del —entonces— D.F.? se
increment6 un 849%, al pasar de 21.500 a 39.500 personas privadas
de su libertad, apuntando a una sobrepoblacién del 112% (Azaola y
Bergman, 2009: 7). El 40% de las personas privadas de su libertad es-
tan presos por robos menores o narcomenudeo en pequefias cantida-
des, ademaés “[...] el sistema de imparticién de justicia captura funda-
mentalmente pobres y marginados” (Azaola y Bergman, 2009: 4). “El

2 Enenero de 2016 la denominacion cambié a Ciudad de México (CdMXx).
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incremento en las condenas y la extensién de las mismas provocé una
explosién en la poblacién carcelaria que no ha podido ser subsanada a
pesar de un ligero aumento de la infraestructura carcelaria” (Bergman
y Azaola, 2007: 75). El marcado incremento de poblacién en prisién se
ha dado en las dos ultimas décadas, teniendo una tasa de 250 presos
por 100 mil habitantes, mientras que hace 22 afios tenia 100 internos
por 100 mil habitantes (Bergman y Azaola, 2007: 76).

El incremento de poblacién en el espacio carcelario en México se
debe a los siguientes factores: el incremento de indices delictivos, se
han dado reformas que endurecen las penas (por ejemplo, para el caso
de delitos contra la salud —trafico de drogas— no se admite reduccién de
la pena) y la resolucién de casos no pasa por un juez sino por el perso-
nal técnico penitenciario quien concede o niega beneficios de pre libe-
racién (en la Ciudad de México cada uno de los funcionarios facultados
para conceder beneficios llega a tener de 400 a 2.000 expedientes a su
cargo) (Bergman y Azaola, 2007: 78). Lo mencionado anteriormente ge-
nera otras tantas problematicas: sobrepoblacion, autogobierno, dificul-
tades para atender a toda la poblacién y, al mismo tiempo, la tolerancia
de précticas al interior, como el uso y abuso de sustancias entre la po-
blacién penitenciaria. El 70% de los internos en la CdMx considera que
la cantidad de alimentos que les proveen es insuficiente, el 65% reporta
que no recibe atenciéon médica cuando enferma y un 29,1% no se siente
seguro dentro de su celda (Bergman y Azaola, 2009: 47).

Entonces, podemos intuir que las condiciones de vida dentro del
espacio carcelario son precarias y derivaran en la emergencia de defi-
ciencias y enfermedades. Pero también encontramos casos de quienes
por representar un sujeto-cuerpo con discapacidad considera que su lu-
gar social es el internamiento vy, la cércel, una opcién. En este espacio
podemos poner a prueba la aseveracién de que la situacién/condicién
de discapacidad esté atravesada y determinada por las limitaciones es-
tructurales cotidianas (Ferrante y Ferreira, 2011). No obstante, un asun-
to para resaltar es que el sistema penitenciario de la Ciudad de México
divide a las personas con discapacidad, si esta se manifiesta en el cuerpo
o si se manifiesta en la mente, ya podemos intuir que esto es completa-
mente arbitrario. A quienes —supuestamente— manifiestan el malestar en
la mente, se les denomina personas con discapacidad psicosocial® y estan

3 Tomamos el concepto de discapacidad psicosocial por dos razones. La primera
es que es el término que con el cual apunta la institucién a esos sujetos-cuerpo. La
segunda es que los términos discapacidad intelectual (que suele aludir al desarrollo
cognitivo de las personas, por ejemplo, el autismo) y discapacidad mental (que re-
fiere a enfermedades mentales, por ejemplo, la bipolaridad), hacen hincapié en la
presencia de déficits en la psique. Nuestra intencién es no seguir contribuyendo a la
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presas y presos en sitios distintos a las personas identificadas sin esta
discapacidad.

Apuntamos a este hecho porque es relevante que en el caso de las
personas diagnosticadas con discapacidad psicosocial lo que se esta
castigando en primera instancia es la “sin-razén”, todo aquello que
pueda significar, y a partir de esto, se considera que se debe contener a
la sin-razén por ser altamente delictiva y peligrosa. Lo que suele cons-
ternar en primera instancia es porque las personas no estan en una
institucién psiquiatrica y estan en la carcel*, pero la pregunta motor
es ¢Qué se supone que debemos cuidar de la sin-razén y asumir que
su lugar es el encierro? Es, en este punto, que consideramos que hay
una criminalizacién de la locura, si por locura entendemos la irrup-
cién del cotidiano, la fragmentacién del yo o la indisciplina. De hecho,
consideramos que esas son las razones por las cuales dentro de la
prisién se dispone de otro espacio para las personas con discapacidad
psicosocial, se les encierra dentro del encierro.

EL SUJETO DESPOJADO, EL CUERPO SU MATERIA

Segundo escenario: 1° de agosto de 2017. Dos afios y medio después
de haber iniciado el proyecto, se concreta la cita para ingresar a los
dormitorios 8 y 9 del Centro Femenil de Reinsercién Social ubicado
en Tepepan en la Ciudad de México. Este centro se caracteriza por-
que recibe a poblacién femenina considerada vulnerable: personas
portadoras de VIH, embarazadas, indigenas, comunidad LGBTTTI,
mujeres mayores, quienes consumen sustancias, quienes ya no las
consumen y ahora estan en tratamientos de desintoxicacién, quienes
tienen enfermedades graves, mujeres con discapacidad fisica y muje-
res con una “discapacidad psicosocial”’. Los dormitorios 8 y 9 son los
destinados para mujeres con discapacidad psicosocial. El primero es
para mujeres con discapacidad psicosocial grave y el 9 para quienes

visién dicotémica del cuerpo, mente y cuerpo, como si fuesen espacios distintos, las
personas somos cuerpo, como un todo. Ademas, el término discapacidad psicosocial,
siendo deudor del enfoque social de la discapacidad, nos permite pensar al cuerpo
mas que un dato biolégico porque resalta las barreras sociales. No obstante, consid-
eramos que el término es provisional debido a que no escapa de contradicciones,
sigue siendo pensado en oposicién a una supuesta normalidad, y si bien alude a
barreras sociales no parece haber mucho espacio para pensar los significados y la
subjetividad.

4 Aqui cabe hacer la discusién del por qué se piensa automéaticamente que una
persona con una discapacidad debe estar en ofro lugar y cuando se habla de las
personas con discapacidad psicosocial suele pensarse en la institucionalizacién.
Consideramos que la cuestion no se resolveria si estdn en la institucién psiquiatrica,
el funcionamiento es muy similar en esta institucién y en la céarcel.

189



Berenice Pérez Ramirez

estan catalogadas con discapacidad moderada. Si bien anteriormente
ya habia ingresado a este centro, nunca habia accedido a esos dormi-
torios, no es tan sencillo, los permisos de la Subsecretaria del Sistema
Penitenciario suelen ser muy acotados: especificamente qué centro,
qué dia, en qué horario, para qué y por qué. Finalmente estamos ahi,
a la espera de ingresar a los dormitorios, sin muchas explicaciones
nos mantienen afuera por casi 50 minutos. Solo nos dicen que no hay
personal que nos lleve y contradictoriamente estamos con personal
que se ocupa de esa érea.

Ingresamos tres profesores de trabajo social (dos de la Universidad
de Houston y yo de la UNAM), de inmediato nos reciben un grupo de
mujeres que deambulan en lo que puede considerarse una recepcion,
sabemos que estan medicadas, desconocemos cuéles son los medica-
mentos suministrados y al preguntar al personal dicen desconocerlo
también. Una sefiora de aproximadamente 40 afios se acerca a uno de
los profesores, intenta articular palabra y le extiende la mano como si
le pidiera algo. El profesor no habla esparfiol, asi que con gestos intenta
comunicarse o, mejor dicho, explicarle que no entiende. La custodia
en turno la llama por su nombre y le dice que deje en paz al profesor.
Ingresamos al dormitorio 8, nos abren la reja y entramos a un pasillo
que tiene en cada lado celdas con su respectiva reja y candado. Se
percibe un olor extrafo, quiza es la humedad, todo se ve muy limpio,
extrafiamente demasiado limpio para lo que percibimos. En cada cel-
da, solo hay planchas de concreto que tienen una colchoneta y hacen
de cama, algunos objetos de uso personal, pero en un vistazo parecen
celdas vacias. Una sefiora mayor en silla de ruedas y con varios dedos
amputados, nos saluda gustosa, nos invita a pasar a su casa, nos dice
que la limpi6 porque sabia que llegariamos, “adelante, adelante, sean
bienvenidos a su humilde casa”. Me detengo a platicar con ella, es
muy célida y sonriente. En pocos minutos vuelve la sefiora de 40 afios
y se dirige sin cortapisas al profesor al que le extendi6 la mano, pero
en esta ocasién no tiene intenciones de alejarse de él. El, sorprendido,
no sabe qué hacer. Una custodia la mira con hastio y picardia a la vez,
poco después la encierra en una celda frente a donde estamos.

El dormitorio 9 est4 frente al dormitorio 8 y parece su antitesis. Esta
recién pintado, muy iluminado, cada habitacién tiene un letrero que in-
dica su funcién y todo parece nuevo. Me sorprende que hay un “cine”, un
salén pequefio con butacas como las que se usan en el cine y una pantalla
en lo alto, el salén estd pintado de negro para asemejar la experiencia de
una sala cinematografica. La zona de dormitorios est4 al fondo, son va-
rias camas, unas 30 aproximadamente, coloridas y bien tendidas, no hay
reja, ni candados, aunque tampoco hay nadie en ese momento.
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Estuvimos alrededor de una hora, quizd menos. Cuando estamos
por salir, una sefiora, que intuyo tiene 60 afios, se acerca al mismo
profesor y comienza a hablarle en inglés. Hay sorpresa generalizada,
del profesor, de su compaifiero y yo, de las custodias, de la psicéloga
que nos acompaiia e incluso de sus comparieras de dormitorio, al pa-
recer nadie sabia que ella habla inglés. Lo habla fluidamente, incluso
bromea con él y le dice que estd muy guapo. Es un momento que nos
relaja a todas/os, claramente redujo la tensién y veo a las mujeres por
primera vez sonreir y no deambular, formamos un grupo donde co-
mentamos y reimos sobre nuestra sorpresa. Salimos de ahi con mas
dudas que respuestas: no hay claridad en los diagnésticos, no se sabe
si hay diagndésticos recientes, no se sabe qué medicamentos se les su-
ministran, mucho menos con qué finalidad, aunque si se sabe que es
obligatorio tomarlos, no sé sabe con exactitud cuanto tiempo llevan
ahi. Se sabe que la mayoria ya no tiene contacto con su familia, nadie
las quiere de vuelta y aunque algunas ya cumplieron su sentencia, no
tienen a dénde ir, las instituciones citadinas de salud mental no las
quieren recibir so pretexto de que no hay espacio. Igual que en el pri-
mer escenario, no se sabe si saldran, pero a diferencia del escenario
anterior, conocimos a mujeres que, aun medicalizadas, se interesan en
conversar, hacer bromas, se esmeran en la limpieza, se interesan por
si habra un curso y, al menos una de ellas, habla inglés.

En todas las épocas —y esta no es una excepcion- el fenémeno concentra-
cionario se recubre de una cierta “invisibilidad” para sus contempordneos.
Su existencia se tiende a desconocer, se atentia o sencillamente se jus-
tifica desde sociedades preparadas para ello —que responden en general
con el consentimiento, la complicidad o el miedo (Calveiro, 2012: 104).

Calveiro (2012), entiende por fenémeno concentracionario a la ten-
dencia de abrir “campos de concentracién” en la que se deposita a
un grupo de personas bajo la idea de que comparten caracteristicas
similares y estos espacios se rigen por un disciplinamiento del vivir y
del morir. “Este disciplinamiento radical marca sin duda al prisione-
ro, pero no se dirige principalmente a él —que sera eliminado- sino a
la sociedad en la que el dispositivo concentracionario esta inserto, y
que lo sostiene” (Calveiro, 2012: 104). El planteamiento de Calveiro
es interesante porque nos permite ver que el dispositivo no solo dis-
ciplinara a un sujeto particular, quién esta en prisién, quién tiene
una discapacidad o quién abandera la sin-razén, sino que ese campo
que sefiala una marca en el cuerpo y el encierro, va dirigido a gene-
rar un consenso en la sociedad y es esta quien, finalmente, justifica el
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sostenimiento del campo y la segregacion de quienes estan ubicadas/
os ahi.

La politica o biopolitica de desechabilidad (Giroux, 2008) apun-
tan al desplazamiento del estado social por el mercado y el incremen-
to de la faceta punitiva del Estado “a un nuevo tipo de politicas [que]
estan emergiendo, en las cuales, algunas vidas, si bien no todos los
grupos, son vistos como desechables y redundantes” (Giroux, 2008:
594). Este proceso de desechabilidad implica la emergencia de nuevos
modos de sufrimiento personal y colectivo, en la interseccién —princi-
palmente- de la clase y la racializacién, en la que privan las represen-
taciones y discursos de miedo frente a discursos de responsabilidad
politica y libertad que encasilla a sectores de poblacién, representados
como “los perdedores, los desempleados, los encarcelados, los pobres,
los jévenes, los viejos, los discapacitados”, etc. (Giroux, 2008: 595). El
consenso que se genera desde distintos sectores sociales es el despre-
cio publico por esa vulnerabilidad que puede representar peligro y/o
deficiencia. Esto se conjuga y se hace patente en el caso de las perso-
nas con discapacidad psicosocial en prisién.

La peligrosidad es un concepto positivista relacionado con la probabi-
lidad de que una persona pueda cometer delitos y en donde prevalece
la necesidad de neutralizarla por medio de la segregacién. El Cédigo
Penal para el Distrito y los Territorios Federales, de 1929 [en México],
establecia como excluyente la responsabilidad penal que la persona se
encontrara en un estado psiquico anormal, pasajero y de orden pato-
l6gico que perturbara sus facultades o le impidiera conocer la ilicitud
del acto del que se le acusaba [...] el articulo 72 establecia [...]: Las
sanciones para los delincuentes en estado de debilidad, anomalia o
enfermedades mentales [...] son: I) Reclusién en escuela o en estable-
cimiento especial para sordo-mudos; II) Reclusién en manicomio o
departamento especial de manicomio; III) Reclusién en hospital de
toxicomanos, y IV) Reclusion en colonia agricola de trabajo para neu-
répatas y maniacos curables (Sheinbaum, 2016: 41-42).

Si bien este c6digo fue modificado, es importante mencionarlo por-
que en él se estableci6 la existencia del nexo entre discapacidad psi-
cosocial y criminalidad, y asi, se justificé el confinamiento de las per-
sonas, todo ello con fines de supuesto mejoramiento racial. Como en
el caso del constructo de la discapacidad hay nociones que se iden-
tifican en el pasado pero que siguen latentes en nuestros dias, tan-
to el rasgo que se interpreta como déficit, la supuesta criminalidad
innata y la existencia de una “raza inferior” se consideran patologias
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innatas y con ello se justifica su aislamiento. En el caso de la le-
gislacién mexicana, esto lo encarnan las personas bajo la figura de
“inimputables”, este es un término juridico que refiere a un sujeto
que, al momento de cometer un ilicito “no tuvo la capacidad de com-
prender el caracter del ilicito [...] o de conducirse de acuerdo con
la comprensién, en virtud de padecer trastorno mental o desarrollo
intelectual retardado” (Cédigo Penal del Distrito Federal, Articulo
29, Fraccién VII).

De acuerdo a Sheinbaum (2016), la principal contradiccién que
se manifiesta en las leyes penales mexicanas es que se confunde ca-
pacidad mental con capacidad juridica, al sujeto declarado inimputa-
ble se le considera responsable socialmente del ilicito pero, al mismo
tiempo, sin capacidad juridica para afrontar esa responsabilidad, por
lo cual no puede ser titular de derechos y obligaciones frente a la ley.
Por ejemplo, si una de las sefioras de las que hablé al inicio del apar-
tado cumplié su sentencia y exige salir de prisién, debe haber una
persona que se haga responsable de ella, asumir su “custodia” frente
al sistema penal fuera de la carcel, si no existe este aval la mujer no
podra salir.

[...] la capacidad juridica y la capacidad mental son conceptos distin-
tos. La primera es la capacidad de ser titular de derechos y obligacio-
nes y de ejercer esos derechos y obligaciones [...]. La capacidad mental
se refiere a la aptitud de una persona para adoptar decisiones, que
naturalmente varia de una persona a otra y puede ser diferente para
una persona determinada en funcién de muchos factores, entre ellos
ambientales y sociales (Comité de Naciones Unidas sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad; citado en Sheinbaum, 2016: 47-48)
(Las cursivas son mias porque no me parece el mejor término).

Asi, las personas con discapacidad psicosocial se consideran sujetos
peligrosos pero “incompetentes” para afrontar el proceso legal y por
lo cual deben estar en prisién, a ello se le denomina, en la jerga juri-
dica, como una “medida de seguridad”. Este término, aparentemente
significa una medida humanista y proteccionista, sin embargo, es una
practica que se sostiene en los preceptos del Cédigo Penal de 1929.
En opinién de Giroux (2008: 610)

La biopolitica, como un concepto [de] lucha es esencial porque esto
hace visible un régimen neoliberal en el cual las politicas no solo ha-
cen de la vida misma un sitio de lucha radical desigual, sino que bajo
el poder del capital global se produce una politica de desechabilidad
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en la cual la exclusién y muerte llegan a ser los tinicos mediadores del
presente para un, cada vez mayor, nimero de individuos y grupos.

Para Tadiar (2013), las politicas de desechabilidad son producto
de los gobiernos y otros agentes econémicos nacionales e internacio-
nales, desplegadas especialmente en el Sur Global poscolonial y pos
socialista como parte del juego en el mercado global, es decir, los su-
jetos inversionistas (Estados, corporaciones, sectores emergentes de
las clases élites e individuos) para tener posibilidades de maniobra en
el mercado global financiero, “deben tener a su disposicién una po-
blacién que pueda ser redundante [y desvinculada] de cualquier linea
particular de la industria segtn lo dictado por las repentinas vicisi-
tudes de los flujos de capital y que, en dltima instancia, soportara los
costos de las caidas de todas y cada una de las maniobras especulati-
vas” (2013: 26). En su opinién, la metafora mas dura que describe qué
ocurre con la poblacién que se considera desechable es que no estan
en condiciones de ganarse la vida para comprarse mas tiempo de vida.

Las personas que estan presas encarnan esta posicién. En el con-
texto carcelario ocurren dos procesos de manera casi simultanea. Por
un lado, es un contexto que produce déficits, a través del encierro se
hace carcel en todo momento, via la mirada punitiva, el escrutinio,
las condiciones de vida precarias, etc. Al mismo tiempo, cuando se
expresa un rasgo interpretado como deficiencia (su expresién esta-
ra claramente determinada por las coordenadas de clase, etnia, edad,
etc.), la condicién de discapacidad se presentard como expresion de
no-humanidad y el encierro como un mecanismo de evasién. Primero
ocurre el despojo de humanidad y asi se justifica su desechabilidad,
porque imaginaria y materialmente estamos frente a un sujeto crimi-
nal, no importa su existencia. Asi, el fenémeno concentracionario se
dirige principalmente a la sociedad donde estéa inserto, porque justifi-
ca quién debe estar fuera y quién debe estar dentro, quién debe vivir
y quién debe morir simbdlica y materialmente. La cuestién es que
afuera tampoco tienen lugar, algunas de estas personas solo tienen
posibilidad de sobrevivir en la prisién y se confirma que el proceso
de deshumanizacién funciona, porque la descalificacion y el estigma
no solo existen en la infraestructura carcelaria, sino también afuera
y asi palpamos cémo la institucion es eficaz y es mucho mas que una
construccioén que sostiene la ficcién de que podemos estar exentos.

Las personas con discapacidad (aunque no tnicamente) que es-
tan en espacios de encierro materializan esa expresién, en su cuerpo
se materializa el proceso de despojo. Es una experiencia encarnada,
donde la experiencia es la historia de un sujeto (Scott, 1998: 320), es
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un proceso en el que la persona percibe y comprende como subjetivas
las relaciones —materiales, econémicas e interpersonales— que son de
hecho sociales y, desde una visién méas amplia, histéricas (De Lauretis;
citado en Scott, 1998: 307). Esta experiencia toma cuerpo, se encarna.
El contexto carcelario esta hecho para generar déficit, el vehiculo es el
cuerpo y paralelamente hay una justificacién de esos cuerpos que no
importan, logrando un consenso en la sociedad en la que esta inserto.

No obstante, partiendo de la idea de Butler (2002), de la materia-
lizacién de los cuerpos, no asi construccion, lo social no actia uni-
lateralmente sobre el cuerpo biolégico, ya que el cuerpo no es una
superficie pasiva. “El proceso de materializacion se daria en el tiempo;
es decir, tendria una historia y se produciria por la iteraciéon de las
normas que generan categorias no estables” (Kogan, 2010: 120). Si
bien el sistema penitenciario hara saber cotidianamente a los sujetos
que estan siendo castigadas/os, los sujetos se disputan entre ellas/os y
con los representantes de la institucién. El dispositivo carcelario parte
de que hay sujeto en los cuerpos de las personas con discapacidad,
porque hacia él se dirigen los obstaculos de manera sistematica para
hacerle saber que cumple una pena, pero paraddjicamente, el cuerpo
es tratado tnicamente como materia sin sujeto.

En las visitas a distintas carceles de la ciudad se puede observar
una constante, la poblacién morena e identificada como indigena ocu-
pan los peores lugares dentro del encierro: estaran ubicadas en celdas
mas alejadas al centro escolar, tendran poca o nula participacién en
actividades dentro del centro; cuando se conjuga con la condicién de
discapacidad, las personas corren el riesgo de ser violentadas con ma-
yor frecuencia y saiia (hasta el grado de verse obligadas/os a pagar por
su seguridad), deberdn trabajar para proveerse de lo necesario en la
carcel, etc. No se puede obviar la marca colonial que funciona a tra-
vés de parametros de racializacién en el espacio social. La raza es la
principal marca de la diferencia colonial y funge como una politica de
diferenciacién. Tiene que ver con nociones de autoridad, quién habla
y quién marca la diferencia. Si la concepcién de penitenciaria no pue-
de entenderse fuera del laboratorio colonial, la racializacién es el eje
que estructura la representacién de los sujetos en prisién.

La representacién debe ser entendida mas all4 de hacer presente
algo o mostrar algo tipico, reiterativo, porque implica una construc-
cién. Y en esto reside el problema de trabajar con “representaciones”
porque reduce constructos a esencias. Por esta razén, Spivak (2003)
nos regresa al problema de la representacién, sefialando que detras
de esta hay nociones ideolégicas y por tanto la representacién no es
la transparencia de lo que supuestamente se representa, porque la

195



Berenice Pérez Ramirez

direccionalidad del sentido es impuesta por el poder. Por ejemplo,
el tipo de representaciones que aluden a la compasion y la lastima
son funcionales porque dejan intacto el orden establecido, producen
la sensacion de que “ya se hizo algo” al sentir. Por otro lado, el en-
carcelamiento o fenémeno concentracionario produce la sensacién
de “aislamiento” de aquellos que no pertenecen, sea porque repre-
sentan peligro o extrafiamiento. Al mismo tiempo, si estos sujetos
estan aislados se contribuye a la idea de que no incumben a otros,
desaparecen de una parte del espacio social, y con ello quiero decir,
que el adentro y el afuera de la prisién es relativo porque siguen per-
teneciendo al espacio social y reproduciendo relaciones y l6gicas de
la sociedad general.

Decimos que la prisién es un dispositivo en clave etno-racial por-
que el racismo, efecto de la racializaciéon como politica de diferencia-
cién, impone una desigualdad con supuestas bases naturales y biol6-
gicas, tanto como la construccién del déficit y del sujeto criminal:

[...] raza, una construcciéon mental que expresa la experiencia basica
de la dominacién colonial y que desde entonces permea las dimensio-
nes mas importantes del poder mundial, incluyendo su racionalidad
especifica, el eurocentrismo [...] ha probado ser mas duradero y es-
table que el colonialismo en cuya matriz fue establecido. Implica, en
consecuencia, un elemento de colonialidad en el patrén de poder hoy
mundialmente hegeménico (Quijano, 2000: 201).

La racializacién abrié paso a la produccién de muiltiples identidades
que fueron asociadas a sitios en el control del trabajo “[...] asi, am-
bos elementos, raza y divisién del trabajo, quedaron estructuralmen-
te asociados y reforzandose mutuamente, a pesar de que ninguno de
los dos era necesariamente dependiente el uno del otro para existir o
para cambiar” (Quijano, 2000: 204). De acuerdo a Spivak (2003) esto
no pudo existir fuera del laboratorio colonial porque la racializacién
implicé que Europa pudo establecerse como ideal modélico, gracias
a ese Otro racializado y supeditado corporal y mentalmente. En este
sentido, la discapacidad como representacion de la diferencia, de lo
otro, en América Latina se establecié de manera particular a partir de
que el ideal modélico fue Europa, es decir, la nocién de discapacidad
como expresion de subalternidad tuvo sus inicios en el laboratorio
colonial.

Los escenarios que he descrito, en los que se marca el “morenaje”,
son la materializacién del patrén racializador en practicas y espacios
concretos. Funciona porque se concibe como un aspecto natural de
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los sujetos y se sostiene porque es performativo tanto como el género.
Pero eso no seria suficiente si el patrén racializador no implicara de
facto una posicién subalterna y si el tutelaje no se considerara una
tarea civilizatoria necesaria de los Estados modernos y asi el sistema
penitenciario le enarbola como su encomienda. Discapacidad, cri-
minalidad y racializacién, son constructos sociales que nos implican
porque si bien refieren a sujetos, aluden principalmente a relaciones
que establecemos en contextos histéricos sociales definidos. Los tres
constructos sirven para sefialar a sujetos concretos en despojo e invi-
sibilizan las relaciones que le promueven.

En su articulacién, estos constructos son representados en
una suerte de “espectidculo de desechabilidad” (Bunds, Newman y
Giardina, 2014), en el que participan los medios de comunicacién, los
hacedores de politica puiblica y todos aquellos que intervenimos en
la produccién social del espacio publico, asi se despliegan formas de
violencia simbdlica y fisica en la esfera publica que, probablemente,
se viven como un asunto privado. La cércel es un espacio publico que
evidencia una clasificacién de los sujetos racial, fisica y mentalmen-
te, pero pocas veces se reconoce asi, se deja como un espacio otro.
La personificacién de los “otros” descansa en las imagenes de vidas
malas, de poco mérito, patolégicas e irresponsables (2014: 279). Este
consenso social respecto a la no-humanidad de las personas en pri-
si6én y la puesta en duda de las personas en condicién de discapacidad,
quiza esté relacionado con la falta de solidaridad y condolerse por
alguien mas en un contexto de alta violencia, violencia entre carteles,
entre cérteles y gobiernos, violencia generalizada que no alude a un
grupo especifico y la violencia feminicida que azota al pais. Asi, el des-
pojo de las personas con discapacidad en prisién se consuma a través
de la legislacion, la violencia corporal y el consumo de su situacién a
través de los medios de comunicacién.

¢ES POSIBLE DAR CUENTA DEL PROCESO DE DESECHABILIDAD
SIN SER PARTEZ APUNTES METODOLOGICOS

En este apartado hay dos cuestiones para abordar. Por un lado, aten-
diendo al escenario de intervencion, el espacio de encierro, cémo dar
cuenta de nuestra experiencia encarnada. El trabajo de campo exige
un posicionamiento. La institucién carcelaria, suele hacer solicitudes
o dictar linea sobre c6mo trabajar con las personas que se alistan al
taller de autobiografia. El espacio grupal se teje entre disputas, ten-
siones y reencuentros. Por otro lado, vinculado con lo anterior, al mo-
mento de llegar a ese espacio y pensando en la salida, consideraba
que el trabajo se acercaria a una suerte de traduccién sobre lo que las
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personas viven, expresan y practican en ese espacio. No obstante, du-
rante el proceso de didlogo la pregunta més importante ha sido ¢qué
tipo de relacién es posible entre quienes nos jugamos en este proceso?
Y en ese sentido, surge la pregunta que titula este apartado ¢es posible
dar cuenta del proceso de desechabilidad sin contribuir a é1?

Butler (2006) establece que “hay cierta violencia en el hecho de
ser interpelado, de recibir un nombre, de estar sujeto a una serie de
imposiciones, de ser forzado a responder a las exigencias de la alte-
ridad [porque] Nadie controla los términos por los cuales es inter-
pelado” (2006: 175). Con ello, nos invita a pensar la relaciéon entre
representacién y humanizacién. La autora afirma que solemos pensar
que quienes son representados o tienen posibilidades de autorrepre-
sentacién, a diferencia de quienes no tienen tal posibilidad, tienen
mas probabilidades de ser humanizados. En ese sentido, durante el
trabajo en carcel con personas que tienen alguna discapacidad, me
he preguntado sobre las posibilidades metodolégicas para pensar esa
cuestién ¢qué tipos de representaciones son posibles proyectar? En
varias ocasiones me han preguntado porque no tomo fotos a las perso-
nas privadas de su libertad y mi respuesta es que no creo que una foto
necesariamente dé rostro al sujeto y si pueda contribuir al espectaculo
del encierro y la discapacidad. No debemos olvidar que, en ocasiones,
la representacién se utiliza para presentar al “rostro humano en su
deformidad y extremidad, no del rostro con el que se nos pide que nos
identifiquemos” (Butler, 2006: 179). Asi que, para cuestionar la repre-
sentacién debemos mostrar metodolégicamente su fracaso.

Para mostrar el fracaso de la representacién se requiere que el
trabajo de traduccién durante la estadia en campo no aluda tnica-
mente a lo dicho, sino al acto de decir. La nocién clésica y colonial
de traduccién (Rufer, 2017) omite “la posibilidad de comprender que
el acto de significar la lengua con cuerpo, gesto, tonalidad, accién ri-
tual y drama es intransferible al registro lingiiistico solamente” (2017:
66). La posibilidad de humanizacién de un sector deshumanizado, no
esta necesariamente en dar rostro y voz, literal y simplificadamente
hablando, sino en dar cuenta del acto de mirar y escuchar bajo las
condiciones de encierro y atendiendo al sentido en el que se identifi-
can — desidentifican los sujetos, todas las personas que nos exponemos
en la intervencién.

Para el caso de las personas que estdn en prisién consideramos
tres cuestiones:

1) El proceso de desechabilidad se generé con antelacion a su lle-
gada al encierro bajo un esquema de seleccién de clase y etno-racial,
donde se olvidan las condiciones de su contexto. La justicia se escribe
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en otra parte y se trata de aplicar en equivalencia, reduciendo las con-
diciones del contexto a circunstancias irrelevantes frente al delito. Al
momento de su detencién, ya existe una representacién que sustenta
su encierro, pero el verdadero problema es que “los esquemas nor-
mativos de inteligibilidad que establecen lo que va ser y no va a ser
humano [...] funciona precisamente sustrayendo toda imagen, todo
nombre, toda narrativa, de modo que nunca hubo alli una vida ni
nunca hubo alli una muerte” (Butler, 2006: 183). Con ello se anuda el
despojo, la “aparicién” de déficits en prisién se justifica como parte de
su castigo y no hay nada que lamentar porque incluso no se considera
una pérdida, nunca hubo alli una vida, no habra un duelo, hay solo un
borramiento radical del sujeto.

2) Frente a esto ¢cuanto podemos acercarnos? La premisa ex-
puesta aqui es que nuestro cuerpo es fundamental para presenciar
y encarnar el encierro, porque si “el cuerpo es una condicién para
nuestra existencia, una ‘base de operaciones’desde la que actuamos
en el mundo” (Kogan, 2010: 117), resultara ttil para registrar lo que
percibimos, lo que vivimos en ese espacio. No obstante, no podemos
pensar que nuestro cuerpo es un poligrafo y que las sefiales seran cla-
ras, si el cuerpo trasciende lo biolégico y es un cuerpo vivido colma-
do de significados, deberemos someter a critica nuestros referentes y
contrastar nuestra autopercepcion en dialogo con los sujetos. Por tan-
to, nuestra experiencia no traducira (no en el sentido colonizado del
término) la existencia de quienes viven la condicién de discapacidad
en el encierro porque “el otro nunca podra estar en total comunién
con uno, ya que nuestro lugar de enunciaciéon como de percepcion de
lo real seria tnico e intransferible” (Kogan, 2010: 124), identificar esto
permite violentar en menor medida a las personas con mi presencia,
asumir que experimentar el encierro por lapsos no es lo mismo que
llevar ahi 14 afios, permite que el cuerpo sirva como referente pero no
como prueba. Por tanto, deberé hablar sobre mis condiciones en la
intervencion y cuél es mi lugar de enunciacién.

3) Y surge la pregunta ¢Qué tipo de relacion es posible? Si acepto
jugarme, me acercaré a escuchar y atender las posibilidades del sujeto
en ese contexto. Escenario tres: tercera sesion del taller de autobio-
grafia con mujeres. Les pedimos que hagan un autorretrato, se dejan
diversos materiales en el centro del salén (estambre, colores, pinceles
y pinturas, papeles de distintas texturas, botones, etc.), les repartimos
hojas blancas y les pedimos que se tomen 30 minutos para ese ejerci-
cio. Mientras estamos realizando nuestro autorretrato, hay un comen-
tario que se formula en pregunta y poco a poco se generaliza: ¢Por
qué siempre pensamos el autorretrato como un rostro y un cuerpo?
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¢Por qué no pensar que soy mas que eso? En el ejercicio, la constan-
te fue que se representaron como aves, delfines, flores y plantas. El
argumento es que una de sus reflexiones en cércel ha sido que las
personas somos mas que un cuerpo, porque si solo atendiéramos a él,
en el encierro seriamos un objeto, dando fundamento a la institucién
carcelaria que requiere de sus cuerpos, como materia, para hacerles
saber de su condena. Esta idea que inicialmente no tomé mucho sen-
tido, nos hizo reflexionar después sobre su intencién de escapar a la
inscripcion clasificatoria institucional que naturaliza su dominacién.
Asi que, cémo pensarnos mas all4 del cuerpo, porque si el cuerpo es
la materia para el castigo, se intenta rescatar al sujeto y posicionarlo
mas alla. Esta es una muestra de que eventualmente salen del guion,
donde brotan la ironia y las reflexiones que requieren un trabajo de
introspeccién profundo. En los reclusorios varoniles, frente a la esca-
sez de ayudas técnicas, encontramos que ellos elaboran rasticamente
objetos de apoyo y los “heredan” cuando salen de prisién a otros com-
pafieros que lo requieran.

El impacto de la carcel en los sujetos es innegable, pero el sujeto
encarnado no es pasivo, se enfrenta a la clasificacién, se opone al
escrutinio y resignifica a partir de las condiciones de vida presentes,
no se adapta, pero si resignifica y otros saberes salen a la escena.
Las mujeres y hombres que han sido etiquetados con discapacidad
psicosocial y que estin medicados de manera generalizada aprove-
chan ese espacio de ser sefialadas y sefialados como sin-razén para
expresar sus emociones sin cortapisas, demandan escucha y se nie-
gan a ser ignoradas/os. Asi que el proceso de despojo no es pasivo ni
indiscutible, por tanto, nuestra traduccién no puede ser literal, debe
pasar por la autocritica, considerando a la mirada y la escucha como
vias para el reconocimiento de la persona, la afectividad sera efecto
de la escucha activa y la mirada que nos expone. Poco a poco, con-
forme avanzamos las sesiones, los saludos y las despedidas se acom-
pafian de abrazos, preguntas sobre cémo estamos, sobre nuestros
problemas, nuestras alegrias y la complicidad de la humanizacién,
mutua por definicién.

Una via para discutirnos esta en el diario de campo, que puede fun-
gir como espacio de analisis e interpretacion y en el que podemos discu-
tir qué hacer con la palabra del otro, el gesto, la tonalidad, los rituales,
etc., “como transcribir lo registrado, qué signos respetar y reponer, etc.
Pero ademas, qué preguntas le hacemos al texto o quienes imaginamos
como los destinatarios de nuestra investigacion, [esto] marcara en gran
medida nuestro ‘giro interpretativo” (Kogan, 2010: 127).
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Uno de los aprendizajes obtenidos en campo es que las formas
de vivir lo que se ha dado en llamar discapacidad, no tienen un des-
tino definido, el sujeto materializa su experiencia y puede dar giros
inesperados que escapan al control institucional. Lamentablemente,
la institucién tiene toda la infraestructura y recursos para someter
indefinidamente a ese sujeto, pero podemos ver que no es un some-
timiento lineal:

La experiencia del cuerpo discapacitado no es un destino, sino que, da-
das ciertas condiciones objetivas, supone un dispositivo de potenciales
destinos, cada uno de ellos con variacién de la tendencia general dic-
tada por el modelo y que, fundamentalmente, depende de las trayec-
torias sociales singulares de quienes viven esa experiencia (Ferrante y
Ferreira, 2011: 98).

La propuesta metodolégica implica retos porque nos cuestiona sobre
cémo habitar la diferencia sin romantizarla, cémo trabajar con y a
través de la contradiccién:

Esto implica una transformacién metodolégica del trabajo con la evi-
dencia, porque habra que interponer en el proceso lineal de “cita de
campo-interpretacion del autor”, todo lo que hay del investigador en
el campo mismo, todo lo que el sujeto sabia de mi. Pero rara vez los
autores incluimos esa dimensién (Rufer, 2012: 79).

Asi, el autor/investigador no puede omitirse, por el contrario, es nece-
sario dar cuenta de nuestra experiencia encarnada, no como protago-
nistas, pero si como contrapunto de la experiencia de las y los protago-
nistas. En esa medida, los métodos van mas alla de ser instrumentos,
para convertirse en formas de construir y producir conocimiento. Por
ejemplo, la observacién participante es la forma en la que podemos
dar cuenta de lo que involucra la interaccién social entre el investiga-
dor y los protagonistas, que podemos recoger de modo sistematico y
no intrusivo (Taylor y Bogdan, 2002: 31): ;Cémo se llevan entre ellas/
0s? ¢Quién toma la palabra y qué hacen o dicen los/as otros/as? Si el
cuerpo fuese visto como un territorio ¢qué observamos? ¢Cémo me
siento y me posiciono frente a determinado cuerpo y grupo? Por su
parte, la entrevista es una técnica que permite identificar una necesi-
dad metodolégica que proyecta la voz de los protagonistas sobre nues-
tros ejes interpretativos (Ferrante y Ferreira, 2011: 86).

Estas propuestas metodolégicas implican un alto compromiso
con las personas con las que trabajamos, suelen ser de larga duracion,
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nos permiten revelar las relaciones sociales de un grupo de personas,
nos acercamos a muchos aspectos de la vida de las personas, genera-
mos cercania y extrafiamiento al mismo tiempo, requieren improvisa-
cién constante, humildad, sociabilidad y habilidad para exponernos.

CONSIDERACIONES FINALES

La capacidad de ser una persona ante la ley pertenece a todos los seres
humanos desde el momento del nacimiento y hasta nuestra muerte
(Palacios, 2014: 452), este precepto fue sustancial para la elaboracién
del articulo 12 de la Convencién sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad (2006) y, si bien representé un avance en el derecho
internacional para reafirmar que las personas con discapacidad tienen
derecho a ser reconocidas como personas ante la ley, no son claros los
mecanismos para alcanzar tal reconocimiento. Como observamos, las
representaciones que impactan directamente las condiciones materia-
les de las personas con discapacidad psicosocial estan intimamente
vinculadas con nociones de criminalidad. En el caso aqui presentado
podemos ver la criminalizacién de la locura en sectores de clase baja
que son resultado del matrimonio entre la ley y la psiquiatria en el
neoliberalismo. La situacién de las personas con discapacidad psico-
social en prisién es un ejemplo del destierro no al diferente sino al
subalterno, no toda la diferencia se detesta.

El caso aqui trabajado resalta que en la interseccién de la clase,
la racializacion y el cuerpo-sujeto con discapacidad, la premisa de los
derechos humanos se quiebra. En México, la capacidad juridica es
solo una ficcién. Si bien se considera un avance pasar del modelo de
sustitucion (que alguien asuma la custodia y el tutelaje de la persona
con discapacidad) al modelo de asistencia en la toma de decisiones (el
Estado debe proporcionar apoyos necesarios para que las personas con
discapacidad ejerzan su capacidad juridica), no estan resueltos los por-
menores que, ademdas en nuestros paises, son obstaculos histéricos y
estructurales ¢Cémo y quién establecera el grado de apoyo que necesita
una persona para hacer valer su capacidad juridica? ¢;Cémo no volver
al diagnéstico como tnico referente con validez juridica? ¢Cémo des-
articular el espectaculo de desechabilidad para que quienes nos hemos
denominado “los de afuera” dejemos de contribuir mediante el con-
senso sobre el encierro de los “otros”? La necesidad de contar con un
manicomio o una prisién es también de quien se considera por afuera
de ella. De ahi, que la propuesta metodolégica que sugerimos aluda a
poner al cuerpo en el espacio carcelario, y a partir de esa experiencia,
interrogarnos, asumiendo criticamente el lugar que ocupamos en las
politicas de desechabilidad para aventurarnos a algo distinto.
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Capitulo 8

LA COMPLEJIDAD DE ABORDAR
LOS CUIDADOS Y LA DISCAPACIDAD.

ALGUNOS GUINOS REFLEXIVOS
PARA EL CASO CHILENO

Beatriz Revuelta Rodriguez

[...] estoy investida en la idea de que el cuidado es
indispensable, e incluso un bien central, sin el cual
una vida digna es imposible y que es en si mis-

mo una expresion de la dignidad de una persona
(Kittay, 2011).

INTRODUCCION!

La discapacidad? ha sido sometida en las dltimas décadas a un gran
debate cientifico y sociopolitico. La materializacién de las demandas
de movimientos sociales de los afos sesenta y setenta del siglo XX en
la inclusién de una perspectiva de derechos para la comprensién de
las personas en dicha situacién, marcé un hito sin precedente en las

*  Doctora en Sociologia. Universidad Alberto Hurtado (2016). Becaria de la
Comisién Nacional de Investigacion Cientifica y Tecnolégica, Chile (2014-2019).
Master en Desarrollo Social, Universidad Catélica San Antonio, Murcia (2013).
Licenciada en Sociologia y Socidloga, Universidad de La Habana (2009). Docente
asociada Universidad Alberto Hurtado, Chile.

1 El presente capitulo forma parte de las discusiones teéricas de la tesis doctoral
de la autora La produccion de los cuidados a PsD en Chile que se presenta en el marco
del Programa de Doctorado en Sociologia de la Universidad Alberto Hurtado, Chile,
con el apoyo de la Beca de Doctorado Nacional del Programa de Capital Humano
Avanzado de la Comisién Nacional de Investigaciéon Cientifica y Tecnolégica
(CONICYT).

2 En este articulo la autora privilegia conversar sobre la discapacidad consideran-
do el término de situacién de discapacidad que responde a un enfoque contextual de
la discapacidad. Sin embargo, los lectores encontraran diferentes formas de nombrar
la discapacidad, en la medida en que se respeta la conceptualizacién sobre discapaci-
dad que manejan los autores citados.
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concepciones que sobre discapacidad imperaban, promoviendo cam-
bios significativos en las politicas sociales de proteccién hacia estos
grupos. El hito fue justamente el de deconstruir los discursos dominan-
tes en torno a la conceptualizacién de la discapacidad (Shakespeare,
2002). Este nuevo enfoque dio cuenta de que cuando se hablaba de
discapacidad no se estaba haciendo alusién a un problema médico,
individual o una desgracia personal, sino que se necesitaba compren-
der como un fenémeno de caracter social, una construccién social en
si misma, surgida de la interaccién de un cuerpo con una condicién
especifica (Pantano, 2009) y una(s) sociedad(es) que interactta(n) con
él sostenida(s) por saberes/poderes dominantes, que definen los tipos
de reconocimiento, clasificacién, practicas, conductas y sujetos.

En este capitulo se comprende la discapacidad como una cons-
truccién social compleja (Brogna, 2009) devenida de contextos espe-
cificos, donde se interrelacionan de forma disimil factores econémi-
cos, politicos y culturales que condicionan una construccién de sujeto
“discapacitado” y unas practicas en torno a las personas en situacién
de discapacidad (PsD). La discapacidad no es entonces un sinénimo
de deficiencia (impairment), sino que constituye una construccion
social que limita las posibilidades de las personas, y como expresa
Barnes (2001), enmarca la deficiencia o el fracaso del sistema para
proveer condiciones de justicia e igualdad de oportunidades para las
personas incluidas en dicha representacién (Barnes, 2001).

Se podria decir que este fracaso del sistema se trasfiere a la cons-
truccién de si mismo y define el como conducirse y definirse, porque
la limitacién social pasa a ser construccién de si, y en consecuencia
responsabilidad individual con base en la deficiencia como condicién
fisica de un cuerpo. En sociedades donde el modelo neoliberal se ha
consolidado, como es €l caso chileno, la discapacidad como construc-
cién social de un si mismo pasa ademas por la consideraciéon del tipo
de sujeto que se pretende “gobernar”. En estas sociedades se espera
que los sujetos de gobierno sean individuos activos que busquen rea-
lizarse a si mismos y maximizar su calidad de vida mediante actos
de eleccion. En este régimen los individuos tienen que cumplir sus
obligaciones ciudadanas, no a través de mutuas relaciones de depen-
dencia y obligacion de unos para con otros, sino tratando de realizarse
a si mismos en el seno de una variedad de ambitos micro-morales y
comunidades tales como las familias, los lugares de trabajo, las es-
cuelas, las asociaciones de ocio, la vecindad. Con respecto a aquellos
sujetos tradicionalmente excluidos de los beneficios de la vida de elec-
cién y autorrealizacion, ya no son en este régimen el soporte pasivo
de un conjunto de determinaciones sociales, seran asistidos a través
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de su propio compromiso (individual) con un conjunto de programas
destinados a equiparlos con destrezas y a capacitarlos (Rose, 1996).

En el caso de las PsD, el anhelo de la integracién hacia una igual-
dad de oportunidades basadas en este modelo dominante, condicio-
na la naturalizacién de estos procesos de “normalizacién” (Serrano,
2014). Es interesante observar como el juego entre los intereses del
régimen sobre el sujeto que desea gobernar y las ansias de integracién
y de una vida independiente promovida por los movimientos socio-
politicos de PsD3, hace que el discurso sobre la integracién e inclu-
sién ponga su foco en la participacion laboral y los derechos politicos
(toma de decisiones y eleccién), en la independencia y la autonomia
(sujeto productivo), y pierda de vista o deje a un lado cuestiones cen-
trales como son los cuidados. Y es que el Estado ademas, en estos
regimenes, ha establecido un gobierno a distancia, a la manera de
actuar desde un centro de calculo o una oficina de gobierno, sobre los
deseos y actividades de otros que estan espacial y organizativamente
diferenciados (Rose, O’'Malley & Valverde, 2012). El gobierno neoli-
beral se sirve de técnicas que crean una aparente distancia entre las
decisiones de las instituciones politicas formales y otros actores so-
ciales mas auténomos como las asociaciones en la sociedad civil o las
familias dedicadas a la atencién de PsD. Apoyandose en este impulso
de autonomia civil, el Estado externaliza y precariza gran parte de la
atencién generando un vinculo mas comodo y agil (Vega, 2004).

En consecuencia, en Chile se evidencia un régimen familista de
cuidados (Arriagada, 2010). El trabajo de cuidados continua siendo
invisibilizado, responsabilidad exclusiva de las mujeres, pero es atn
mas invisible cuando se piensa para PsD, porque se cruza con las de-
finiciones sobre discapacidad que circulan y se ensamblan, y se unifi-
ca justamente con aquellas que siguen considerando la discapacidad
como una desgracia personal, un asunto privado y de responsabilidad
individual. Como veremos mas adelante, los cuidados no han sido
prioridad de la politica chilena, y son de muy reciente creacién dos
programas que buscan hacerse cargo de la demanda de cuidados en
el pais.

En este capitulo se profundizara en los debates en torno a los
cuidados y la discapacidad surgidos desde los estudios feministas de
la discapacidad y los estudios sociales de la discapacidad. Estos deba-
tes dan cuenta de las complejidades politicas y tedricas que se cruzan

3 Dentro de la explicacién sociopolitica de la discapacidad se han identificado dos
enfoques: uno estadounidense que privilegiaba la filosofia de la vida independiente y
la lucha por los derechos civiles y el britanico que hace una lectura materialista del
problema y ataca justamente los fundamentos estructurales del sistema.
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cuando se piensa en este vinculo. El poco abordaje del tema (cuidados
y discapacidad) desde la investigacion social hace que este debate co-
bre especial relevancia, en la medida en que devela tensiones teéricas
especificas que deben ser consideradas en la investigacién empirica y
también en lo que las mismas representan como base para discursos
gubernamentales que siguen marginando el tema. Si bien los cuida-
dos se han posicionado como un tema central en nuestras socieda-
des, los cuidados a las PsD se abordan desde una “pasada rapida” en
las discusiones que sobre organizacion social de los cuidados se sos-
tienen en la regién y para Chile (Arriagada, 2010; Calderén Magafia,
Provoste Fernandez, 2013; Provoste Fernandez, 2012; Rico & Robles,
2016) y practicamente la mitad de las PsD en el pais (46,1%) plantean
requerirlos en diversos grados (SENADIS, 2015).

En este sentido, el capitulo aborda primeramente una conceptua-
lizacién de la provisién de cuidados como tensién (Kelly, 2016), como
una posible fuente de opresién y dominacién, donde la PsD queda
como un sujeto pasivo e inhabilitado para la toma de decisiones. Esta
concepcién surge, principalmente, de los procesos de institucionali-
zacién / medicalizacién / intromisiones en el cuerpo, sufridos por las
PsD a lo largo de la historia. Este es el enfoque sobre los cuidados que
ha privilegiado el Movimiento de Vida Independiente, siendo que los
cuidados para el movimiento se constituyen en una barrera para el lo-
gro de la independencia y la autonomia. Si bien este texto est4 en des-
acuerdo con la postura del movimiento respecto de los cuidados como
contrarios a este propésito, la consideracién de los cuidados como
opresivos pudiera ser muy Util para pensar las relaciones de cuidados,
en particular por las caracteristicas opresivas que pueden asumir las
practicas cuando estan atravesadas por definiciones especificas sobre
discapacidad (modelo médico, rehabilitador, asistencialista, caritati-
vo) y cuando se producen en un contexto social que las complejiza.

Como respuesta al Movimiento de Vida Independiente, el capi-
tulo trabaja la valoracién de los cuidados desde el discurso feminista
de la discapacidad. En particular, se centra en discursos que guardan
relacién con la ética del cuidado y posicionan los cuidados como via
de encuentro entre ambas teorias. El discurso feminista acentia el
caréacter relacional y afectivo de los cuidados, enfatiza en la afectacion
mutua entre la persona cuidada y la que lo brinda, que hace que la
silueta de seres auténomos implicados en una relaciéon de cuidados*

4  Considerando que unos de los programas desarrollados para el logro de la vida
independiente ha sido el de financiamiento directo (Direct Funding) que convierte a
la persona en situacién de discapacidad en el manager de los servicios que requiere,
en el empleador, y a la persona que cuida en el empleado. Si bien este tipo de inicia-
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se pierda, porque se producen diversas filtraciones entre los cuerpos,
se generan co-extensiones de un cuerpo en otro, ensamblajes que
ayudan a desmantelar el enfoque sobre los cuidados del Movimiento
de Vida Independiente. El capitulo concluye con algunas reflexiones
para la consideracion de los cuidados y la discapacidad en el contexto
chileno. En este dltimo apartado se presenta el estado de las PsD en
Chile tomando como referencia la tltima Encuesta Nacional sobre
Discapacidad aplicada en el pais en el afio 2015; posteriormente se
abordan los programas de gobierno que intentan responsabilizarse
de los cuidados y por ultimo se plantean los desafios que supone para
la investigacién social y para la politica publica hacerse cargo de los
cuidados a las PsD considerando los debates tedricos sostenidos a lo
largo del capitulo.

LAS TENSIONES TEORICAS Y POLITICAS DE LOS CUIDADOS Y LA
DISCAPACIDAD

El estudio de los cuidados tiene su origen en el debate sobre el trabajo
domestico que los movimientos feministas de los afios sesenta y seten-
ta desarrollaron para designar las actividades que las mujeres realizan
en la familia para atender a sus miembros. Los aportes de esta épo-
ca hacen que los cuidados empiecen a visibilizarse y a considerarse
como un trabajo vital para el desarrollo de la sociedad, y no como un
trabajo silenciado y no reconocido, realizado principalmente por mu-
jeres (Acosta, 2015). Una caracteristica del concepto de cuidados es su
caracter multidimensional, en la medida en que puede comprenderse
como un estado de actividad que integra labores, tareas, necesidades
materiales o como un estado afectivo asociado con emociones, afec-
tos, relaciones, comunicacién (Thomas, 2011), por lo que es complejo
establecer las fronteras de su definiciéon. Ademas, es un concepto po-
lisémico que se aplica a diferentes campos sociales tanto académicos
como de politica publica (Pérez Orozco, 2014).

Sin dudas, las definiciones sobre los cuidados constituyen cons-
trucciones sociales que a lo largo de la historia han evidenciado la
existencia de discursos dominantes e invisibilizadores y de discur-
sos més silenciados que abogan por el reconocimiento de las muje-
res en este trabajo (Artiaga Leiras, 2015). A consideracién de Flores
y Guerrero (2004) hablar de cuidados no es sencillo, pues representa
uno de los nticleos duros del patriarcado moderno que sostiene la di-
visién sexual del trabajo. El feminismo contemporaneo ha sido muy

tiva ha tenido sus ventajas, por otro lado, la relacién consumidor-servicio hace que
se pierdan de vista los involucramientos afectivos y las relaciones complejas que se
tejen (Kelly, 2016).
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critico al respecto, por lo que ha hecho del cuidado un importante
objeto de analisis (Flores & Guerrero, 2014).

Este apartado se enfoca a analizar los cuidados considerandolos
como un punto de posible ensamblaje y acuerdo entre los estudios
feministas de la discapacidad y los estudios sociales de la discapaci-
dad®, siendo que es un concepto relevante para pensar las practicas
asociadas a la discapacidad, las representaciones teéricas, simbdlicas
y politicas de los cuidados y en definitiva la investigacién social sobre
discapacidad en nuestras sociedades.

Antes de adentrarnos en el debate en torno a los cuidados es va-
lido partir por el enfoque de los estudios de discapacidad (Disability
Studies) que definen la discapacidad como una relacién social carac-
terizada por la discriminacién y la opresiéon (Barnes, 2012; Barton,
2008; Barton & Oliver, 1997). La premisa fundamental de los estudios
de discapacidad es que la discapacidad es una narrativa culturalmen-
te fabricada del cuerpo, un sistema que produce sujetos mediante la
diferenciacién y el etiquetamiento. Es posible definirla entonces de
acuerdo a cuatro aspectos relevantes: es un sistema para interpretar
las variaciones corporales; es una relacién entre los cuerpos y sus en-
tornos; es un conjunto de practicas que producen tanto a la persona
sin discapacidad como al “discapacitado”; y es una forma de describir
la inestabilidad inherente del yo encarnado (Garland-Thomson, 2001).

Los estudios feministas de la discapacidad hacen hincapié justa-
mente en cambiar las politicas publicas y las instituciones culturales
en lugar de ver los problemas de las mujeres en situacién de discapa-
cidad como si residieran en sus propios cuerpos supuestamente infe-
riores. Dentro del marco critico de los estudios feministas, la discapa-
cidad se convierte en un sistema representacional y una construcciéon
social mas que en un problema médico, una desgracia personal o un
defecto corporal, y un tema apropiado para una amplia investigacién
intelectual en lugar de un campo especializado dentro de la medicina,
la rehabilitacién o el trabajo social (Garland-Thomson, 2001). Para
Garland (2001) las premisas fundamentales de la teoria critica de la
discapacidad feminista son que la representacion estructura la reali-
dad o sea define las practica y los sujetos; que los mérgenes definen
el centro; que el género y la discapacidad son formas de significar
relaciones de poder, relaciones desiguales con otros; que la identidad

5 Tanto los estudios de la discapacidad como los estudios feministas vienen impul-
sados, en el &mbito académico, por un movimiento social previo. Las décadas de los
setenta y ochenta fueron fundamentales para la consolidacién tanto de los estudios
feministas como de los estudios de la discapacidad en el &mbito académico (Vifiuela
Suérez, 2009).
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humana es multiple e inestable; y que todo anélisis y evaluacién tiene
implicaciones politicas, y claramente los cuidados y la discapacidad
son conceptos politicos, permeados por saberes/poderes dominantes.

¢Cuél es el debate entonces entre los estudios feministas de la
discapacidad y los estudios de la discapacidad?

Desde del Movimiento de Vida Independiente y el activismo poli-
tico se proclama “No necesitamos cuidados”. Kelly (2016) explica que
el cuidado no siempre es aceptado facilmente por las PsD cuyas vidas
han sido moldeadas y han transitado por experiencias individuales
e historias colectivas de institucionalizacién, medicalizacién y otras
préacticas que eliminan o limitan la agencia de las personas para tomar
decisiones sobre sus vidas cotidianas y sus cuerpos (Kelly, 2016). Esta
autora, en su libro Disability Politics and Care: The Challenge of Direct
Funding®, postula justamente un concepto de cuidado como tension,
la provisién de cuidados para el Movimiento de Vida Independiente
significa la reproduccién de la dependencia y la opresién, la no agen-
cia y la sumision.

En concordancia con este enfoque, Colin Barnes, uno de los prin-
cipales exponentes del modelo social de la discapacidad ha conside-
rado que cuando se aplica a las PsD, el “cuidado” suele significar “ser
cuidado” “protegido” o “supervisado”. Explica que desde la perspecti-
va de las PsD este es un uso abiertamente condescendiente e inutil del
término. Para Barnes implica que las PsD no pueden alcanzar ningtn
grado de independencia dentro de sus comunidades y oculta el hecho
de que muchos de los problemas con que se enfrentan las PsD son el
resultado del fracaso de la sociedad en preocuparse por sus necesi-
dades. En este sentido, a su consideracion el proceso de “repensar el
cuidado” debe ir mas alld de las nociones convencionales de la me-
dicina y la rehabilitacién y considerar temas mas amplios y a veces
mas polémicos: econémicos, politicos, culturales y sociales. Desde
esta perspectiva, por lo tanto, preocuparse por la discapacidad y la
rehabilitacion significa ocuparse de la sociedad, de cémo se organiza

6 Esvalido destacar que el programa de financiamiento directo (Direct Funding) en
Ontario, Canad4, que analiza la autora pertenece a una ONG afiliada al Movimiento
Internacional de Vida Independiente. Este programa incluye servicios de diverso tipo
que son financiados con fondos publicos para personas con discapacidad, ONG, fa-
miliares o guardianes que proveen cuidado diario. Las personas con discapacidad se
convierten en los empleadores de sus asistentes, media en el proceso un intercambio
mercantil que permite que la persona con discapacidad tome sus propias decisiones
respecto de los servicios que requiere contratar, lo que proporciona flexibilidad, em-
poderamiento y control del usuario. Este programa ha sido implementado en paises
como EE. UU., Inglaterra y Canada (Kelly, 2016).
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y de su futuro (Barnes et al., 2001). Y es que, en nombre del cuidado
de las personas o la sociedad en general, las PsD han sido sometidas
a multiples formas de opresién, incluida la esterilizacién forzada, las
terapias fisicas dolorosas e ineficaces, el abuso fisico y emocional y,
por supuesto, la institucionalizacién (Kelly, 2011).

Ademas de esta connotacién negativa que reciben los cuidados,
los estudios sobre discapacidad realizan una poderosa critica a la éti-
ca del cuidado feminista. Entre las criticas, Herring (2014) argumenta
que en gran parte de la produccion sobre ética del cuidado hay poca
discusion sobre aquellos que reciben el cuidado. La mirada se ha con-
centrado en los cuidadores, temas como el aislamiento social de los
cuidadores; la desventaja personal y econémica de los cuidadores; y la
falta de reconocimiento que los cuidadores tienen en la sociedad, han
sido centrales. Si bien todo ello resulta relevante desde el momento en
que los cuidadores, principalmente mujeres, se enfrentan a sistemas
igualmente opresivos de explotacién y discriminacién, las desventajas
que enfrentan aquellos que reciben los cuidados han sido mayormen-
te ignoradas. Este autor también advierte que el abuso o el maltrato
se pasa por alto en la literatura sobre los cuidados (Herring, 2014). Si
bien ambas perspectivas coinciden en la definicién de la discapacidad
como construccién social, en el caso de los cuidados se han generado
posturas diferentes, justamente porque los lugares de interés son dis-
tintos. Para las feministas, el foco esta en las mujeres y las condicio-
nes de desigualdad y opresion a las que han estado tradicionalmente
sometidas mientras para los estudios de discapacidad esta en las PsD
que reciben cuidados, en como sienten, perciben, e interpretan los
cuidados y qué importancia tiene en sus historias de vida.

¢Coémo han respondido los estudios feministas de la discapacidad
al Movimiento de Vida Independiente?

Desde la ética del cuidado feminista se ha intentado comprender
los cuidados y la discapacidad, desde la critica que busca desmantelar
los discursos dualistas entre cuidador/cuidado; discapacitado/no disca-
pacitado, dependiente (carga)/independiente (auténomo), desarraigo/
responsabilidad, normal/anormal. Eva Kittay, es una de las teéricas que
mas atencion ha prestado a comprender la discapacidad desde los dis-
cursos feministas, y en particular intentar repensar los cuestionamien-
tos que desde los estudios de discapacidad se le realizan a la ética del
cuidado. Para esta autora, “[...] los seres humanos estan naturalmente
sujetos a periodos de dependencia, y las personas sin discapacidad solo
tienen ‘capacidad temporal”. En lugar de ver los cuidados como una
limitacién tal cual lo plantean los estudios de discapacidad, considera
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que el cuidado es un recurso que desde una visién de la sociedad que es
capaz de tener en cuenta las inevitables relaciones de dependencia en-
tre “personas desiguales”, asegura una vida satisfactoria (Kittay, 2011).
Con la consideracién de la genuina interdependencia humana, se pro-
duce entonces una clara disolucién de varios de los dualismos mencio-
nados. En primer lugar, todos somos sujetos que recibimos y damos
cuidados en las diferentes etapas de nuestra vida, por lo cual depende-
mos los unos de los otros. De este modo, la necesidad de cuidados se
considera no como un signo de dependencia, sino como una especie de
prétesis que nos permite ser independientes (Kittay, 2011). Entonces es
responsable pensar a los seres humanos desde la interdependencia, y la
necesidad inherente de cuidados, siendo que las relaciones de cuidados
constituyen un recurso para la independencia y la autonomia y no un
impedimento para su logro.

De acuerdo con varios autores (Kelly, 2016; Herring, 2014; Kittay,
2011) resulta problematica la apuesta del movimiento de discapaci-
dad que centra la independencia como el camino hacia una vida digna
y ve la dependencia como una denigracién de la persona. Para Kittay
(2011) es posible considerar que el énfasis en la independencia ensal-
za una idealizacién que es una mera ficcién, pues este énfasis ademas
deja fuera a muchas personas para las que tomar decisiones es proble-
matico ya que su capacidad cognitiva esta seriamente afectada. Este
es justamente uno de los limites identificados en el programa Direct
Funding analizado por Kelly (2016) en Canadi. Ademas del tipo de
relaciéon mercantil generado por el programa que trastoca el sentido
del cuidado, Kelly explica que el programa que justamente intenta
potenciar la vida independiente, deja fuera a muchas personas cuya
situacion les impide tomar decisiones respecto de sus necesidades.

He revisado hasta aqui la discusién teérica y politica en la cual
los cuidados tienen una connotacién negativa para las PsD, y, por otro
lado, cuéles han sido las respuestas de los estudios feministas de la
discapacidad para revalorarlo desde los postulados propios de una
ética del cuidado. En adelante, desarrollaré un poco mas la arista del
cuidado como relacion de cuidados aportada por las feministas, como
un posible ensamblaje de los discursos entre los estudios feministas
de discapacidad y los estudios de discapacidad.

A consideracién de Fritsch (2010) la provisién de cuidados brinda
una oportunidad para considerar las implicaciones sociales y politi-
cas de una ética relacional de la intercorporeidad y expone la base
problemética de los modelos de vida independiente que afirman un
encuentro normativo entre seres autébnomos y soberanos en una re-
lacién de cuidados. En la interaccién entre una PsD y un cuidador,
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ambos cuerpos se extienden uno dentro del otro, desplazando los li-
mites de sus supuestos seres soberanos contenidos (Fritsch, 2010).
Para esta autora, tanto la PsD como el asistente experimentan una
filtracion de sus identidades, una mezcla de sus sexualidades y mul-
tiples deslices intimos de sus cuerpos mientras el asistente participa
en el trabajo diario de alimentarse, bafarse, ir de compras, facilitar
el sexo y numerosas otras actividades. Los ensamblajes formados en
tales interacciones tienen implicaciones éticas sobre como llegamos a
comprender los cuerpos, el trabajo y el cuidado.

En una critica abierta al modelo de vida independiente’, Kelly
(2016) y Fritsch (2010) plantean que el modelo de vida independiente
sugiere un tipo particular de profesionalismo y formalismo de jefe y
trabajador que no solo reinscribe las epistemologias ilustradas de indi-
vidualismo y autonomia, sino que también obvia la importancia de las
relaciones afectivas entre la persona que recibe cuidados y el cuidador.
En lugar de pensar en los derechos que las PsD tienen para su indepen-
dencia o los derechos que tiene el cuidador como empleado, pensar a
través de un conjunto relacional creado en momentos de cuidado inti-
mo desplaza lo que creemos saber sobre estos momentos compartidos
y nos obliga a examinar las formas en que los cuerpos se producen juntos
(Fritsch, 2010), los momentos en los cuales las practicas se definen des-
de la relacion y producto de, y no desde una u otra persona.

Para Fritsch (2010) la particular relacién que se genera entre los
cuerpos puede ser considerada a la luz de los trabajos de Deleuze y
Guattari. Para estos autores, no se trata de seres estéticos y estables
que entran en una relacién que cambia sus cuerpos. Méas bien, los
cuerpos, como intensas relaciones de fuerzas o poder, producen conti-
nuamente afectos en relacién con otros y forman ensamblajes tempora-
les. Partiendo de estos conceptos, la autora argumenta que es posible
considerar las formas de cuidados como una relacionalidad encarnada
que desafia la concepcién normativa de los seres auténomos. Ademas,
la intercorporeidad indica que la experiencia del yo encarnado nunca
es un asunto privado, sino que siempre estd mediado por nuestras
interacciones continuas con otros cuerpos humanos y no humanos
(Weiss, 1999; citado por Fritsch, 2010).

El peligro en el que insisten las feministas es que la solucién
pragmatica al problema del “cuidado” del Movimiento de Vida

7 A través de los Programas Direct Funding que se han instalado en paises como
Inglaterra, EE. UU. y Canada. El formalismo del modelo de vida independiente es-
tablece que los empleadores con discapacidad y los asistentes personales son dos
entidades auténomas que se inscriben como iguales en un contrato que promete la
independencia del empleador en situacién de discapacidad.
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Independiente es una forma de alineamiento discursivo con la poli-
tica publica androcéntrica que constituye a las PsD y a las mujeres
como “otros” inferiores (Hughes, et al. 2005; Irigaray, 1992). A pro-
posito de ello, Shakespeare (2006) da cuenta de que la apuesta por
la vida independiente surgié junto con la privatizacién neoliberal de
muchos servicios de salud. Si bien la vida independiente puede pro-
porcionar muchas ventajas para las personas con discapacidad, debe
contextualizarse como parte de una tendencia mas amplia de privati-
zar los servicios sociales y descargar las responsabilidades sociales en
las personas para que las solucionen (Fritsch, 2010).

Es importante significar que aunque los estudios feministas de
la discapacidad y los estudios sociales de la discapacidad tienen una
agenda diferente, ambos consideran que las partes involucradas en
la relacién de cuidados estan constituidas y colonizadas por su di-
namica. Sin embargo, el pensamiento feminista tiende a valorizar la
relacién de cuidados por su potencial de simbolizar y ser la encar-
nacién misma de la intimidad genuina y la reciprocidad que no pue-
de encontrar expresién en una sociedad dominada por el imaginario
masculino, mientras que para el movimiento de PsD, los cuidados a
menudo se demonizan y se representan regularmente como una ba-
rrera importante para la emancipacioén y la independencia (Hughes
et al., 2005). Lo interesante de ensamblar ambos enfoques desde la
consideracién de los cuidados como relacion de cuidados, es la posi-
bilidad de atender a dos seres que se producen conjuntamente en las
practicas. Ya no son seres auténomos con sus propias demandas y
luchas politicas, sino seres ensamblados que construyen una historia
propia en sus practicas cotidianas.

Finalmente, rescato el anélisis desde la propuesta foucaultiana
para dar cuenta de que las PsD y las mujeres constituyen sujetos
producidos por micro-tecnologias de poder moderno que operan a
través de discursos sobre los cuidados. En consecuencia, la decons-
truccién de las teorias feministas sobre lo que se esconde detras del
logro de la independencia, en definitiva, la legitimacién de un sis-
tema opresivo que opera con verdades y tecnologias especificas que
definen el “yo”, los “otros” y las relaciones probables entre ellos,
es muy relevante. También es importante la necesidad de consi-
derar a los seres humanos en interdependencia mutua, poniendo
énfasis asi en el lado emocional y de afectacion de los cuerpos que
se produce en la relacién de cuidados, siendo que no hay una pro-
duccién de sujetos individuales, sino una produccién conjunta, un
ensamblaje de cuerpos que se afectan de forma constante. Es la re-
lacion de cuidados, como ensamblaje conceptual y practico, el que
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permite una unién entre ambos enfoques situando el tema no en las
partes (cuidadores o personas cuidadas), y si en las traducciones e
interpretaciones de las practicas de cuidados que genera el vinculo
singular establecido.

GUINOS REFLEXIVOS PARA PENSAR LOS CUIDADOS Y LA
DISCAPACIDAD EN CHILE
De modo similar que muchos otros paises de América Latina, Chile ha
experimentado un cambio de paradigma en la concepcion de la disca-
pacidad, desde una definicién de la discapacidad centrada en el déficit
y con base en condiciones médicas, hacia una concepcién que la con-
sidera como un proceso multidimensional donde intervienen factores
relacionados con salud, economia, socioculturales y politicos, en el
que la discapacidad se conforma en la interaccién entre las capacida-
des funcionales de la persona y su entorno fisico y social (Stang Alva,
2011). Este cambio de paradigma se visualiza, en parte, en la voluntad
del pais de ratificar convenios internacionales a favor de los derechos,
la integracion y la inclusién de las PsD, asi como en la generacién
de una legislacién propia que contribuya a esos procesos de acuerdo
con la realidad contextual®. Es valido destacar que, si bien esta nueva
definicion posee el mérito de incorporar los elementos contextuales
de la discapacidad, al contemplarse de acuerdo con las “circunstan-
cias personales”, sigue sosteniendo una mirada individualista de la
discapacidad. Desde esta perspectiva siguen quedando intactas las es-
tructuras sociales y econémicas que sustentan un sistema limitante
y opresivo (Barnes, 2012; Barton & Oliver, 1997). A consideracién de
Brogna (2009), el hibrido resultante de la combinacién entre el enfo-
que individual y el social de la discapacidad no ha logrado trascender
el dualismo, pues ambas representaciones son contradictorias, y en
consecuencia se hace dificil articularlas en una misma expresion.

En Chile, la proliferaciéon del discurso gubernamental sobre la
discapacidad ha sido relevante desde la década del noventa®. Sin

8 Se ha incorporado tanto en las politicas como en los instrumentos que la moni-
torean (INE, 2002, 2012; ENDISC, 2004, 2015), la nueva clasificacion de la discapaci-
dad “Clasificacién Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la
Salud (CIF)”, que introduce un marco conceptual distinto con un enfoque bio-psico-
social (World Health Organization, 2001), y sustituye la “Clasificacién Internacional
de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias (CIDDM)” implementada en los afios
ochenta.

9  Ver: Ley N° 19.284, que establece Normas Para la Plena Integracion Social de PsD
(1994); Ley N° 20.422 sobre Normas para la Igualdad de Oportunidades e Inclusion
Social de PsD (2010); y Politica Nacional para la Inclusién de las PsD (2013-2020);
Plan de Accién en discapacidad (2004-2010/2013-2020) (SENADIS, 2013).

216



La complejidad de abordar los cuidados y la discapacidad

embargo, la politica y sus programas se han ido construyendo en
una realidad compleja por la vigencia del pasado en las estructuras
sociales del presente (Brogna, 2009), o sea, la construccién surge
de las tensiones, contradicciones y ensamblajes entre las diferentes
visiones sobre la discapacidad!'® que conviven. Si bien el cambio de
paradigma sobre la comprensiéon de la discapacidad fue relevante
en los discursos gubernamentales latinoamericanos y también en el
chileno, ello no ha significado un cambio de igual magnitud y rapi-
dez en los programas, proyectos y practicas hacia las PsD. En este
sentido, las visiones de la discapacidad médico-reparadoras y nor-
malizadora-asistencialista han jugado un papel primordial para res-
ponder a las necesidades del sistema neoliberal chileno de capacitar
para el empleo/normalizar-rehabilitar como base para la integracién
y la inclusioén.

Las PsD en Chile constituyen alrededor de 2.606.914, el 20%
de la poblacién total segin la Segunda Encuesta Nacional de
Discapacidad!! (SENADIS, 2015), siendo que las personas reconoci-
das aumentaron con respecto a la aplicacién de la Primera Encuesta
Nacional que daba cuenta de 2.068.072, lo que representaba el 12,9
% de la poblacién!?. A continuacién, se muestran algunos datos que
permiten caracterizar a las PsD en el pais y comprender parte de
la realidad de los cuidados. Los datos presentados pertenecen a la
ultima Encuesta Nacional sobre Discapacidad (ENDISC II) aplicada
en el afio 2015.

10 La autora sefiala 6 visiones de la discapacidad: visién exterminio-aniquilamien-
to, visién sacralizada-maégica, visién caritativo-represiva, vision médico-reparadora,
visiéon normalizadora-asistencialista, visién social (Brogna, 2009).

11 En Chile se han aplicado dos Encuestas Nacionales sobre Discapacidad. Ambos
estudios acogen la metodologia méas actual de mediciéon de la discapacidad, de-
sarrollada en base a escalas e instrumentos derivados del marco conceptual de la
CIF (encuestas especializadas). Especificamente, la Escala de Evaluacién de las
Discapacidades de la OMS, WHO-DAS-II, que evalda el grado de discapacidad de una
persona a partir de los cambios en el funcionamiento y sus niveles de dificultad y/o
limitacién para el desempefio de actividades (vitales y de la vida diaria), asi como las
consecuentes restricciones de participacién producto de factores contextuales (bar-
reras ambientales y actitudinales) (OPS, 2012).

12 Uno de los factores de caracter metodolégico que pueden ser considerados en
el analisis del aumento de las personas reconocidas en situaciéon de discapacidad es
el cambio en los indicadores para la medicién de la discapacidad, derivado de los
Dialogos Ciudadanos que se tuvieron en todas las regiones del pais que fueron reali-
zados con carécter previo al disefio del instrumento para la Segunda Encuesta.
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Cuadro 1. Principales resultados sobre cuidados y discapacidad. Segunda Encuesta Nacional de

Discapacidad (2015)

Tipo de discapacidad

Leve y moderada: 11,7%
Severa: 8,3%

Distribucion de la poblacion
adulta en situacion de
discapacidad segun sexo

Mujeres: 64,4%
Hombres: 35,6%

Prevalencia de la
discapacidad por rangos de
edad

18-59 afos-52,8%
60 afos y mas: 47,2% (en estas edades se concentra el 61,6% de
las personas en condicion severa)

Discapacidad segun condicion
socioecondmica

Quintil I: 25,5% Corresponde a la poblacion con

Quintil II: 24,4% menores ingresos (49,9% de las PsD)

Quintil l1: 19,7%

Quintil IV: 17,6%

Quintil V: 12,4%

(La discapacidad tiene el doble de prevalencia en la poblacién con
condicion socioecondmica baja)

Personas en situacion de
discapacidad que reciben
apoyos y cuidados de un

familiar directo

68%

Discapacidad y trabajo
remunerado

39,3% ocupados
57,2% inactivos
3,6% desocupados

Dependencia

69,7% - de las personas en situacion de discapacidad severa
19,6% - de las personas en situacion de discapacidad leve y
moderada

De las personas en situacion de discapacidad un 40,4% son
dependientes.

18-29 afios: 36,4%

30-59 afos: 58,3%

60 afios y mas: 51%

Demanda de cuidados

46,1% (“No cuentan con asistencia y declaran requerirla”, “cuenta

con asistencia” y “declara requerir ayuda adicional”)

Caracterizacion de la persona
que provee de cuidados:

73,9% mujeres

77,1% reside en el hogar

93,6% cuidador familiar sin remuneracion (hijos, conyuges y
convivientes)

68,8% de los cuidadores entre 45 y 60 afios y mas.

Fuente: Elaboracion propia a partir de los Resultados Generales para la Poblacion Adulta. ENDISC II. Ministerio de

Desarrollo Social (2016).

Una lectura rdpida de estos resultados nos indica un panorama
bastante complejo. Las personas en situacion de discapacidad en Chile
son mayormente mujeres, un 64,4% del total. También es destacable
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que las personas de 60 afios y mas representan el 47,2% y que en ellas
se concentra el 61,6% de las personas con una condicién severa. Por
otro lado, muy significativo es el dato referido a condicién socioe-
condémica por ingresos. Segun la encuesta, un 49,9% de las PsD se
encuentran en los dos primeros quintiles de ingresos. Este dato viene
a respaldar una de las realidades mas dificiles de la discapacidad, y es
la referida a las condiciones de pobreza (Barnes, 2010). Con relacién
a los cuidados, se debe sefialar que los datos corroboran el régimen
familista de cuidados pues un 68% de las PsD reciben cuidados de
un familiar directo y a su vez un 93,6% de los cuidadores indican
ser familiares que no reciben remuneracién. Por altimo, es posible
identificar una demanda considerable de cuidados de un 46,1% de la
poblacién que participé de la encuesta.

Ante esta realidad, son varios los programas implementados por
el gobierno para la atencién a las PsD!3. Quizéis dos sean centrales
cuando se abordan los cuidados: el Sistema Nacional de Apoyos y
Cuidados y el Programa de Transicién a la Vida Independiente, ambos
de reciente creacion.

En el afio 2016, se comenzé a implementar un Sistema Nacional
de Apoyos y Cuidados caracterizado como un Sistema de Proteccién
Integral cuya misioén es acompafiar, promover y apoyar a las personas
dependientes y a su red de apoyo. Este sistema comprende acciones
publicas y privadas, coordinadas intersectorialmente, que consideran
los distintos niveles de dependencia y ciclo vital. El sistema integra
acciones en el ambito del hogar, en la comunidad o a través de ins-
tituciones, teniendo en cuenta las preferencias y necesidades especi-
ficas de las personas dependientes, sus cuidadoras/es y sus hogares
(Ministerio de Desarrollo Social, 2016)'*. Lo més importante a resal-
tar es que la discapacidad quedé contemplada en esta organizacién
social de los cuidados, lo que constituye un logro en un pais con un
régimen familista de cuidados, y donde el Estado practicamente esta-
ba ausente en esta responsabilidad. Es véalido significar que esta ini-
ciativa ademas de responder a una demanda nacional, también tie-
ne su correlato en un contexto regional donde varios gobiernos han

13 Para mas informacién sobre los programas se puede consultar la pagina web
del Ministerio de Desarrollo Social: <http://www.ministeriodesarrollosocial.gob.cl/
programas-sociales/personas-en-situacion-de-discapacidad>.

14 Es vélido considerar que el sistema se basa, para definir la dependencia en dis-
capacidad, en los criterios de medicién de la ENDISC II sobre: incapacidad para
efectuar al menos una actividad basica de vida diaria (ABVD) y una actividad instru-
mental de la vida diaria (AIVD) y utilizacién de ayuda siempre o casi siempre para
efectuar al menos una o dos actividades instrumentales de la vida diaria.
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implementado politicas publicas y programas para tomar responsabi-
lidad respecto de los cuidados, como es el caso de Sistema Nacional
de Cuidados de Uruguay. Sin embargo, el impacto de este nuevo siste-
ma en Chile atin esté por evaluarse, y se debe significar que todavia se
encuentra en una primera fase de implementacién. Lo incipiente del
sistema queda demostrado justamente en la ausencia de esta iniciati-
va en la Guia de Beneficios Sociales 2017 del Ministerio de Desarrollo
Social (Ministerio de Desarrollo Social, 2017).

Puesto en marcha también en el 2016, el Programa de Transicién
a la Vida Independiente se constituye en central para las reflexio-
nes que derivan de este articulo. Justamente porque el Programa
abiertamente hace eco de lo defendido por el Movimiento de Vida
Independiente respecto de los cuidados como denigrantes y limitan-
tes para el reconocimiento de derechos. En sus bases concursales
se explicita “[El programa] busca dirigir las gestiones hacia la pro-
mocion de la autonomia y la vida independiente de las PsD y depen-
dencia, quienes, por multiples factores, han sido vistas y tratadas
solo como sujetos de cuidado y asistencia, mas que como sujetos
de derecho” (SENADIS, 2016: 4). En consecuencia, seria interesante
indagar cudles son las implicancias politicas que este enfoque tiene
en Chile en relacién con cémo se piensan los cuidados para perso-
nas en situacién de discapacidad. Se debe considerar que el nuevo
paradigma de comprensién de la discapacidad que se instal6 desde
los afios noventa fue acogido con fuerza por el discurso politico en
la regién, sin embargo, no siempre la acogida ha conllevado una
reflexién critica sobre los conceptos y luchas politicas que subyacen
en ellos. Este pudiera ser el caso del Programa de Transicién a la
Vida Independiente, y no implicar necesariamente una influencia del
movimiento politico de PsD en Chile que aboga por eliminar los cui-
dados como base para la independencia. Este programa sin dudas,
ameritaria una reflexién y evaluacién mas profunda que excede los
margenes de este trabajo, una reflexién que incluiria el considerar
también los cuidados como un derecho.

Este enfoque estrecho de pensar los cuidados sin dudas comple-
jiza y continta invisibilizando las realidades de personas en situacién
de discapacidad en el pais a las que la provisién de cuidados las digni-
fica y las hace vivir con un mayor bienestar. Para muchas personas, los
cuidados constituyen la via para el logro de la independencia, toman-
do por independencia no la palabra que restaura el individualismo,
si no considerando que la independencia tiene su base en la interde-
pendencia mutua, en las relaciones reciprocas que mantenemos con
otros en el dia a dia, que nos sostienen como seres independientes. En
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ningtin momento del desarrollo se deja de depender por completo de
otras personas (Kittay, 2011; Macintyre, 2001).

Si bien la oposicién entre cuidados e independencia deriva de pro-
cesos historicos de violencia sostenida hacia las personas en situacién
de discapacidad, si es relevante considerar la justificacion de la oposi-
cién, o sea, los cuidados como tensiéon y como opresién. Una relacion
de cuidados puede ser opresiva, y en esta instancia se cruzan cons-
trucciones culturales de sujetos como también factores econémicos y
politicos. Una relacién de cuidados opresiva no solo estd determinada
por practicas de maltrato, por ejemplo, sino también por condiciones
de vida que complejizan esa relacién. Como se visibiliza en los datos
anteriormente presentados de la Segunda Encuesta Nacional sobre
Discapacidad, mas de la mitad de las PsD (69,6%) se encuentran ubi-
cadas en los tres quintiles de mas bajos ingresos. Ello brinda un con-
texto complejo a la relacién de cuidados, que puede generar tensiones,
maltratos y vulneraciones en varios sentidos. Sin dudas las relaciones
de cuidados van a estar determinadas no solo por las construcciones
de sujetos respecto de la discapacidad y de los encargados de los cui-
dados, sino también por las particulares intersecciones entre género,
clase, situacién socioeconémica, tipos de cuidados (familiar, institu-
cionalizado, en el hogar —pagado como un servicio), edad, entre otros
factores.

Por otro lado, un aspecto relevante a considerar son los actores
del cuidado a los que se ha prestado mayor atencién desde la investi-
gacién. Concuerdo con la critica realizada por los estudios de disca-
pacidad a los estudios feministas referida al foco de la investigacion
feminista. Desde los estudios feministas ha habido un mayor énfasis
en el analisis de la situacién de las personas que brindan cuidados y
se ha abordado poco a las PsD que reciben esos cuidados. En Chile,
sobre todo en los ultimos afios ha habido un desarrollo significa-
tivo de investigaciones que abordan la situacién de los cuidadores
(Arriagada, 2010; Arriagada & Moreno, 2011; Arriagada & Rosalba,
2012; Lupica, 2015; Miranda, 2015; Segovia, 2016; Acosta, 2015), sin
embargo, poco se ha escrito relevando la voz de la personas que son
cuidadas, en particular las PsD. En consecuencia, urge a la investi-
gacién social chilena posicionarse desde la persona que recibe cui-
dados, y como propone este trabajo, posicionarse desde lo que las
propias feministas rescatan respecto de los cuidados, el pensarlos
como una relacién entre personas que se afectan mutuamente y se
influyen de diferente manera en sus practicas cotidianas. Con este
enfoque se estaria contemplando tanto a la persona cuidada como la
que recibe cuidados, observando la singularidad de la relacion y las

221



Beatriz Revuelta Rodriguez

practicas especificas y situadas que se generan de ello. En este senti-
do, seriamos consecuentes con la consideracién de la imposibilidad
de seres auténomos, independientes, autocontenidos, propia de la
cultura occidental, y se estaria considerando entonces a los cuida-
dos como una relacién donde participan sujetos que se producen
conjuntamente.

CONSIDERACIONES FINALES

El cruce entre los cuidados y la discapacidad no ha sido relevante en
las agendas de investigacién social chilenas. Los estudios realizados
en el ambito chileno que abordan la discapacidad se han centrado,
principalmente, en la realidad sociodemogréfica de envejecimiento
poblacional, y tienen un marcado enfoque estadistico de relevamiento
de informacién sobre una realidad concreta que se necesita atender.
Ha habido un espacio importante para pensar la discapacidad desde
las ciencias médicas, la psicologia y la psiquiatria. Ello da cuenta de
la permanencia en la investigacién sobre discapacidad en Chile de las
ciencias tradicionalmente dominantes en la produccién de un saber
poder especifico. En consecuencia, se encuentran pocos trabajos de
reflexion tedrica que piensen la relacién de cuidados y discapacidad,
y ademads aborden en profundidad los significados y sentidos que de-
vienen de dicha relacién.

De acuerdo con lo discutido en este trabajo, un primer paso para
comprender desde un enfoque social los cuidados a PsD, estaria en el
analisis de las definiciones sobre discapacidad que circulan en el pais.
Un discurso médico, asistencialista y caritativo sin dudas sigue siendo
dominante y condiciona las relaciones y las practicas que se generan ha-
cia las PsD®. Para el caso de los cuidados, es tentativo pensar que se
produce una mayor invisibilizacién de la necesidad de cuidados. Si bien
existen varios programas gubernamentales que comienzan a atender los
cuidados, son de reciente creacién, por lo cual no existen las suficientes
evaluaciones que permitan determinar sus beneficios a las PsD.

Este capitulo ha intentado poner sobre la mesa el debate poli-
tico sobre los cuidados y la discapacidad que surge entre los estu-
dios feministas de la discapacidad y los estudios sociales de la dis-
capacidad. Se entiende entonces que el hablar de “cuidados” o “ser

15 Estos discursos tienen su asidero en un modelo de sociedad que ha delegado la
responsabilidad de la atencién a la discapacidad a entidades privadas, este es el caso
de la Telet6n. Si bien, las PsD en el pais consideran muy significativo en sus vidas el
trabajo que realizan los especialistas de este centro en sus procesos de rehabilitacién,
es muy cuestionable el cémo utilizan el cuerpo “discapacitado” y la “desgracia per-
sonal” para la recaudacién de fondos.
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cuidados” a PsD puede ser conflictivo porque desde el Movimiento de
Vida Independiente se considera el cuidado como una limitante para
la independencia y la autonomia, para la conquista de derechos. Sin
embargo, desde los estudios feministas de la discapacidad se realiza
la critica justamente al modelo de independencia que es asumido por
el Movimiento de Vida Independiente, un modelo que responde al tipo
de sujeto que requieren las sociedades contemporaneas occidentales.
Las feministas proponen en consecuencia que los cuidados sean con-
siderados desde una relacion. En este sentido, se consideran relevan-
tes las practicas de cuidados que devienen de la interdependencia de
sujetos que se producen mutuamente en una relacién, y es dicha rela-
cién la que permite un ensamblaje entre ambos enfoques.

Este trabajo postula ademéds como muy relevante para la inves-
tigacién sobre cuidados a PsD la consideracién de las connotaciones
politicas y simbdlicas que ambos conceptos incorporan, tanto los cui-
dados como la discapacidad, en la medida en que los dos resultan de
un debate encarnado y abierto de movimientos sociales que abogan
por el reconocimiento y visibilizaciéon de sus demandas y derechos.

En sintesis, ¢qué aporta la discusién sostenida para el abordaje de
los cuidados a personas en situacién de discapacidad en Chile?

1. Considerar con maés fuerza y centralidad en el abordaje de los
cuidados, a la persona que recibe cuidados. Una voz bastante relegada
en el caso de las investigaciones sobre discapacidad. Reivindicar a las
PsD en sus derechos a participar y ser incluidas en las investigaciones
que sobre ellas versan, es una prioridad.

II. Adoptar una postura diferente respecto a la PsD cuando se ha-
bla de cuidados. El discurso centrado en el cuidados y las sobrecargas
del cuidador si bien da cuenta de la invisibilizacién del trabajo de cui-
dados tradicionalmente realizado por mujeres, por otro, discrimina,
relega, y pone en posicién de “desgracia” a la persona que recibe cui-
dados porque pasa a ser peso, carga, lastre de una persona o familia
que tiene la obligacién de brindarle cuidados.

III. Comprender que los cuidados no solo son servicios, prestacio-
nes o tareas planificadas en diversos niveles de una persona responsa-
ble dominante hacia otra pasiva, sino que los cuidados involucran con
mucha fuerza afectos, emociones y un tipo particular de relacién don-
de las personas no se constituyen como seres auténomos, sino como
sujetos que se producen conjuntamente en esa relacién, se afectan
mutuamente en sus practicas cotidianas, son a través de ellas.

IV. Finalmente, la discusién sobre los cuidados como opresivos
permite prestar atencién a las relaciones de cuidados como instancias
que pueden implicar opresién, denigracién del cuerpo, pasividad y
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dominacién, y también considerar las intersecciones de género, clase,
territorio, tipo de cuidados y edad que complejizan atin més el pano-
rama de los cuidados a PsD en el pais.
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Capitulo 9

PADRES Y MADRES DE NINOS/AS
CON DISCAPACIDAD.
LA RUPTURA DE UNA IDEOLOGIA

Nora Aneth Pava-Ripoll”

Reconozco que el uso del concepto de ideologia es bastante contro-
versial y complejo, en primer lugar por la ausencia de consensos y
acuerdos sobre su comprension y, en segundo lugar por la resistencia
que lleva implicita en su referencia a légicas de legitimacion y practi-
cas de dominacién. De hecho, después de la Segunda Guerra Mundial
se hizo referencia a una era sobre el “fin de las ideologias”; sin em-
bargo, esta fue una escuela transitoria, creada por la derecha politi-
ca y heredada de la crueldad de los crimenes de la guerra (Eagleton,
1997). Hoy algunos autores refieren una era post-ideolégica en la que
el pensamiento posmoderno cuestiona las verdades ideolégicas. En
la comprensién que Shohat (1992) hace del prefijo ‘post’, sefiala la
clausura de un evento; en esa tensién, que puede plantear la finaliza-
cién o no de cierto evento en la historia, se gesta el cuestionamiento
del concepto —en este caso el de ideologia. Ir mas all4 de la ideologia,
o estar después de ella, como lo sugiere este prefijo, puede significar

Profesora Titular, Facultad de Salud, Universidad del Valle. Fonoaudi6loga de
la Universidad Catélica de Manizales, Magister en Educacién y Desarrollo Humano
de la Universidad de Manizales - CINDE (Colombia), Doctora en Ciencias Sociales,
Nifiez y Juventud. Correo electréonico <nora.pava@correounivalle.edu.co>. Lo que
presento en este capitulo es parte de una investigacién cualitativa con enfoque nar-
rativo realizada con familias de nifios y nifias con discapacidad.
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su olvido, o una reconfiguracién intelectual del concepto. El afan por
renunciar a la nocién de ideologia deja ver un interés por olvidar el
pasado. Van Dijk (1999) afirma que la gran mayoria de los estudios
sobre la ideologia tienen sus raices en las ciencias sociales y se refieren
a ella “con relacioén a las clases sociales, el poder, la economia politica
0, més recientemente, el género y la cultura” (p. 10).

También hay otro grupo de teéricos que afirman la existencia de
la ideologia, entre ellos Zizek quien afirma “categéricamente la exis-
tencia de la ideologia en tanto matriz generativa que regula la relacion
entre lo visible y lo no visible, entre lo imaginable y lo no imaginable,
asi como los cambios producidos en esta relacién” (Zizek, 1994: 7).
Por su lado Eagleton (1997) afirma que es posible definir la ideologia
en seis sentidos: 1) como el proceso material de produccién de ideas,
creencias y valores en la vida social; 2) como ideas o creencias —verda-
deras o falsas— que simbolizan las condiciones y experiencias de vida
de un grupo o clase concreto; 3) una tercera nocién se relacionaria
con la legitimacién de los intereses de grupos sociales que serian co-
herentes con el sostenimiento de una forma de vida politica; 4) en co-
herencia con la manera anterior, la ideologia se limitaria a actividades
de un poder dominante; 5) un acercamiento refinado a la mirada an-
terior permitiria que las ideas y creencias que contribuyen a legitimar
los intereses de un grupo o clase dominante mediante distorsién o
disimulo; y finalmente, 6) el sentido que conserva las falsas creencias
a la vez que considera que se derivan de la estructura social.

La ideologia se hace evidente en practicas sociales cotidianas,
tiene una existencia material, lo que Althusser (1988 [1970]) corro-
bora al afirmar que las ideas son actos materiales que se expresan en
actos complejos o simples. Por ello se opone al reduccionismo de la
ideologia de clase. Para este autor, la ideologia “es una organizacién
particular de practicas significantes que constituye a los seres hu-
manos en sujetos sociales, y que produce las relaciones vividas por
las que tales sujetos estan conectados a las relaciones de produccién
dominantes en una sociedad” (Eagleton, 1997: 40). Es decir, tiene
que ver con las relaciones afectivas e inconscientes que tenemos del
mundo, a los modos que “estamos pre-reflexivamente ligados en la
realidad social”.

Ademas Althusser afirma que es necesario “tener en cuenta no
solo la distincién entre poder del Estado y aparato del Estado, sino
también otra realidad que se manifiesta junto al aparato (represi-
vo) del Estado, pero que no se confunde con él. Llamaremos a esa
realidad por su concepto, los Aparatos Ideoldgicos del Estado (AIE)”
(Althusser, 1988: 126). Asi, el aparato de Estado seria el gobierno, la
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administracion, el ejército, al policia, las prisiones, los tribunales, etc.,
los cuales segtin €l, constituyen los aparatos (represivos) del Estado.
Los AIE corresponden al dominio privado y serian unas realidades
presentadas a manera de instituciones como la iglesia, la escuela, la
familia, lo juridico, lo politico, lo cultural, etc. Con el concepto de AIE
lo que busca es relacionar que las practicas sociales de las personas
funcionan con la ideologia, en funcién de la reproduccién. Por ello
afirma que la ideologia es “reproducir las relaciones de produccién”
(1988 [1970]: 21). El establece conceptos como relaciones (sociales)
de produccién, fuerzas productivas y modos de produccién.

Por su parte Bourdieu esta interesado en la forma en que la ideo-
logia se relaciona con la vida cotidiana. A partir del desarrollo del
concepto de habitus, el cual esta definido por una serie de condiciones
de vida que, interiorizadas como “disposiciones” y accionadas ideo-
légicamente, actuamos de determinadas maneras, en los diferentes
campos donde se gestan las interacciones de fuerzas. El habitus gene-
ra practicas reguladas por los sistemas interiorizados de la estructu-
ra social, por lo que estas disposiciones estructuradas manifiestas en
nuestra conducta habitual, reproducen normas y valores. Se refiere a
la idea de doxa —no de ideologia— cuando plantea su teoria de los cam-
pos sociales como los esquemas cotidianos o las creencias originarias,
las cuales no son sometidas a cuestionamientos y se consideran como
naturales (Bourdieu, 2007 [1980]).

Por ello, tendré en cuenta el argumento discutido por autores
como Althusser (1970) y Zizek (1994) de que la ideologia se relaciona
con un conjunto de valores y creencias que sustentan las practicas
sociales, por lo tanto, se relacionan con la legitimacién del poder de
un grupo —clase dominante- situado histéricamente, para avanzar al
sentido de la doxa planteada por Bourdieu. Desde esta perspectiva,
la relacién que cada persona establece consigo misma y con el otro
—un alter-, lleva implicito el reconocimiento de una representacion
individual —consciente-, la cual estd inmersa y hace parte de una re-
presentacién colectiva. En esa dialecticidad es que se hace visible la
naturalizacion de la realidad social que posibilita solo unas ‘mane-
ras adecuadas’ de relacionarnos con el mundo. Es decir, se establecen
unas formas legitimas para que unas cosas sucedan en la sociedad, y
a la vez se deslegitimen otras.

La referencia a esos sistemas de ideas y formas de pensamiento
que constituyen una experiencia de vida con un caracter ideolégico
-soslayado- se hace evidente en los discursos sobre la normalidad.
Asi, la idea de normalidad se ha venido instaurando desde el siglo
XIX a partir de una “fuerte influencia de la teoria Darwiniana de la
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evolucioén, las ideas sobre la degeneracién de la raza, y los discursos
eugenésicos derivados de las teorias de Galton y Quetelet que se po-
sicionaron en la ciencia médica” (Pava-Ripoll & Granada Echeverry,
2016: 834). Segtin Rosato & Angelino (2009) la normalidad es algo ob-
vio y natural que no hay necesidad de explicar: “es normal aquel que
es sano, inteligente, completo, capaz de desenvolverse auténomamen-
te. Por lo tanto es aquél que es bueno, lo més comun es decir que es
libre para integrarse” (Rosato & Angelino, 2009: 97). Por ello, la anor-
malidad es vista como el lado negativo de la normalidad y conlleva
el concepto de la ideologia de la normalidad por parte de la sociedad
(Rosato et al., 2009). Ferreira (2008) afirma que el concepto de nor-
malidad proviene “del campo de la medicina y asume un determinado
estandar normativo de la ‘salud’ que, a fecha actual, se ha vinculado
intimamente con otros de caracter ético y estético” (Ferreira, 2008: 1).

Estas comprensiones han hecho que actuemos de maneras espe-
cificas, establezcamos relaciones sociales y politicas determinadas y
concertemos nuestras actuaciones a una organizacion social que tiene
establecidos unos marcos de produccién y reproduccién. En otras pa-
labras, al nacer estamos inmersos en una estructura social instituida,
de la cual hacemos parte en una relacién de enajenacién o de falsa
conciencia. De alguna manera entendemos que debemos desarrollar-
nos, es decir, vamos pasando de nifios a adultos en la medida en que
cumplimos ciertas etapas esperadas del desarrollo y vamos ejercien-
do los roles deseables. Hacemos parte de un sistema educativo en el
que, generalmente, invertimos gran parte de nuestros afios para poder
aportar nuevamente a los procesos de produccién y reproduccién so-
cial. Trabajamos, nos casamos, tenemos hijos, quienes vuelven a ini-
ciar el ciclo. Reproducimos unas practicas de vida en el marco de unas
estructuras sociales que nos hacen creer que, asi, la vida es posible de
ser vivida. Segiin Bourdieu, en esa actuacién acorde a la sociedad se
elabora el habitus; pero también a través de esa actuacién tenemos la
posibilidad de modificar la sociedad. En esa permeabilidad constan-
te entre accién y estructura se dinamizan unas practicas que poco a
poco se van incorporando y constituyen el devenir histérico.

Asimismo, formamos parte de un conjunto de valores y creencias
que le dan sentido a lo que hacemos. Producimos nuestros propios
medios de vida que terminan siendo la reproduccién de nuestra pro-
pia existencia, nuestras imagenes del mundo (Marx & Engels, 1974).
En estas relaciones materiales se cristaliza una capa social dominan-
te, que seria la poseedora de la ideologia dominante, que va a permitir
preservar ese orden material. Silva (1971) lo explica de la siguiente
manera:
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La estructura de la sociedad es comparable a los cimientos que sopor-
tan un edificio, y la ideologia de la sociedad es comparable, a su vez, al
edificio mismo, o mejor dicho, a su fachada. El ideélogo, deslumbrado
por la fachada social, se olvida de que son los cimientos los que soportan
todo ese edificio juridico, religioso y politico, todo ese “Estado”; es mas,
declara inexistente a los cimientos, o en todo caso, invierte las relaciones
y dice que es el edificio el que soporta a los cimientos y no los cimientos
al edificio; es decir, segun el idedlogo, la ideologia de una sociedad —su
fachada juridico-politica- es la que determina el caracter de la estructu-
ra socioeconémica. Y no al revés. En suma, piensa que es la conciencia
social la que determina al ser social, y juzga a los pueblos por lo que
estos dicen de si mismos, que es mas o0 menos como juzgar un producto
comercial por la propaganda que de él se hace (Silva 1971: 17).

Visto asi, por lo general la ideologia pasa desapercibida, circula por
debajo de la conciencia, donde resulta méas efectiva. De esta forma,
reproducimos nuestras formas de vida en la estructura social de ma-
nera naturalizada. Por eso, es factible entender que esa forma en que
los nifios y las nifias deben desarrollarse es lo que debe suceder, razén
por la cual, la normalidad se ha ido constituyendo como una creencia
ideolégica de un funcionamiento especifico de los seres humanos en
determinada estructura social. Este conocimiento de las formas en
que como sujetos “debemos” estar en el mundo y relacionarnos con él
nos ubica en un espacio ideolégico en el que damos por “verdaderas”
las diferentes formas estar en el mundo; formas en las que se instau-
ran unas certezas sobre el desarrollo de los nifios y las nifas: este
debe darse de determinadas maneras: evolutivas, lineales y jerarqui-
cas. Pero si este desarrollo no sucede como esta previsto en los discur-
sos médicos y normalizadores sobre la infancia —~como ocurriria en el
caso de una discapacidad—, la experiencia de los padres y sus intentos
por lograr estar a la altura de lo esperado no deberian darse de mane-
ras tan frustrantes y traumaticas para ellos. Esta mirada sobre lo que
debe ser el desarrollo de los nifios y las nifias se ha construido sobre
procesos hegemoénicos que han invisibilizado la diversidad (Grimson
& Soria, 2017: 98).

EL MOMENTO DEL DIAGNOSTICO DE LA DISCAPACIDAD
VISIBILIZA LA IDEOLOGIA DE LA NORMALIDAD

Este apartado muestra la experiencia emocional de los padres y las
madres de nifios y nifias con discapacidad relacionada con la manera
y el momento en que se dan cuenta de la discapacidad de su hijo/a.
Sus narraciones y vivencias sobre cémo les fue dada la noticia o cémo
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se dieron cuenta de la discapacidad de su hijo/a muestran cémo se
constituyen unas realidades diferentes a las esperadas en sus roles
maternos y paternos. Estos relatos sobre sus vivencias revelan las dife-
rentes confrontaciones ideolégicas que han vivido y que les permiten
hoy ubicarse de forma particular en la sociedad.

Algunos autores (Landsman, 2009; Larson, 1998) afirman que
uno de los momentos especialmente traumaticos para los padres de
niflos/as con discapacidad es cuando se informan o sospechan que
su hijo tiene una discapacidad. Muchas explicaciones desde el punto
de vista tedrico han aportado a esta situacién vivida por los padres,
entre ellas, la concepcion tradicional de que el duelo es una reaccién
natural ante el nacimiento de un nifio con una discapacidad. A me-
nudo esto se hace explicito en la literatura dirigida a las familias de
nifios con discapacidad, en donde se reconoce, ademas, la existencia
de estados psicologicos negativos y niveles més elevados de depresion
o0 estrés entre este grupo de familias (Trainer, 1995). Por eso, el duelo,
entendido como ese proceso de adaptaciéon emocional que sigue a
cualquier pérdida, se convierte en la justificacién comprensible para
el dolor que los padres sienten por ‘no estar a la altura’ de las expecta-
tivas socialmente creadas.

Variadas criticas han surgido a esta explicaciéon por ‘etapas del
duelo’, especialmente, porque en las discapacidades infantiles ‘el due-
lo’ no termina. Esto sucede especialmente porque los padres proba-
blemente acepten la pérdida de ese hijo ideal esperado, que no llegara,
sino porque en la medida que sus hijos crecen, van estableciendo otros
tipos de relaciones en las cuales, desde esta perspectiva tedrica, deben
experimentar constantes pérdidas: no tener la posibilidad de elegir el
colegio deseado, o incluso la negacién del acceso a procesos educati-
vos, probablemente el no ingreso al mundo laboral, entre otros.

Recibir la noticia sobre el diagnéstico de una discapacidad en un
bebé, sin duda, requiere entonces de ajustes por parte de los padres.
La forma en que se presenta la informacién puede incluso afectar atin
mas sus percepciones, especialmente cuando las expectativas de la so-
ciedad rotulan la discapacidad como una tragedia personal. Por otro
lado, la cultura médica —y en especial desde la pediatrica—, enfatiza en
la discapacidad como una condicién patolégica individual, que en lo
posible debe ser evitada. La tecnologia moderna permite diagnosticar
prenatalmente algunas discapacidades infantiles. A pesar de ello, esto
no siempre es posible, como lo manifesté6 Andrés, el papa de Nico,
quien naci6 con Sindrome de Down:

Yo traté de tomarlo con naturalidad aunque me impacté. Me dije: ‘ya
el hecho se dio, no hay justificaciones como para decir algo’. Pues la
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médica si debié haber mandado unos exadmenes, o haber establecido
algtin tipo de orientacién o de expectativa frente a lo que se estaba for-
mando en el vientre de Ana. Pero no obstante también era como decir:
‘bueno y si eso lo hubiéramos establecido antes de nacer, pues ¢qué
otra alternativa?’... yo tampoco senti como esa disponibilidad o esa
condicién de decir que entonces provocar un aborto o alguna vaina.
Dije las cosas estan bien asi. Y hasta mejor porque inclusive, de todas
maneras, mi caso pues... lo mas claro que yo he tenido siempre es que
con la vida de una persona, de un nifio, de una criatura humana, los
seres humanos no estdn en condiciones de asumir esa posicién de ‘eli-
minar’. Entonces si hubiese sabido antes, pues habia que prepararnos
antes, concientizarnos de la situacién a posteriori, pero en este caso
que se dio la situacion asi, y me dije: ‘pues bueno, no hay de otra sino
que las circunstancias de alguna manera se dieron asf, toca es hacerle
frente y tener un comportamiento distinto’ (Andrés).

Es decir, el diagnéstico prenatal anticipado puede, por un lado, dis-
minuir el impacto de la noticia, informar a la familia sobre asuntos
que pueden ser resueltos con anticipacion sobre el cuidado del nifio,
aprender e incluso dar cuenta de algunas estrategias de ajuste, tanto
individual, como social. Por el otro lado, puede permitir la opcién de
la terminacién del embarazo. A este respecto, en Colombia, la senten-
cia C-355 del afio 2006 de la Corte Constitucional, plantea que la inte-
rrupcién del embarazo se reconoce como un derecho fundamental en
tres circunstancias especificas: la malformacion del feto incompatible
con la vida, cuando el embarazo implica riesgo de muerte o de salud
para la madre, o cuando el embarazo se da como consecuencia de
violencia sexual. Ninguna de las cuales se relaciona con los padres
de este estudio. Sin embargo, las discusiones sobre este tema, tanto a
nivel nacional como internacional, ponen en evidencia no solo un dis-
curso politico de larga trayectoria, que hace parte de los movimientos
feministas, reivindicando el derecho de las mujeres de decidir sobre
su propio cuerpo -lo que a la vez muestra una tensién existente entre
los derechos de las mujeres y los derechos de las personas con disca-
pacidad- sino que reviven la nocién de “nifio sano”, y hacen evidente
el aseguramiento de la sociedad sobre las capacidades de las personas,
desde una visién utilitaria y productiva, haciendo evidentes los discur-
sos ideolégicos hegemoénicos sobre la productividad de los cuerpos.
Ademas, el nacimiento de un hijo simboliza un paso diferente en
la vida de los padres, crea expectativas en ellos, a la vez que pone en
juego sus capitales en ese campo domestico “el capital econémico,
evidentemente, pero también el capital simbdlico (el apellido), y sobre
todo, puede ser, el capital social (del que se sabe que es la condicién
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y el efecto de una gestién exitosa del capital poseido colectivamente
por los miembros de la unidad domestica)” (Bourdieu, 1997). Esta
situacion familiar, sumada a la forma en que los padres se enteran de
la noticia, puede estar relacionada con el reconocimiento de las ideo-
logias dominantes, como lo demuestran diferentes relatos:

Nos dimos cuenta de que tenia Sindrome de Down cuando nacié. No
fue ni en el mismo momento del nacimiento de Nico sino ya como a las
dos horas, que nosotros estdbamos esperando que nos dieran salida, y
pues mi hermano mando a llamar al médico y el médico cuando lo vio
pues dijo: — 7Ah, no!, es que esto es un tipico Sindrome’, y lo destapé:
‘linea simeana, lengua afuera, hipotonia’. Y nosotros pues todos nos
mirdbamos: ¢y este loco como de qué habla?” No teniamos ni idea.
Entonces yo le pregunte: —'¢ Usted habla de Sindrome, de que esta ha-
blando?’. Y dijo: —‘¢ Ustedes no saben que esto es un Sindrome de Down,
pues?’ Nos dijo asi. Y le dije: —'No, no teniamos idea’ (Ana).

O lo que manifiesta Andrés, el padre de Nico:

Cuando el nifio nacié, en el transcurso del dia, el médico que atendié
el parto nos dijo: — ¢ Ustedes ya sabian que el niio es Sindrome Down?,
pues en una forma tan seca y pues siempre lo hace a uno... no sé...
estremecer. Pero si me impact6 y a ella con mayor razén porque la
doctora que la controlaba nunca le dijo nada, a pesar de los examenes,
a pesar de todo. Y bueno, ella no sé si fue que le impacté mucho, pero
tuvo un cambio algo grande.

Estos relatos muestran los ajustes emocionales que los padres rea-
lizan ante la noticia imprevista y vertiginosa de la discapacidad de
sus hijos. Landsman (2009) manifiesta que las mujeres cuyos hijos
nacieron con una discapacidad que se ha identificado en el momento
del nacimiento —por ejemplo los nifos nacidos prematuramente o el
Sindrome de Down-, como en estos dos casos antes mencionados,
describen una pérdida de la “experiencia real” de su maternidad; es
decir, ella refiere que ese primer momento materno es interrumpido
por la noticia de la discapacidad y este no se recupera. Tanto el padre
como la madre de Nico reconocen que la noticia de la discapaci-
dad de su hijo fue un impacto que marcé sus vidas. Quizas la for-
ma que ellos manifiestan que se enteraron lo hizo mas impactante.
Los padres no habian recibido un diagnéstico durante el embarazo,
por ello su expectativa era que su hijo naceria sano. Esta situacién
es comprensible puesto que en la actualidad las expectativas sobre
cémo ser madre o padre adquieren un sentido particular, toda vez
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que el discurso de la reproduccién esté saturado de eleccién, control
e, incluso, perfeccién (Landsman, 2009).

Sin embargo, no es posible realizar la deteccién de otras condi-
ciones de salud (como por ejemplo el autismo o en algunos casos de
paralisis cerebral) durante los primeros momentos del nacimiento
puesto que no son evidentes. Cuando esto sucede, lo que se empieza
a esbozar en los padres es una comprensién gradual de que algo no
anda bien, de que los desarrollos del nifio no se estdn dando como
debieran. Se inicia un proceso de consultas repetidas en donde las
respuestas son variadas y confrontan a los padres con sus mismas
expectativas.

Con el proceso de Teo, digamos yo me vine a dar cuenta que Teo tenia
una dificultad a los 18 meses. Antes no, porque él cumplié todo su de-
sarrollo motor perfecto, no habia nada que a mi me alertara, fuera de
la ausencia de lenguaje. Pero tuve la desgracia de que el pediatra nunca
me par6 bolas. Yo llevaba a Teo cada mes a control de crecimiento y
desarrollo particular, donde el pediatra, Teo si se ponia muy irritable
pues como para que lo tocara, pero pues todos los nifios como que son
asi. Entonces yo a los 8 meses le dije: — ‘Dr., Teo no tiene balbuceo de
nada, es muy callado, muy tranquilo, tan tranquilo que no necesitaba
ni chupo’. Donde lo colocaba, él se quedaba ahi. Entonces él me decia:
‘No, no se preocupe —€l era pediatra de mi otra hija también-, es que
los niflos cuando se crian con la mama ahi adentro en la casa, se la
montan, son asi. Pero el nifio va muy bien en talla y peso, caminé, se
sentd, gated, todo muy bien’. Pero entonces realmente la preocupa-
cién ahi estaba. Y fuera de eso, mi esposo hablé como a los 4 afios.
Entonces era: — ‘{Ay pues se va a demorar como Mauricio!” Entonces
tampoco era como una cosa que me preocupara del todo (Alejandra).

En estos casos, la mayoria de las veces los padres son participantes ac-
tivos en el diagnostico de sus hijos, empiezan a moverse entre encuen-
tros con especialista de diferentes areas y consultas repetidas, bus-
cando las explicaciones acerca del comportamiento inesperado de su
hijo/a, a hablar méas sobre lo que implica la psicologia del desarrollo
Asi por ejemplo, la hija de Isa nacié prematura y estuvo tres me-
ses en cuidados intensivos y luego fue enviada a casa con su mama,
quien empez6 a observar ciertas conductas particulares en la nifia:

Cuando la nifia tenia como 8 meses yo la llevé a la pediatra porque yo le
dije: — ‘mire, la nifia no hace nada, la nifia no se sienta, la nifia nada’.
La nifa era acostada, convulsionaba mucho, porque ademas sali6é con
oxigeno para la casa. Cuando al afio fue que me dijo la neuréloga que
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la nifia tenfa una paralisis que por el... jay no, es que ellos hablan tan
raro que yo no le entiendo! Para mi fue muy duro pues yo vivia con mis
papas, pues yo era menor de edad, pero a la vez no entendia lo que me
estaban diciendo, jno sabia nada! (Isa).

Muchas veces, los diagnésticos se dan con examenes complejos o ge-
néticos que no son de facil acceso desde los sistemas de salud; sin
embargo las busquedas son continuas. Rosa, la mamé de Omar, quien
ahora tiene 10 afos, narra sus experiencias de repetidas consultas
médicas, luego de que su hijo sufriera un accidente a los dos afos
de edad. Durante seis afios buscé explicaciones biolégicas a lo que
observaba en su hijo:

No, yo lo llevaba a donde el médico y a él lo miraban y lo miraban y
que todo bien. Lo llevaba donde el pediatra y todo, que bien... Pero yo
segui luchando por lo mismo, yo siempre iba, iba y yo les decia era eso.
Y ellos lo miraban y le veian el problema, porque a él se le ve mucho
el problema, aunque ya no tanto, pero no entendia por qué, de qué,
porque le median los pies: que iguales, todas las cosas le salian buenas.
Pero le seguian viendo el problema, entonces ellos me lo mandaban
para un lado, después para el otro y asi hasta que ya di con ese pediatra
que me pareci6 un pediatra excelente, aunque solamente lo llevé a una
cita con €l y él me le mandé todos esos exdmenes [...] me le mando6 una
resonancia magnética y ahi fue donde vieron que él habia sufrido un
derrame cerebral (Rosa).

En el caso de Rosa, el diagnéstico no solo fue la pieza clave para resol-
ver el rompecabezas, sino para que encajara lo que antes no encajaba,
e incluso para justificar los reclamos del ejercicio de su maternidad:

Ahora que ya lo diagnosticaron y todo eso pues ya cambiaron un po-
quito [se refiere a otros familiares], porque antes lo veian que era como
el mal estudiante, como perezoso. Ellos me decian como ‘jayyy! usted
nooo!’. Porque a ellos pues los primitos y todo les ha ido muy bien en
el estudio, entonces ellos decian que él era como el mas malo ¢si ve?
Antes eso pues si afectaba mucho. Entonces claro, yo les dije qué era
lo que él tenia; porque él a veces se orinaba, pues atn se orina en el dia
[...]. Si ve, entonces ellos decian, jay pues qué le va a hacer! [...] Pero
entonces desde que les dijimos eso ellos ya cambiaron mucho (Rosa).

El relato de Rosa deja leer un cierto alivio frente a su papel de madre,

pues la justificacion de las ‘inadecuadas’ actuaciones de su hijo ya no
eran por su ‘inadecuado’ rol materno. No se trataba de un problema
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de la maternidad, era un problema instaurado en el cuerpo biolégico
del nifo.

El diagndstico es una biisqueda incansable de parte de los padres,
es su ratificacién o no de la realidad, pero también de un prondstico
y de sus expectativas como padres; es una especie de “medida del dé-
ficit” que el nifio o nifia pueda tener y, en alguna forma, una predic-
cioén del futuro —el de ellos, el de sus hijos/as. El diagnéstico gradual
y evidenciado desde la frustracién sobre la “normalidad” del nifio, se
constituye en continuas amenazas para su posicionamiento en los di-
ferentes campos sociales. Esta mirada del desarrollo y la manera en
que se espera que ocurra lo que debe ocurrir en el nifio a determina-
da edad muestra un fuerte posicionamiento de una ideologia médica
dominante a partir de “un error evolucionista de leer la historia del
desarrollo general-tipico a partir de la historia de un nifio individual
corporeizado, cerrando asi, anticipadamente, el analisis de las contin-
gencias del tiempo y lugar” (Burman, 2013: 9).

Los padres van y vuelven sobre las expectativas de sus hijos, y
c6mo las informaciones contradictorias que dan los profesionales los
desestabilizan; ademas dejan ver el arraigo del modelo médico de la
discapacidad, en donde se centra el interés en la persona, en lo que
logre o no, en ‘rotular’ su condicién, en encontrar explicaciones, jus-
tificaciones. Esto se relaciona con los argumentos que plantean Bull
& Whelen (2006) respecto a que los padres buscan activamente diag-
noésticos médicos de sus hijos, que confirmen que son diferentes de los
otros nifos, y con ello buscan la abdicacién de la culpa, asi como la
promesa de que podria ser algtin dia un nifio normal. Algunos estu-
dios (Trainer, 2010) describen la sensacién de alivio que experimenta-
ron al enterarse de la naturaleza del “problema” de sus hijos, ya que
asi podian concentrar sus energias en la recuperacién. Saber qué tiene
es como la estocada final, es como un “ya sé qué esperar”’. Es como si
“nombrar” la discapacidad los capitalizara sobre el acceso a los servi-
cios: de salud, de educacion, es la explicacién ante ellos mismos y ante
la sociedad. Asi lo expresa otra madre:

Pero por lo menos ya tengo un diagndstico de lo que le pasa al nifio,
ya sé por cuél camino voy con él. Que a pesar de lo que tiene... pues es
que uno quiere que su niflo sea, no mejor que los demas, pero por lo
menos igual. Pero ya sabemos las dificultades que uno vive con ellos
pues es dificil (Cristina).

La narrativa de esta madre muestra que contar con un diagndstico

confronta sus expectativas, que puede vislumbrar cuél podria ser el
futuro con su hijo (a pesar de ello, ella anhela que por lo menos sea
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igual a los demas). Pero también es la evidencia de cémo las madres a
menudo asimilan la discapacidad de su hijo dentro de un conocimien-
to médico que les permite distinguir entre lo normal y lo patolégico.
Por ello, es frecuente encontrar una tendencia a poner un alto valor
emocional en el diagnéstico, ya que este es un factor importante para
decidir el desarrollo y prondéstico del nifio (Fisher & Goodley, 2007).
Muy pronto los padres entran en relaciones binarias como lo normal
- lo patolégico. Lo diverso no tiene espacio, es una consideraciéon que
aun no se asume.

REFLEXIONES FINALES

Padres y madres develan las ideologias, y a su propio habitus como
parte de ellas, a partir de una experiencia emocional fuerte como el
diagnéstico de su hijo/a con discapacidad. Sus relatos hacen visible
un discurso ideolégico dominante sobre la normalidad que los coloca
ahora en una paradoja en la que es posible ir y venir entre dindmicas
frecuentes doxa/heterodoxa, desde dos perspectivas:

En primer lugar, el reconocimiento de que las ciencias médicas
se imponen cada vez mas como discurso hegemoénico dominante; su
amplio saber ha influido durante largo tiempo el discurso relacionado
con la discapacidad desde miradas individualistas y convencionales
que instauran una idea de desarrollo infantil relacionada con un con-
tinuum en el que las cosas deben suceder de ciertas maneras. Desde
esta perspectiva, se reconoce que “la ideologia homogeniza el mundo”
(Eagleton, 1997: 164), iguala las cosas en que los fenémenos deben
suceder, por lo que suprime las singularidades, lo que para Adorno se-
ria una forma de “pensamiento de la identidad”; es decir, lo opuesto a
la ideologia seria la diferencia, la heterogeneidad, por lo que reclama
una dialéctica negativa que incluya al otro, el pensamiento y un reco-
nocimiento constante de lo heterogéneo, la no-identidad.

Esto deja ver, en el caso de la discapacidad, el cuerpo como prin-
cipal mecanismo de dominacién, por lo que los padres comprenden
los efectos ideolbgicos transmitidos a través del cuerpo de sus hijo/as.
Pero a la vez padres y madres son Esto marca fuertes heterodoxas en
el sentido de que los modelos de desarrollo de los nifios se presentan
paralelamente con correlatos sobre el desarrollo social, politico y eco-
némico. La manera en que los padres se dan cuenta de la discapaci-
dad de su hijo/a visibiliza procesos de dominacién.

En segunda instancia, la desnaturalizacién. Si bien hay una doxa
que “internaliza creencias opresivas y dominantes, hay también un
segundo movimiento, algo que puede romperse y por lo tanto permi-
tir el surgimiento de una heterodoxa” (Bourdieu, 2003: 298) Es decir,
cuando los padres tenian determinadas expectativas sobre su hijo/a la
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experiencia maternal y paternal cambia especialmente por las crisis
generadas, no solo por el choque con la estructura, sino porque el
habitus que tradicionalmente tiene un componente emocional, ope-
ra normalmente de forma invisible porque en la medida en que la
ideologia dominante le da sentido y hace coherente el habitus de las
personas, nunca cuestiona de una manera radical esa ideologia ni ese
habitus. Pero tan pronto surge una experiencia emocional muy fuerte,
la persona reconoce la ideologia, pero también se da cuenta de cémo
su propio habitus es parte de esa doxa en una relacion de objetividad -
subjetividad con la estructura social. Alli se dan cuenta de que eso que
era natural para ellos, ya no lo es.
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Capitulo 10

ESPACIOS PEDAGOGICOS
DE PARTICIPACION SOCIAL Y POLITICA
DE JOVENES, ADULTAS Y ADULTOS
CON DISCAPACIDAD

Laura Fiorillo* y Juan Narbeburu**

LA RADIO, UNA EXPERIENCIA POPULAR Y COMUNITARIA

De acuerdo con la fundamentacién expuesta en la definicién del
grupo de trabajo perteneciente a CLACSO “Estudios Criticos en
Discapacidad” consideramos que el concepto discapacidad es una
construccion histérico-cultural, contextual, coyuntural, situada y es-
pecifica a partir de la cual es construida como concepto, fenémeno,
representacion, mentalidad y objeto. Partimos de esta concepcién
para desarrollar el tema Espacios pedagdgicos de participacion social y
politica de jévenes, adultos y adultas con discapacidad. Situamos, alli,
nuestro interés ya que existen muchas experiencias diversas que in-
volucran al sujeto joven y adulto, pero en general estdn construidas
sobre légicas escolarizantes, y muchas veces no se cuenta con un pro-
ceso de sistematizaciéon de las mismas.

Forma parte de la Red de Investigadores y organizaciones sociales de América
Latina, Argentina y de la UBA-Riosal. Correo electrénico: <lauradanielafiorillo@hot-
mail.com>.

Actualmente trabajo en un Programa de prevencién de la Violencia familiar del
Municipio de Moreno, dando asistencias clinicas y realizando actividades de pro-
mocion de la salud. También trabajo como coordinador de un taller de radio en una
escuela de Educacion Especial y participo en un equipo de investigaciéon sobre dis-
capacidad de CLACSO. También trabajo en un consultorio privado haciendo clinica
con nifos. Anteriormente trabajé como docente y en Equipos de Orientacién Escolar
de la UBA. Correo electrénico: <jnarbeburu@hotmail.com>.
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Pudimos relevar que existe una vacancia en la indagacién de es-
pacios que, si bien podrian ser considerados como pedagégicos, no
funcionan en el Ambito institucional del sistema educativo, o bien lo
trascienden.

Consideramos que el sujeto con discapacidad, joven y adulto, tie-
ne derecho a una participacién social y politica plena. Sin embargo,
muchos de los espacios donde sostienen practicas de socializacién
suelen infantilizarlo o reproducen la exclusién.

Nos encontramos en un primer momento de la investigacién don-
de iniciamos el proceso de relevamiento de experiencias, entrevistas y
material bibliografico sobre el tema.

Nuestro propésito es poder analizar experiencias de radio como es-
pacios pedagégicos de participacién social y politica desde la mirada de
la Comunicacién Comunitaria y la Educacién Popular, con intencién
de generar procesos donde la praxis permita enriquecer las experien-
cias y profundizar en los saberes del campo. Nos proponemos analizar
casos de diversos programas radiales, que son llevados a cabo por jo-
venes, adultos y adultas con discapacidad de una localidad del tercer
cordén del conurbano bonaerense. Consideramos que estos espacios
generan acciones problematizadoras y liberadoras que se condicen con
practicas de Educacién Popular y Comunicacién Comunitaria.

La Comunicacién Comunitaria es aquella que favorece la parti-
cipacion, teniendo una mirada critica del contexto. Abre el juego a
muchas voces, afines y discordantes, partiendo de la cultura y del len-
guaje popular. Asimismo es aquella que propone transformaciones en
la realidad a partir de la participacion colectiva.

En términos de Gabriel Kaplan en la Comunicacién Comunitaria,

[...] lo comunitario aparece ahora como un modo de pensar los proce-
sos de cambio social profundo y, a la vez, democrético, de abajo hacia
arriba. En esta perspectiva, lo comunitario seria una busqueda por
fortalecer el —con frecuencia debilitado— espacio social, reconociendo
la importancia de la dimensién subjetiva y las identidades en los pro-
cesos emancipatorios (Santos, 1998; citado en Kaplun, 2007: 311-320).
La comunicaciéon comunitaria ha ido cobrando fuerza como un modo
de diferenciarse del mercado y del Estado, promoviendo lo colectivo
en oposicién a los grandes medios de comunicacién que incentivan el
consumo aislado e individual (Kaplin, 2007).

Las radios comunitarias se caracterizan por considerar a la comu-
nicacién como un derecho humano esencial. A diferencia de las ra-
dios privadas comerciales, no persiguen un fin de lucro. No tienen un
duefio sino que son gestionadas en forma democratica y participativa
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por grupos de personas agrupados en asociaciones civiles, vecinales,
cooperativas, sindicatos, mutuales, etc. En los casos relevados las ex-
periencias se construyen autogestivamente gracias a la colaboracién,
participacién y compromiso de sus participantes.

Una radio comunitaria se diferencia de un medio del sector pri-
vado comercial en su forma de propiedad y en sus objetivos, pero
también en cémo aborda los hechos de la realidad cotidiana. En una
radio comunitaria no se busca el lucimiento de los o las periodistas/
locutores, sino la participacién comunitaria, es decir, intentan generar
participacién popular para dar respuesta a las problematicas de la
comunidad. Esta concepcién del medio puede observarse fielmente
retratada en las experiencias de jévenes, adultos y adultas con disca-
pacidad que relevamos.

Juana!, una de las jovenes que participa en El Semillero, expresa
al respecto:

La radio informa, también sirve para difundir ya sea noticias, cosas
buenas, malas, también alguna persona que necesita ayuda en algo o
alguna campana, cosas asi, eso estd muy bueno, sirve también para
eso (Juana columnista de El Semillero, entrevista, noviembre de 2017).

Los programas de radio en clave de Comunicacién Comunitaria estan
intimamente ligados a las problematicas de las comunidades en las
que estan insertas. Buscan fomentar el intercambio a través de una
mirada critica acerca de los procesos sociales. Como comenta la en-
trevistada, es una experiencia contextualizada en las problematicas
reales y cotidianas de la comunidad.

Otra concepcién que caracteriza a la Comunicacién Comunitaria
tiene relacién con la produccién colectiva del conocimiento. Saberes
que se problematizan, se construyen y sostienen un caracter dinami-
co. El Manual de Comunicacién Comunitaria Barrio Galaxia plantea:

Un enfoque integral de los temas relacionados con la comunicacién
comunitaria potencia enormemente el trabajo organizativo, sobre
todo si va acompafiado de una mirada abierta y dinamica de los proce-
sos de produccién de conocimientos en los movimientos sociales y un
impulso de tareas artisticas y culturales territorializadas como parte
de un proyecto global (Centro Nueva Tierra - Programa de Desarrollo
de Recursos de Comunicacién de Organizaciones Sociales, 2000).

1 Los nombres fueron cambiados para proteger la identidad de las y los partici-
pantes.
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Los espacios radiales que exploramos en este primer momento de
indagacién e inmersién en la temética pueden caracterizarse como
espacios construidos en y desde el paradigma de la Comunicacién
Comunitaria, ya que problematizan el rol de los medios hegemoénicos
al mismo tiempo que proponen otras formas de habitar los espacios
de comunicacion. Alli, los contenidos que se emiten tienen un proceso
de produccién colectiva y la autogestion permite que las decisiones
acerca del programa se den de forma democratica y horizontal. En
los programas visitados la circulacién de la palabra es permanente y
valorada.

Consideramos que los programas radiales de estas caracteristicas
también son espacios pedagoégicos donde circulan saberes y se cons-
truyen aprendizajes colectivos fomentado la participacién de sujetos
que apuestan por la construccién de espacios donde las légicas de
relacion del capital sean cuestionadas. Siendo consecuentes con esta
mirada acerca de los espacios radiales indagados es que tomamos a
la corriente de la Educacién Popular para darnos algunas respuestas
y profundizar nuestros cuestionamientos acerca de las dinamicas del
espacio como momento pedagégico. Si bien la Educacién Popular es
un concepto dificil de definir, compartimos el acercamiento que rea-
liza Torres Carrillo:

Por educacién popular entendemos un conjunto de practicas sociales
y elaboraciones discursivas, en el ambito de la educacién, cuya inten-
cionalidad es contribuir a que los diversos segmentos de las clases po-
pulares se constituyan en sujetos protagonistas de una transformacion
de la sociedad, en funcién de sus intereses y de visiones de futuro en
un horizonte emancipador (Torres Carrillo, 2016).

Al igual que en el paradigma de la Comunicacién Comunitaria, la
Educacién Popular se propone generar espacios democraticos de par-
ticipacién, construccién de un saber colectivo y de una mirada critica
hacia la sociedad.

Las practicas en Educacion Popular consideran al sujeto peda-
gbgico como un actor capaz de generar procesos de transformacién
social. Los sujetos jévenes, adultos y adultas con discapacidad son
actores y actrices invisibilizadas y oprimidas en el campo de la vida
publica y privada. Sin embargo, en los espacios radiales indagados,
y en concordancia con la Educacién Popular, han logrado cierta rei-
vindicacién de su rol como sujetos que tienen derecho a participar
social y politicamente de la comunidad en la que habitan. La im-
portancia del medio de comunicacién reside en que, no solo es un
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espacio construido para la participacién en la intimidad del grupo,
sino que los sujetos participantes toman la palabra y comunican sus
experiencias, sus modos de pensar diversas situaciones, sus ideas
politicas, etc., sosteniendo una abierta comunicacién con los y las
oyentes.

CARACTERIZACION DE LOS ESPACIOS DE RADIO

Se realizaron para este articulo entrevistas en profundidad a sujetos
con diferentes experiencias radiales de una ciudad del tercer cordén
del conurbano bonaerense que detallaremos a continuacién.

El Semillero es un espacio radial de Comunicacién Comunitaria,
que surge en 2011 de encuentros entre algunos y algunas estudiantes
y docentes de un Centro de Formacién Integral (CFI)? donde se reali-
zaban radios abiertas, grabaciones y programas pilotos al interior del
espacio escolar.

En el afio 2012, se constituye como una propuesta de taller se-
manal y se solicita un espacio en una radio publica que comenzaba
a funcionar en el municipio ese mismo afio. A partir de alli comien-
za como un programa semanal que continua en la actualidad. Los y
las estudiantes son protagonistas en la produccién de los contenidos
que se emiten, generando un espacio de compromiso y participacion,
puesto que se transmiten opiniones, deseos e intereses, acordado y
construido por el grupo.

En la primera etapa, el programa se sostenia colectivamente con-
tando con la participaciéon de jovenes, nifios y nifias de escuelas pri-
marias, secundarias, laborales, urbanas, rurales, publicas, privadas y
de jévenes de la Colonia Gutiérrez3. En estos programas, cada grupo
hacia un bloque y luego se construia uno compartido por todos. La
produccion del programa se coordinaba en el taller de radio de la es-
cuela laboral.

2 En Argentina los Centros de Formacién Integral, antiguamente, eran conocidos
como Escuelas Laborales. En la modalidad de Educacién Especial el nivel medio
esta vinculado al aprendizaje de oficios que tiene como objetivo la insercién laboral
de los y las j6venes.

3 La Residencia Socio-Educativa “Colonia Gutiérrez” fue fundada en 1904, cuando
comenzé a desarrollarse en nuestro pais el sistema publico de proteccién de nifios,
nifias y adolescentes. Llegando a albergar a mas de ochocientos chicos. Cuando par-
ticipaba en el espacio de radio, la Colonia Gutiérrez albergaba por periodos reduci-
dos a jévenes en conflicto con la ley penal. Realizaban talleres, con el objetivo de re-
insertarse en sus comunidades. En la actualidad, recibe escuelas de distintos puntos
de la provincia de Buenos Aires y de CABA vy tienen talleres de ceramica, ludoteca,
reciclado, huerta, radio, granja y panaderia. Ademas, se realizan visitas con recor-
ridos histéricos.
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En el afno 2013, comenzo a pensarse la experiencia como un es-
pacio que permite la insercién laboral, es asi que se gestioné una pa-
santia en la Radio Publica en la que algunos estudiantes comenzaron
a trabajar recibiendo un incentivo econémico, haciendo una columna
diaria en el programa de la mafana, en donde comparten spots que
se graban en el taller de radio y temas de interés general y actualidad.

Ademas del espacio sostenido en la Radio Publica de frecuencia
semanal, desde el afio 2016, la escuela cuenta con un estudio de radio
que se escucha solo en los distintos talleres laborales. En la actua-
lidad, tiene programacién todos los dias donde participan todos los
grupos del CFI, y es coordinado por los y las estudiantes.

En los cinco afios de trabajo que lleva El Semillero se particip6
en radios abiertas, encuentros de Comunicacién Comunitaria en la
Residencia Educativa Colonia “Ricardo Gutiérrez”, en escuelas rura-
les, primarias y secundarias, en plazas y hospitales de la zona.

Otra de las experiencias registradas se denomina “Radio Recreo”.
El mismo surge de un proyecto de comunicaciéon de una Escuela
Especial de gestion publica de la misma comunidad, creado en el afio
2012. El espacio lo coordina el profesor de musica de la escuela. Es
un taller optativo en el que participan estudiantes que tienen entre 10
y 14 afios de edad. El programa sale al aire todas las semanas en la
Radio Publica. En relacion al inicio del proyecto el docente a cargo
del taller afirma:

[...] el proyecto surge como una alternativa que se fue dando, con los
chicos especiales hay que ir probando todo el tiempo. El programa
cumple cinco afios ahora, la Radio Publica cumple cinco afos ahora 'y
nosotros nacimos con la Radio Publica. Estamos desde que se inici6 la
programacion (Mario, profesor de musica y coordinador del programa
Radio Recreo, entrevista agosto de 2017).

En cuanto a la eleccién del medio de comunicacién, él explica:

[...] soy profe de musica, pero trabajo mucho con el arte, con plastica
y dentro de todas las posibilidades que tiene el arte consideramos que
la radio podria también tomarse como un hecho artistico, mas alla de
que es un medio de comunicacién importantisimo, porque los chicos
se pueden expresar de diferentes formas (Mario, profesor de musica y
coordinador del programa Radio Recreo, entrevista agosto de 2017).

El proyecto se origina dentro del aula, haciendo grabaciones y pro-
gramas piloto. Con el surgimiento de la Radio Publica, el espacio sale
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de la escuela y las y los estudiantes y docentes comienzan a reali-
zar el programa alli. Radio Recreo es un proyecto que con el tiempo
fue transformédndose. Durante el primer afio, se grababan pequerios
cuentos donde los chicos y las chicas hacian los distintos personajes
y efectos de sonido. Luego, decidieron cambiar la propuesta porque
editarlo llevaba mucho tiempo. A partir del segundo afio el programa
fue cambiando constantemente. El profesor dice al respecto:

Todos los afios va cambiando el formato, lo de este afio no tiene nada
que ver con lo del ano pasado. Va cambiando todo el tiempo [...]. Los
bloques cambian todo el tiempo, al principio tenia una estructura pero
ahora es distinto. Me adapto siempre al grupo y a los chicos. Se piensa
un formato pero después se adapta (Mario, Profesor de musica y coor-
dinador del programa Radio Recreo, entrevista agosto de 2017).

La tercera experiencia analizada se llama “Compaiieros en la tarde”.
El programa pertenece a un CFI de Gestién Publica, y actualmente
no se encuentra en el aire, pero se realizaba una vez por semana en la
Radio Publica y era coordinado por un docente y un ex alumno, que
actualmente es periodista deportivo.

Participaban ocho estudiantes por programa y los contenidos los
producian en un taller de radio en la escuela. Lucio, participante de la
experiencia afirma:

Nos reuniamos antes del programa en la escuela y ahi veiamos.
Debatiamos que ibamos a decir. Qué cosas eran las mas importantes.
Cuales eran las noticias de la escuela. Yo tenia el espacio de noticias
locales. Y daba las noticias a través de la radio (Lucio, entrevista agos-
to de 2017).

En la actualidad, algunos egresados contintian participando en expe-
riencias de radio. Lucio hizo un curso de locucién y participa en el
Semillero y en otros programas. El comenta:

Ahora quiero hacer un programa de radio aca en la Radio Publica, de
rock nacional. Presenté un proyecto y estoy esperando que me contes-
ten. Hablar de rock nacional de Gustavo Cerati, de Pappo, Memphis la
Blusera y de otros artistas de aci. Hacer las biografias y pasar musica
de ellos. Me gustaria compartir el espacio con alguien méas, con amigos
(Lucio, entrevista agosto de 2017).

Y en relacién a qué significa la radio para él agrega:
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Me da una sensacion de alegria y de orgullo. Poder estudiar periodis-
mo y que me inviten a distintos programas me parece la verdad genial,
me gusta. Ser locutor participar del programa, me gusta mucho esto y
me da orgullo (Lucio, entrevista agosto de 2017).

Nicolds, ex alumno del CFI, es quien coordinaba el espacio de
Companeros en la tarde, actualmente es periodista deportivo en la
Radio Publica, dando cobertura a distintos deportistas y disciplinas
del municipio y de la actualidad del deporte, desde hace cinco afios.

LA RADIO COMO EXPERIENCIA PEDAGOGICA DE PARTICIPACION
SOCIAL Y POLITICA

Al igual que otros medios de comunicacién la radio informa, entre-
tiene, acompafia, sin embargo, tiene rasgos que la distinguen, esta en
todas las comunidades, acompana la vida cotidiana, en las casas, los
autos, los trabajos, en los colectivos.

Las experiencias comunitarias de radio promueven el derecho a
la participacién y a la comunicacién de las personas, en escuelas, cen-
tros de salud y otros espacios donde el acceso a las palabras promueve
la posibilidad de expresarse con creatividad, atentos a las problemati-
cas de la comunidad.

Partimos de la idea de que comunicar no es transmitir informa-
cién, es abrir el didlogo y la pregunta, es interactuar, cuestionar y re-
construir el sentido de las propias acciones, es debatir, construir, sor-
prenderse y disfrutar. La comunicacién como un proceso democratico
desde una concepcién dialogal, sostiene que las y los comunicadores
promueven la participacion de quienes escuchan, dado que la funcién
del mensaje es la de generar discusiones, buscando que recreen y re
elaboren su propia interpretacién, impulsando asi la creacién de nue-
VoS mensajes.

Tomando de referencia algunas experiencias de radio, cabe des-
tacar que la discapacidad no impide una posicién subjetiva ni el des-
pliegue de una palabra propia que enuncie la verdad del sujeto. Mas
alla de un déficit, una discapacidad o algiin padecimiento mental es
importante que se genere un acto creativo con la marca de la singula-
ridad, es decir, hacerse escuchar desde una palabra que cuente con un
sentido propio y comunitario. En la entrevista con Juana, en relacién
a que es tener una discapacidad, dice:

Tal vez es algo complicado, pero no es nada malo creo yo, en el sentido

de que si tal vez... No sé si decirle un impedimento, porque para mi
no lo es teniendo una. Para mi es otra forma de ver la vida, diferente
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a como otras personas pueden llegar a verla y tal vez, no a su mismo
tiempo, pero hacemos la vida normal porque eso es lo que somos, so-
mos como todos. Siempre nos quieren hacer ver distintos y diferen-
tes pero somos como todos, somos uno mas (Juana, columnista del
Programa de radio El Semillero, entrevista noviembre de 2017).

Por su parte Mario, explica:

Me cuesta definirlo por el hecho de convivir con ellos [...]. Por ahi al-
guien no puede hablar, pero puede comprender. Perdi la nocién de lo
que es una discapacidad porque en realidad es otra forma de ver, de
pensar y de resolver las cosas (Mario, Profesor de musica y coordina-
dor del programa Radio Recreo, entrevista agosto de 2017).

Muchas veces, las politicas publicas y los espacios destinados a per-
sonas con discapacidad generan circuitos diferenciados (recreativos,
educativos, de salud), con intencién de favorecer una supuesta inclu-
sién social. Sin embargo, algunas practicas reproducen la exclusion,
ya que se apoyan en un modelo hegemoénico, en el que se busca nor-
malizar a las personas con discapacidad. Este modelo se inscribe en
una légica biologicista, en el que el trastorno es un problema de salud
de las personas, perdiendo de vista los dispositivos y representaciones
sociales que reproducen la exclusién.

En este sentido, las experiencias de radio comunitaria rompen
la l6gica del modelo hegemoénico predominante, asistencial y medi-
calizado, porque son propuestas que se inscriben en el universo de
Comunicaciéon Comunitaria y de la Educacién Popular. Asimismo, no
generan circuitos diferenciados, sino que las experiencias de radio se
dan en espacios publicos (radios publicas, hospitales y centros de sa-
lud, escuelas, internet). Por su caracter social, los mensajes que se
construyen y reproducen tienen un sentido propio de la comunidad
y de la subjetividad de las personas que los emiten, asimismo son es-
cuchados por oyentes que les otorgan sentidos que resignifican los
mensajes.

Los medios masivos de comunicacién tienen como objetivo que
las personas consuman informacién, productos, entretenimientos y
publicidad. Se trata de medios comerciales que promueven el consu-
mo porque solo les interesa el lucro. Otorgan a las y los usuarios un
rol pasivo en el que solo reciben lo que ellos proponen.

Por su parte, en la Comunicacién Comunitaria, el protagonismo
lo tienen quienes participan, buscando interlocutores criticos y acti-
vos, en donde no solo tengan un rol de receptores de la informacion.
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La Comunicacién Comunitaria tiene como objetivos que las y los
participantes se informen a partir de distintas fuentes sobre los temas
que les preocupan. Que puedan interpretar criticamente la informa-
cién que circula por los distintos medios de comunicacién y la comu-
nidad (barrio, escuela, etc.) y generar espacios de participacion, es
decir, que no permanezcan indiferentes frente a las problematicas de
la comunidad.

EDUCACION POPULAR Y SUJETOS JOVENES Y ADULTOS CON
DISCAPACIDAD
América Latina ha transitado un proceso de construcciéon del campo
de la Educacién Popular como practicas y reflexiones tedricas rela-
cionadas a experiencias pedagdgicas. Las mismas son edificadas en
la vida de las comunidades con una perspectiva politica que sostiene
que los procesos educativos deben estar enfocados a concientizar, a
iniciar procesos emancipadores de los sujetos colectivos, pensando en
la construccién de un cambio social anticapitalista, antiimperialista y
antipatriarcal. La apuesta esta centrada en crear espacios donde tome
relevancia la criticidad de los sujetos participantes para potenciar los
procesos emancipadores en el campo popular.

Torres Carrillo, con el propésito de introducirnos en el campo
de la Educacién Popular, rescata un articulo de la brasilefia Roseli
Cardart (1992) en el cual expresa:

[...] la participacién de los sujetos en experiencias de accién colectiva
posibilita cambios en su percepcién de lo cotidiano, en sus sentimien-
tos de insatisfaccion e incredulidad frente al poder dominante, en la
construccién de una conciencia grupal y en la necesidad y deseo de
cambio. Dicha transformaciéon subjetiva les permite participar de di-
namicas sociales y politicas mas amplias (Torres Carrillo, 2016).

En las entrevistas realizadas a las y los participantes de diferentes pro-
gramas de radio, el sentido de “lo colectivo” prima en los discursos.
Pensar la radio como un espacio de todos y todas, donde se crea la
posibilidad de una construccién colectiva de saberes a través del dié-
logo, es lo que caracteriza al espacio pedagbgico como una practica
de Educacién Popular.

Pensando en Educacién Popular como una pedagogia de los opri-
midos y las oprimidas es que decidimos analizar este tipo de expe-
riencias radiales a través de este paradigma educativo, compartiendo
algunos rasgos con la Comunicacién Comunitaria. La potencialidad
de cambio en la construccién colectiva es una de las consignas que
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alientan a mirar y construir espacios politicos de participacién con
anhelos de iniciar procesos de creacién de vinculos sociales coopera-
tivos. Por otro lado, como parte del campo de lo popular y de los opri-
midos y oprimidas, el sujeto joven y adulto con discapacidad encuen-
tra restricciones para participar de experiencias sociales. Podemos
observar, al relevar los espacios y actividades en las que participan,
que resultan muchas veces sitios destinados para ellos y ellas, siendo
excluidos de las l6gicas generales de participacién comunitaria.

En el apartado anterior nos hemos referido al alcance de la radio
como medio de Comunicaciéon Comunitario. Ahora, a la luz de la mi-
rada de la Educacién Popular, podemos resignificar la mirada sobre
los programas de radio en los que participan jévenes, adultas y adul-
tos con discapacidad, como espacios pedagégicos donde es posible la
construccién de una mirada politica acerca de la participacién en la
vida cotidiana de las comunidades. Estos espacios permiten, por sus
caracteristicas, que los sujetos que los llevan adelante puedan discutir,
expresar y comunicar su mirada politica sobre el mundo en el que
interacttian y plantear sus deseos de transformacién. Torres Carrillo
nos ayuda a pensar la definicién de lo popular:

Lo “Popular” no solo se referia tanto a las clases o a los sectores popu-
lares de la poblacién, destinatarios preferenciales de la accién educa-
tiva, sino principalmente al sentido de la opcién politica: contribuir a
que se constituyeran en el sujeto politico de la necesaria transforma-
cion de la sociedad (Torres Carrillo, 2016).

La necesidad de transformacion de la sociedad a la que hace mencién
el educador popular, la reconocemos explicitamente en los espacios
que transitan los jévenes, adultos y adultas con discapacidad, ya que la
misma es una demanda que implica la necesaria construccién de otro
tipo de vinculos entre los sujetos que participan en una comunidad.
El espacio radial da voz a quienes no tienen las condiciones dadas
para la participacién en todos los espacios sociales, pudiendo com-
partir con otros su visién del mundo con un horizonte emancipador.
Juana, en relacién a su participacién en la radio dice:

Est4 bueno y también es algo como insertarte en un trabajo, porque
por ahi para personas con discapacidad es como medio dificil y dificul-
toso trabajar, tener un lugar en la sociedad, en el sentido de lo que es
un trabajo y eso esta bueno. No sé€ si es un trabajo en si, pero al menos
es un incentivo para una, al menos para mi (Juana, columnista del
Programa de radio El Semillero, entrevista noviembre de 2017).
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Algunos de las intervenciones de las y los jovenes y adultos que par-
ticiparon de las entrevistas realizadas expresaban ideas sobre la dis-
capacidad que estaban directamente relacionadas con el deseo de
reconocimiento como sujeto que puede participar y generar transfor-
maciones en la comunidad:

Somos todos chicos especiales y somos todos chicos normales a la
vez, porque todos tenemos una discapacidad. Ella tiene una discapa-
cidad (sefialando a una compafiera), yo tengo una discapacidad, todos
tenemos una discapacidad. Creo que, si uno se pone a pensar, no es
solo estar en una silla de ruedas una discapacidad, es una cosa que te
dice el médico cuando vas al hospital... y bueno yo pienso que es algo
normal (Santiago, columnista de deportes en el Programa de radio El
Semillero, entrevista agosto de 2017).

Por mas que tengas una discapacidad eso no te va a impedir hacer lo
que te gusta. A mi me gusta la computacion, y a algunos chicos les es-
toy ensefiando (Camilo, Operador Técnico en el Programa de radio El
Semillero, entrevista agosto de 2017).

La discapacidad es trabajar entre todos, ayuddandonos. Pensiandonos
como chicos especiales, con respeto, con educacién, con buena onda
(Joaquin, Conductor del Programa de radio El Semillero, entrevista
agosto de 2017).

Yo creo que la discapacidad, somos todos iguales, uno tiene que ser
respetado como es, sea especial o no lo sea. Yo creo que uno se tiene
que respetar (Lucio, Columnista de Compaifieros en la tarde, entrevista
agosto de 2017).

La discapacidad parece ser todo y nada a la vez. Es pertenencia a un
grupo de personas, lo cual no impide, sino que incentiva la participa-
cién social y politica en la comunidad.

Trabajar sobre un programa de radio permite la construccién co-
lectiva de la propuesta y la auto organizacién de los segmentos en los
que participaran cada uno de los y las comunicadoras. Esto implica
poder debatir, socializar ideas y construir conocimiento colectivo en
torno a vinculos democréticos, lo cual fortalece la idea de sujetos que
participan en su comunidad, que comunican un mensaje politico y
proponen una transformacién social. Transitar estos procesos de crea-
cién y espacios de comunicacion, involucra a los sujetos participantes
como actores sociales activos y criticos con capacidad de construir es-
pacios autogestion donde se valoran acciones de democracia directa.

En relacién a la produccién de los contenidos que se difunden,
Juana dice:
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Yo busco en la semana, antes del viernes y después lo consulto y con
los chicos antes de ir al aire lo hablamos, damos nuestras opiniones,
planteamos que va a ir primero, si va y si esta bien y bueno asi sur-
ge todo. Los otros bloques son lo mismo, pero son mis compafieros
(Juana, columnista del Programa de radio El Semillero, entrevista no-
viembre de 2017).

Los programas de radio, en términos de Comunicacién Comunitaria
pueden considerarse espacios pedagégicos de Educacién Popular. Los
sujetos que lo construyen y sostienen acciones y discursos pretenden
una transformacion social. Visibilizan a través de sus mensajes y dia-
logos la problematica que sufre su colectivo y proponen nuevas for-
mas de vincularse alejadas de las l6gicas mercantiles de la mayoria
de los medios masivos de comunicacién. Por otro lado, es una situa-
cién educativa donde circulan y se producen diferentes saberes. Como
diria Freire “Nadie educa a nadie —nadie se educa a si mismo-, los
hombres se educan entre si con la mediacién del mundo”. El espacio
radial (contando el momento previo de produccion de los diferentes
bloques, el tiempo del programa y el analisis posterior) es una practi-
ca de educacién contextualizada e intimamente ligada con la comuni-
dad en la que est4 inserta.

PALABRAS FINALES

La frase con la que se identifica al programa El Semillero es “FM laboral
el mundo es nuestro... carajo”, expresién que surgié colectiva y espon-
taneamente en los encuentros. Luego del relevamiento de las diferen-
tes experiencias de radio y su andlisis bajo la mirada de la Educacién
Popular y la Comunicacién Comunitaria, podemos pensar que el colec-
tivo se empodera a partir del acceso a la radio, porque la palabra cobra
valor, es escuchada por otros y otras que la significan y nos significan.
“El mundo es nuestro” es simbolo de protagonismo, de reconocimiento
social, que no ha sido concedido, sino que es un lugar ganado por los y
las jovenes, adultos y adultas con discapacidad de la comunidad.

Las experiencias de radio analizadas nacen en escuelas especia-
les, instituciones que responden a representaciones sociales y politi-
cas que reproducen la exclusiéon desde una posicién hegemonica, que
considera a la discapacidad como un fenémeno de carécter individual
y de origen biolégico, y muchas veces plantea respuestas que buscan
la normalizacién en circuitos cerrados. Sin embargo, los espacios de
radio analizados son experiencias de participacién y produccién de
conocimientos a partir de discursos, que producen quiebres en los
circuitos de exclusion, tradicionales y hegemonicos.
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En el marco del GT de “Estudios Criticos en Discapacidad” es in-
dispensable proponer que los saberes que se construyen en torno a la
discapacidad, favorezcan transformaciones sociales y politicas con el
objetivo de garantizar derechos y la participacién social y comunitaria
de las personas con discapacidad.

Resulta necesario una revisién del modelo médico positivista
donde la discapacidad “es una cosa que te dice el médico cuando vas al
hospital”, al mismo tiempo que otras formas de pensar a los sujetos
con discapacidad se construyan a partir de un rol activo de los mis-
mos. Los procesos de normalizacién no se dan sin resistencias, por
ello es que decidimos dar visibilidad a experiencias de participacién
donde el protagonismo de los sujetos con discapacidad denote un ca-
racter cuestionador del orden imperante y promueva desde su propia
voz la conquista de derechos.
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