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Prélogo
Constanza Moreira Vifas

Este libro constituye un insumo vital en un tema que sélo recientemente
adquiere visibilidad publica: el de la discapacidad y el de la inclusién social de
las personas que son categorizadas como tales. La ley para la proteccién integral
de personas con discapacidad, la puesta en marcha de un sistema nacional de
cuidados, o la disponibilidad de datos sobre esta poblacién (a través de la Encuesta
Nacional de personas con discapacidad), son todas iniciativas recientes, que toman
cuerpo hace menos de una década. Las reflexiones y andlisis que toman cuerpo en
el presente texto, conforman un campo de miradas diversas y confluyentes, que
debe ser incorporado a la discusién publica sobre estos temas.

En tal sentido es remarcable la iniciativa del grupo GEDIS, creado en 2005
en el marco de la Facultad de Ciencias Sociales, y que representa un intento
de conformar un equipo de trabajo académico en el mds amplio sentido del
término, ya que auna a los esfuerzos de investigacidn, la docencia y la extension.
El crear un grupo con tales caracteristicas se adecua, por otro lado, a los objetivos
manifiestos y reafirmados de una Universidad comprometida con la realidad
social en la que se inserta. Ello se produce en el seno de una Facultad que ha
desarrollado desde siempre una vocacién sostenida de trabajo con las poblaciones
vulnerables, especialmente en el campo del Trabajo Social, dada su condicién de
profesién que tiene una intervencién directa en esta drea, pero también, desde
las otras disciplinas que han concurrido a la formacién de esta vocacién, como
la sociologfa, la ciencia politica, la economia o la demografia, entre otros. Ello
se refleja en la amplia proporcion de investigadores e investigaciones abocadas
a los temas sociales con énfasis en las politicas publicas y su impacto sobre las
poblaciones mds carenciadas. Asimismo, los profesores e investigadores se han
involucrado activamente en la hechura de las politicas sociales impulsadas por el
Estado, en particular desde 2005, como lo fue la colaboracién entre esta Facultad
y el Plan de Atencién a la Emergencia Social, y sus desarrollos subsiguientes, asi
como a la propia creacién de una institucionalidad que atiende o coordina los
programas sociales, como lo es el Ministerio de Desarrollo Social.

No es casualidad entonces que este libro tenga como marco general el andlisis
de las politicas sociales en gobiernos progresistas, y, como objetivo, el de la forma
en las que se incluyen (o no) a las personas en situacién de discapacidad en estas
politicas. Con ello, el libro aporta al debate sobre la “cuestién social” que estos
gobiernos progresistas han retomado con fuerza, el enfoque de la “inclusién
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social”, como mds complejo y distinto al predominante en el de las politicas
focalizadas hacia las poblaciones mds pobres. Al mismo tiempo revitaliza esta
discusién incorporando la perspectiva de derechos, como superadora de una
perspectiva meramente asistencialista y “medicalizadora” de la discapacidad,
donde la intervencidn se realiza sobre unos cuerpos “pacientes” y desprovistos de
cualquier capacidad de agencia. Asimismo, el libro analiza el pasaje (dificultoso,
a varias velocidades, con distinto grado de profundidad y alcance) de un modelo
de integracién social cldsicamente “modernizador” a uno de “inclusién social”
donde los conceptos de “exclusién” y “ciudadania diferenciada” cuestionan el
viejo universalismo negador de las diferencias.

Este libro representa una contribucién indispensable en el tratamiento de los
temas de discapacidad. Por un lado, se analizan los temas de discapacidad desde
la propia perspectiva de quienes lo analizan: tanto desde la de los propios sujetos,
como la de quienes “acttian” sobre el tema, entendiendo como tales a los propios
académicos (en el sentido en que el hablar es un actuar) y, por supuesto, a los
hacedores de politicas. Como el propio texto senala, el concepto de discapacidad
se va deconstruyendo, en el intento de dar cuenta de una visién social de la
produccién del propio concepto. El anlisis de la discapacidad como opuesto a
la norma (“lo normal”), da cuenta de esta deconstruccién en la mayoria de los
articulos que aqui se incluyen.

El libro analiza discapacidades especificas: motriz, sensorial, intelectual,
mental, el “sentido social” que se construye sobre ellas y las politicas disenadas. Se
discute tanto la pertinencia del enfoque general de las politicas sociales, como la
de las iniciativas y programas desplegados (en el dmbito laboral, y de las politicas
emergenciales, entre otras): sus alcances, sus contradicciones, sus desafios. En
especial, se discurre sobre las formas de reconocimiento de los intereses sentidos
y vividos por las personas en situacién de discapacidad y se analizan alternativas
para un ejercicio pleno de su funcién politica. También hay una reflexién sobre
la legislacién existente, y una posicién normativa: por ejemplo, por ciudades
“inclusivas” 0 acceso de los servicios publicos para todos. Un mérito adicional del
libro es que lo hace en varios contextos: Montevideo, Cerro Largo, Treinta y Tres,
Salto, Tacuarembé.

Segtin la Encuesta Nacional de Discapacidad realizada entre setiembre 2003 y
agosto de 2004, hay mds de doscientas mil personas con al menos una discapacidad.
Las mujeres presentan mds discapacidad que los hombres, en parte porque con la
edad aumentan las discapacidades, y las mujeres viven mds que los hombres. En
paises demogréficamente “avanzados” como el nuestro, las discapacidades estin



llamadas a transformarse en un componente estructural de nuestra sociedad. La
tercera parte de las personas afectadas, tienen dificultades para movilizarse: luego
le siguen las discapacidades para la vision y la audicién.

La sociedad estd mal preparada para lidiar con las discapacidades. Ya no se
ha revelado muy capaz de lidiar con las vulnerabilidades “clésicas” (como la
pobreza, la falta de vivienda, o la falta de ingresos), aunque en esto ha habido un
reconocimiento creciente, en las tltimas décadas, tanto académico (los primeros
estudios sobre la pobreza en Uruguay datan de los afios ochenta), como politico
(las politicas focalizadas de combate a la pobreza en América Latina tienen sélo
un par de décadas). Tampoco lo estd para lidiar con las desviaciones a la familia
“normal” (como los nuevos arreglos familiares, la diversidad en la orientacién
sexual, o el cambio en la titularidad del “jefe” del hogar), y menos atn con las
nuevas manifestaciones del “desvio”, por usar una expresién de la sociologia
cldsica, como las drogas, las nuevas formas de la violencia, o el crecimiento de
la delincuencia. No es de extranar, pues, que no esté preparada para afrontar las
discapacidades como parte de la naturaleza humana y, por consiguiente, pasibles
de suscitar la responsabilidad colectiva de toda la sociedad.

La ley N° 18.651, “Proteccién Integral de Personas con Discapacidad”, creé
un sistema de proteccién para asegurar la atencién médica, la educacién y la
rehabilitacién de las personas en situacién de discapacidad, con vistas a otorgarle
los bienes o estimulos que les permitan “neutralizar” las desventajas de su
condicién. Esta ley estd enmarcada en la Convencién sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad aprobada por la Asamblea General de las Naciones
Unidas de diciembre de 2006, y ratificada en Uruguay por la Ley 18.418 de
noviembre de 2008. La ley reconoce derechos, y el deber que el Estado tiene
de ampararlos, asi como de asegurar su pleno disfrute. Luego, la ley determina
acciones, muchas de las cuales no se han cumplido a cabalidad, o se han cumplido
en forma muy marginal, cuando no se han cumplido en absoluto.

Este libro aporta no sélo a un continuo re-conocimiento de la discapacidad
como fenémeno ya no accidental sino inherente a la condicién humana, asi como
al debate sobre el esfuerzo continuo, sistemdtico y sostenido que toda sociedad
que se reconozca desigual debe afrontar para combatir toda vulnerabilidad que
la tenga como origen. Asimismo, se constituye en un insumo para la hechura de
las politicas: esas que se producen como consecuencia de una toma de conciencia
del Estado, y que se expresan tanto en la legislacién, como en las politicas y
reglamentaciones especificas que hacen que la ley se transforme en derecho
efectivo.
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Introduccién
Maria Noel Miguez Passada

El presente libro surge a partir de inquietudes individuales y colectivas sobre
la temdtica de la discapacidad en el Uruguay, y su correlato con el devenir de
las politicas sociales en el marco de los dos gobiernos progresistas que desde
el ano 2005 han comenzado un camino de concreciones de algunas utopias y
resquebrajamientos de ciertas realidades.

Con respecto a la discapacidad, se presumian cambios, varios de ellos
palpables en la cotidianeidad, pero se encontraban trabajos muy dispersos desde
las Ciencias Sociales que dieran luz y respuestas a ciertas conjeturas. Por ello,
se planted la posibilidad de llevar adelante esta propuesta analitica reflexiva, a
través del develamiento desde diversas aristas que atraviesan la temdtica de la
discapacidad, cuestiones que se relacionan directamente con las politicas sociales
implementadas en estos dos gobiernos progresistas.

Para ello, a través del Grupo de Estudios sobre Discapacidad (GEDIS) y el
Area Discapacidad del Departamento de Trabajo Social de la Facultad de Ciencias
Sociales de la Universidad de la Reptiblica se comenzé a trabajar en la compilacién
de varios articulos que dieran cuenta, a través de diversos rodeos (Kosik, 1967)
te6rico-metodolégicos y ético-politicos sobre este cuestionamiento.

De esta manera, serd la matriz histérico-critica la que hara de hilo conductor,
lo que supone pensar la realidad en constante movimiento y en relacién con el
devenir histérico que implica cambios, rupturas y continuidades. Se pretende
desde esta perspectiva trascender la cotidianeidad para intentar redescubrir la
esencia misma de los diversos fenémenos, pretendiendo ir més alld de las lecturas
simplistas de la realidad, reconocer las determinaciones y mediaciones que la
atraviesan. Resulta necesario, entonces, trascender lo inmediato, lo fenoménico,
la pseudoconcrecién, de forma de lograr aproximarse a la esencia misma de la

realidad.

(...) puesto que las cosas no se presentan al hombre directamente como
son y el hombre no posee la facultad de penetrar de un modo directo e
inmediato en la esencia de ellos, la humanidad tiene que dar un rodeo
para poder conocer las cosas y la estructura de ellas. Y precisamente
porque ese rodeo es la tnica via que dispone para alcanzar la verdad (...)
lo concreto se vuelve comprensible por medio de lo abstracto: el todo por
medio de la parte. (Kosik, 1967: 25)
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En la medida que se irdn hilvanando, a veces de forma mds genérica otras mds
concretas, a veces de forma mds explicita otras mds implicita, se hace necesario
dejar en claro en esta Introduccién el punto base que se comparte desde el
conjunto de investigadoras que presentan sus articulos en este libro, con relacién
a los conceptos esenciales: politicas sociales y discapacidad.

Por ello, se parte de entender que la asuncién del gobierno de izquierda fue de
la mano con la discusién de la limitacién de las politicas “focales” impulsadas para
las reducciones de la pobreza y la indigencia propulsadas durante la década de los
noventa, en el marco de las recomendaciones de los organismos multilaterales.
El “universalismo” en las politicas sociales, fue concebido como un marco, en
sus minimos y en sus mdximos, para propender a politicas de inclusién social,
destinadas a algo mds que ofrecer soluciones remediales a las situaciones de mayor
exclusién. Asi, la “marca” de los dos gobiernos de izquierda en el Uruguay, y de
buena parte de los que se verifican en la regién, son las politicas sociales y una
mayor relevancia de la “cuestién social” en su agenda politica. Al mismo tiempo,
la izquierda que asume a comienzos del siglo XXI ya no es tributaria de modelos
de integracién social a la usanza de los viejos modelos “modernizadores” de los
cuales el batllismo en Uruguay es un ejemplo (en especial, el primer batllismo): los
conceptos de “exclusién”, de “ciudadania diferenciada” y una nueva concepcién
sobre la inclusién social, hicieron parte de las matrices de la “nueva” izquierda” y
de su forma de pensar lo social.

Enestesentido, hasidopreocupaciéndelosgobiernosprogresistaslaconstruccion
de democracias participativas, inclusivas y equitativas, comprendiendo las esferas
politica (en sentido amplio), socio-cultural (reconocimiento de la diversidad) y
econémica (redistribucién de la riqueza), constituyendo los sectores sociales mds
vulnerados el centro de atencién de planes de inclusién y equidad.

Iniciado el segundo periodo de gobierno de la izquierda uruguaya, es posible
analizar y discutir acerca de las acciones desarrolladas en materia de politicas
sociales para las personas en situacion de discapacidad. Con una orientacion hacia
la atencién de los colectivos mds vulnerables, se buscan superar situaciones de
exclusién social, promoviendo en sus diferentes 4reas la inclusion social. Pero,
scémo se traducen estas lineas estratégicas en el abordaje de la discapacidad? ;Estd
instalada dicha temdtica en la agenda publica de estos gobiernos? ;Se trata de una
intervencion sustentada en el ejercicio de derechos y ampliacién de Ciudadania?
O, por el contrario, ;la intervencién sobre la discapacidad continda siendo de
cardcter residual y con un fuerte peso de la medicina y de la rehabilitacién?

Es de especial interés el contexto de discusién politica y académica en el que



se ha producido la asuncién del primer gobierno de izquierda uruguayo; en
tanto parte de estos debates se originaban en torno a la limitacién de las politicas
focales impulsadas como estrategia para la reduccién de la pobreza y la indigencia,
propulsadas durante la década de los noventa en el marco de las recomendaciones
de los organismos multilaterales. Esto es potenciado y propulsado por el segundo
gobierno progresista, apuntindose al universalismo como alternativa a la
focalizacién en las politicas sociales.

A modo general, una politica social es toda aquella politica que apunta a
accionar principalmente en la arena social. Ello trasluce la nocién de que una
politica es una accién o un conjunto de acciones, en este caso, dirigida o dirigidas
a atender y resolver los problemas que surgen y/o se manifiestan en la arena
social. No obstante, es claro que las politicas constituyen un mundo bastante
més complejo que la formulacién de acciones mds o menos interrelacionadas.
Es mds, podria pensarse a la politica como un proceso, en el cual a través de la
planificacién, formulacién y desarrollo de un conjunto de acciones dirigidas a
un objetivo determinado se obtiene uno o mds productos: las politicas; esto es, la
politica como productora de politicas. (Pierson, 1993)

Ahorabien, las politicas no se formulan a si mismas, existen actores individuales
y/o colectivos que intervienen en el proceso de formulacién; donde se establecen
relaciones determinadas entre estos. El gobierno, en representacién del Estado,
y la sociedad civil, donde confluyen intereses publicos y privados, individuales y
colectivos, se identifican como los implicados fundamentales en el mundo de las
politicas. Pues, ;relaciones e intereses determinados por qué? No es innovador
plantear que el tipo de relacién que se establece en el mundo politico también
es politico; esto es, relaciones que se sitdan en un plano de lucha por el logro de
la satisfaccién de intereses y expectativas (individuales y/o colectivas) y que se
originan a través de un proceso de negociacién (aunque no siempre) que atafe a
los dmbitos publicos y privados, al gobierno y a la sociedad civil.

Se habla, entonces, de politica, relaciones politicas y actores implicados
(publicos y privados), de intereses y expectativas en juego que no siempre
coinciden entre estos actores y que muchas veces pueden llegar a contraponerse.
Aparece, asi, un nuevo elemento: el poder.

El establecimiento de relaciones en cualquier esfera de la vida de los sujetos,
también y claramente en la esfera politica, encuentra la mediacién del poder.
Lowi ha construido un esquema interpretativo de los distintos tipos de politicas
basado en los siguientes argumentos, los cuales se piensa, traducen teéricamente
el complejo que aqui se intenta estudiar:
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1) El tipo de relaciones entre la gente estd determinado por sus
expectativas, por lo que cada actor espera obtener de la relacién con los
demds; 2) en politica, (politics), las expectativas estdn determinadas por
los productos gubernamentales o politicas (policies); 3) en consecuencia,
la relacion politica estd determinada por el tipo de politica en juego,
de manera que para cada tipo de politica es posible encontrar un tipo
especifico de relacién politica. Si el poder se define como la posibilidad de
participar en la elaboracién de una politica o asignacién con autoridad,
la relacién politica en cuestion es una relacién de poder y, con el tiempo,
una estructura de poder. (Lowi, 1992: 99)

El poder es lo que estd en juego en el establecimiento de relaciones politicas
para la formulacién y desarrollo del conjunto de acciones que dardn origen a las
diversas politicas. Las politicas sociales constituyen uno de los mecanismos mds
fuertes utilizados por el Estado (a través de los gobiernos de turno) para atender
y dar respuesta a las demandas de los diferentes sectores de la poblacién. A su
vez, desde la sociedad civil la preocupacién por ser reconocidos e incidir en la
elaboracién de las politicas sociales tiene una clara finalidad: ser incluidos. Este
proceso en vaivén, de ida y vuelta hasta la concrecién de las politicas en el cual se
dirime la situacién de inclusién de los intereses de los diferentes sectores sociales,
da cuenta de la multidimensionalidad que constituye la nocién de inclusién. Esto
es, lo que se dirime en la arena politica y social es la conquista de un lugar y un
rol activo a nivel politico-ideoldgico, econdémico y social; dimensiones que hacen
al concepto de inclusién.

Abordar estas tres dimensiones del concepto, permite pesquisar y analizar
la construccién histérico-social de las necesidades humanas. Segin cémo sea
identificada e interpretada una “necesidad”, serdn las estrategias que se planteen
para su atencién. No siempre existe coincidencia entre quienes son identificados
como destinatarios de una politica que atiende sus necesidades y el propio
reconocimiento que ese sector realiza de la necesidad. Entra en juego aqui la
lucha por legitimar un lugar politico y social que posibilite la participacién real
en la elaboracién de politicas que se adecuen a la realidad particular de cada sector
social.

En este contexto, encuentra marco el andlisis de la realidad concreta de
las personas en situacion de discapacidad; sector de la poblacién histéricamente
vulnerado desde la propia consideracién social e ideoldgica de la discapacidad,



haciendo hincapié en la condicién de “capacidades disminuidas”, de “invalidez”,
de “enfermedad”, etc. Actualmente, existe en diferentes dmbitos (politico,
académico, sociedad civil) una revisién de esta nocién de discapacidad,
apuntdndose a desmitificar la prioridad de la discapacidad respecto a las
capacidades y potencialidades que hacen a cada sujeto.

Es base de la ideologia de izquierda, sobre todo las de corte progresista, la
lucha por la construccién de ciudadania participativa, por la generacién de
espacios de incidencia politica en los sectores mds vulnerables de la poblacién; el
trabajo por la inclusién partiendo de la igualdad de oportunidades. Asi ha venido
siendo promovido por los dos gobiernos progresistas en el Uruguay, desde la
construccion de un discurso oficial con una fuerte inclinacién hacia lo social y la
formulacién de planes y programas que impulsan mecanismos de inclusién social.

La cuestién estd en que esta matriz ideoldgica se encuentra en el plano de la
realidad concreta, con grupos de interés fortalecidos, organizados, de tradicién
en la lucha politica; pero, también, con sectores de la poblacién que por su
vulnerabilidad no acceden a lugares y mecanismos de presién politica y social,
generalmente imprescindibles para dar lugar a sus intereses e incorporarlos en las
politicas que finalmente se elaboran.

La izquierda ha venido propiciando espacios de participacién con un menor
grado de desigualdad en cuanto a las posibilidades de incidencia politica. No
obstante, tradicionalmente se han considerado estos espacios para el sector de la
poblacién en un grado de vulnerabilidad dado por su situacién de pobreza. Ahora,
la situacién de vulnerabilidad no sélo estd determinada por el nivel econémico,
sino también por el lugar social que se ocupe, por el rol social que se admita ejercer
a los sujetos. Ello estd determinado fuertemente por la concepcién ideoldgica de
la discapacidad (en este caso), cumpliendo las diferentes rotulaciones sociales,
funciones de demarcacién social. Esto es, no sélo aparecen como constituidos
socialmente, sino como constituyentes de lo social, en tanto tienden a establecer
lineas divisorias al interior de la estructura social. (Murillo, 1996)

La construccién social de la discapacidad desde pardmetros comparativos
“normalidad”/“anormalidad”, “salud”/“enfermedad”, “valido”/“invalido”;
transversaliza el desarrollo de relaciones sociales que en los diferentes dmbitos
de vinculacién entre los sujetos estardn ddndose, también, bajo estos cédigos de
comparacién, los cuales reubican en un lugar de superioridad a unos y en un lugar
de inferioridad a otros. Ello condiciona, en el campo de la politica (en su sentido
amplio), el logro de lugares de ejercicio de poder, de incidencia, de participacién
en la formulacién de las politicas sociales desde los cuales se transite por procesos
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efectivos hacia la inclusién social, politica y econdmica.

Cabe preguntarse, entonces, scudl es la relacién de poder, es decir, la relaciéon
que posibilita la participacién, establecida entre las personas en situacién de
discapacidad y los demds actores implicados en la formulacién y asignacién de
las politicas sociales de los gobiernos progresistas en el Uruguay? ;Esta relacién
de poder posibilita la inclusién de las personas en situacién de discapacidad
desde las politicas sociales? Planificar y ejecutar politicas sociales que contengan
las diversidades que de antafo fueron relegadas implica poder reflexionar
analiticamente sobre la temdtica convocante.

Para ello, se plantean a continuacién diversos articulos que delimitan a la
discapacidad como objeto de andlisis en el contexto de las politicas sociales de
los gobiernos progresistas en el Uruguay, desde un espectro amplio en tanto
diversidad de temdticas con la que se las interpela.

Se comienza en la Primera Parte con tres articulos de cardcter genérico: los
primeros, en torno a los conceptos de politicas sociales, el contexto uruguayo
de hoy dia con relacién a las mismas y la transversalizacion de la discapacidad
en el encuentro de tales politicas; el tercero, demarcando constructos tedricos
abstractos que componen y descomponen a la discapacidad mediada por las
corporalidades como objeto analitico.

A partir del cuarto articulo comienza la Segunda Parte del libro, en la cual
se estudian temdticas que van conduciendo al lector sobre diversas aristas que
construyen y deconstruyen a la discapacidad desde lo social, en el marco de
las politicas sociales del Uruguay progresista, conduciendo las temdticas por
categorias como educacion y trabajo; y, posteriormente, sobre especificidades que
la demarcan desde algunas deficiencias (motriz, sensorial, intelectual y mental).

Se trata de un libro que da cuenta de una visién social de produccién de la
discapacidad, introduciendo una mirada desde las Ciencias Sociales sobre una
temdtica que, mds alld de que haya comenzado a cobrar mayores espacios de
concrecion y materializacién en la arena politica y en el plano social y simbélico,
atin permanece bastante invisibilizada en muchos de sus aspectos.
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Discapacidad, politicas sociales y subjetividades.
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Discapacidad en lo social.
Un enfoque desde las corporalidades.
Maria Noel Miguez Passada

Introduccién

El punto de partida y base para toda la logica de pensamiento y exposicion
que se plantea en el presente articulo es la concepcidn de sujeto como sujezo de
derecho, de respeto y potenciacion de la diversidad como singularidad reconocible
de cada individuo, en un proceso dialéctico entre lo individual y lo colectivo. Esto
es, cada uno es un sujeto individual enmarcado en un contexto que lo atraviesa, y
viceversa, un contexto (sociedad) que se nutre, potencia y deviene por la inclusién
de los diversos sujetos.

En estas sociedades occidentales modernas, deviene como “normal” y cotidiano
la uniformizacién de los sujetos; la hegemonia en pensamiento, accién y sensacién
resultan de los valores mds preciados y exigidos. En este sentido, y para el logro
de tal emprendimiento, se entiende que han ido cambiando a lo largo de estos
ultimos tres siglos las formas de “requerir” tal hegemonia, no asi la esencia de la
misma, “orientando” a los seres en su individualidad y colectivamente hacia una
hegemonia del deber ser: “No hay diversidad pura, lo que hay es “lo mismo” en el
seno de lo cual resultan detectables las diferencias”. (Pérez Soto, 2008: 75)

¢Cémo no diferenciar desde esta légica las detectables diferenciast ;A quién
se le ocurre pensar en una diversidad pura? ;Cuesta tanto arriesgar la mentada
“normalidad” por la consolidacién y aceptacién de la diferencia como potenciacion
de una sociedad de iguales en tanto sujetos de derecho? Esta relacién de ajenidad
y distanciamiento con el otro y lo otro que sea diferente, esta distincién entre
lo “normal” y lo que “no lo es”, es la que se exige desde la estandarizacién y
demarcacién de “normalidad”/”anormalidad” seguidas en la cotidianeidad de la
vida. “Asi, existe en toda cultura, entre el uso de lo que pudiéramos llamar los
cddigos ordenadores y las reflexiones sobre orden, una experiencia desnuda del
orden y sus modos de ser.” (Foucault, 1998: 6)

Con estos “cédigos ordenadores”, se pretende desde el saber que los sujetos
respondan siempre de una misma manera, tendiéndose a la exclusién de lo
diferente. La posibilidad de reunir saber cientifico del nosotros con sensibilidad y
percepcion del oz7o parece mds una utopia que una realidad. Cuando se desconoce
al otro en su alteridad, no sélo se lo descalifica e intenta re-ubicar en una
situacién lo mds parecida a la “normal”, sino que se lo hace desde los procesos de
disciplinamiento y control social. Se cree esto implica la alienacién de los sujetos,
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no sélo de aquellos que conforman el “otros”, los “diferentes”, los “anormales”,
sino también los que hacen al “nosotros”, los “iguales”, los “normales”.

(...) la peor de las alienaciones no es ser despojado por el otro, sino estar
despojado del otro; es tener que producir al otro en ausencia del otro vy,
por lo tanto, ser enviado continuamente a uno mismo y a la imagen de
uno mismo. Si en la actualidad estamos condenados a nuestra imagen
(...) No es a causa de la alienacién, sino del fin de la alienacién y de
la desaparicién virtual del otro. De hecho, el limite paradéjico de la
alienacion consiste en tomarse a si mismo como punto de mira (...)

(Baudrillard, 2000: 37)

De esta manera, el otro se convierte en un indispensable a mi existencia, tanto
como el conocimiento que se tenga de uno mismo. Asi, “el descubrimiento de
mi intimidad me descubre al mismo tiempo el otro, como una libertad colocada
frente a mi”, también pensante desde su particularidad. En esta confluencia es
donde surge el mundo de la intersubjetividad, espacio donde “el hombre decide
lo que es y lo que son los otros”. (Sartre, 1947: 41)

En estas sociedades “normalizadoras”, se confina hoy dia en su metamorfoseada
transversalizacién de la vida cotidiana de los sujetos, en procesos de interiorizacion
de formas de ser, estar, sentir y comportarse a partir de lo hegeménicamente
determinado desde la “normalidad”, y en la exteriorizacidn singular hacia un
colectivo que no suele interiorizar la diversidad. La distincién entre “normal”
y “anormal”, como lo sano y lo enfermo, dan cuenta de un lenguaje cotidiano
donde “discapacitado” “invdlido” “incapaz’ se mezclan en un sinsabores que
hacen a esencias constitutivas de singularidades que asi también son etiquetadas.
La “anormalidad” definida desde la “normalidad” queda anidada como categoria
natural.

Asi, deficiencia y discapacidad remiten a distinciones que requieren su
precisién, no siendo conceptos similares ni mucho menos, y pudiéndose estar en
situacion de una y no de otra, y viceversa. Por lo general, se habla de deficiencia y
de discapacidad como si fueran parte de un mismo proceso, pero si se entiende a
la discapacidad desde la complejidad del modelo social, estar en situacién de una
u otra puede ser no sélo transitorio, sino no darse siquiera en paralelo.

A través del presente articulo se pretenden ir vislumbrando diversas aristas que
conjugan la temdtica de la discapacidad en lo genérico, mediando el andlisis a partir de
las corporalidades y su correlato con lo que implica el modelo social de la discapacidad.



Es asi que se comparte la definicién de cuerpo brindada por Scribano, al
plantear que:

(...) es el limite natural y naturalizado de la disponibilidad social de los
sujetos; es el punto de partida y llegada de todo intercambio o encuentro
entre los seres humanos. (...). El cuerpo es parte nodal de cualquier
politica de identidad y es el centro de la reproduccién de las sociedades.
(2005: 98)

La posibilidad de pensarlos como cuerpos ontoldgicos, con la perspectiva de
inclusién del o#70 como cuerpo en la alteridad, permite ampliar la individualidad
del cuerpo como uno, en tanto nosotros en una relacién de pensar a o#ro en su
condicién también de individualidad del cuerpo, sin el cual la concrecién de cada
sujeto no tendria retorno.

En principio, se pretende lograr descifrar la conjuncién de dominacién con
relacién a estos cuerpos a veces tan diferentes en sus apariencias, pero cargados
de sensaciones en sus esencias; y, en su devenir, cémo son comprendidos,
desmenuzando su integralidad en una dialéctica entre cuerpo social, cuerpo
individuo 'y cuerpo subjetivo. (Scribano, 2007)

Un cuerpo individuo que hace referencia a la légica filogenética, a la
articulacién entre lo orgdnico y el medio ambiente; un cuerpo subjetivo
que se configura por la autorreflexién, en el sentido del “yo” como un
centro de gravedad por el que se tejen y pasan multiples subjetividades y,
finalmente, un cuerpo social que es (en principio) lo social hecho cuerpo.
(Scribano, 2007: 122)

En este sentido, se entiende un cuerpo social en lo abstracto y genérico, donde
se relacionan ideologia y razén en una modernidad donde la diferencia en el ser,
estar, sentir y presentarse de cada sujeto en su singularidad hace a la condensacién
de sujeciones y restricciones de colectivos interpelados por su “anormalidad”,
donde discapacidad y las manifestaciones corporales de deficiencias ponen
en jaque el “deber ser”. Y asi se materializa un cuerpo individuo, donde las
concreciones, fundamentalmente normativas devienen en procesualidades
restrictivas y/o potencializadoras, segtn la época y lugar; reconociendo en este
punto los discursos internacionales y nacionales al respecto y cémo segiin unos
u otros en su devenir, se amparan mds en el llamado modelo médico de la
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discapacidad o en el modelo social de la discapacidad, lo cual no implica que
no confluyan en la cotidianeidad, tanto en los discursos como en los hechos. El
cuerpo subjetivo se visualiza a partir de la singularidad de sujetos con deficiencias
y la ubicacién de estos en situaciones de discapacidad, ya sea a través de mitos
creados en torno a esta temdtica, como desde el discurso de experiencias concretas
donde el ser diferente y ser considerado “anormal” tiende a constrefir el campo
de sus posibles en tanto sujeto de derecho, quedando la mayoria de las veces bajo el
resguardo (explicito o implicito) de seres que desde su “normalidad” del nosozros
se atribuyen o le son atribuidas capacidades que subsumen las (dis)capacidades
de los otros.

Texto y contexto en las corporalidades “anormales”.

El cuerpo social, en la abstraccién de un universal, se encuentra mediado por una
raz6n instrumental (constitutiva de la razé6n moderna), propia de las sociedades
occidentales modernas, que constrifie y (des)legitima hasta la posibilidad de pensar
un cuerpo ontoldgico. La razén moderna surge en un proceso generado desde
el Renacimiento y tiene su culminacién en el Iluminismo, fundamentindose a
partir de tres de sus mediaciones bdsicas, a saber: el humanismo', el historicismo
concreto® y la razén dialéctica® (Netto in Miguez, 2009).

Por Iluminismo se entiende un proyecto civilizacional de largo plazo,
transhistérico, que media la realizacién de los individuos a partir de la
autonomizacién por el conocimiento; la Ilustracién remite a un punto de
inflexién en este largo proceso, ocurrido desde fines del Siglo XVIII con enormes
repercusiones en lo econémico, politico, social y cultural. Las ideas de los grandes
filésofos griegos llegan a Europa Occidental en el periodo feudal y alli se estancan,
en tanto contradecian la cultura teocéntrica que hegemonizé los Siglos III al XV
dicha parte del mundo. Con el Renacimiento, el cristianismo se conforma en una
visién de Estado (Reforma Luterana) y los griegos comienzan a ser recuperados.
Se inicia en este Siglo XV un arco histérico que termina en el Siglo XVIII con la
Iustracién, época en la cual se construye colectivamente una imagen de proyecto
de individuo que ve en la emancipacién la realizacién humanay en el conocimiento
racional (razén instrumental) el medio para alcanzarla. En este contexto,

1 El “hombre” como producto de su propia y colectiva actividad: autoconcrecion.
2 Caracter ontologicamente historico de la realidad.

te)
3 Vernunft, en tanto superacion de la razon analitica (verstand).



comienza a socavar en el imaginario, y en su concrecién a través de la ciencia, una
nueva racionalidad, instrumental en tanto racionalizacién de la explotacién de
la naturaleza en su efectividad y procesualidad; esto es, la explotaciéon al médximo
de la naturaleza para garantizar la supresién de la carencia material, siendo ésta
objeto de manipulacién. El punto en cuestién, y una de las promesas que se
consideran incumplidas de esta razén moderna (de la que toman especial bastién
de critica los posmodernos), es que no sélo no se suprimié la carencia material,
sino que la emancipacién* prometida culminé en su contradiccién, en tanto la
instrumentalidad de la razén devino un boomerang en las concreciones de los
sujetos, generalizdindose no sélo la explotacién de la naturaleza, sino la sujecién
de los sujetos por los mismos sujetos.

Ast, laracionalidad se torna objeto y sujeto en el andlisis. Desde el Siglo XVIII los
individuos pueden aprehender la vida en términos de procesualidad, los cambios
se tornan perceptibles y en dos dimensiones: naturaleza y relaciones humanas.
Con la asuncién del Estado burgués ampliado luego de 1848, esta razon ilustrada
recoge y redimensiona la instrumentalidad en tanto no es posible concebir la
sociedad compleja sin instrumentos manipulatorios. El capital sélo puede
moverse a través de la manipulacién, bajo el capital no se producen bienes sino
mercancias; por ende, el capital trae manipulacién, plasmada fundamentalmente
en lo social, y a los fines del presente articulo, en el cuerpo social.

En este marco, se analizan los cuerpos en su ontologfa, permitiendo ubicarlos
como productores'y productos (Sartre, 2000) de la historia misma, de cada uno de
los sujetos en su individualidad, y también como historia colectiva, que contiene
pasado, presente y futuro.

Los hombres hacen la historia sobre la base de condiciones reales
anteriores... pero son ellos los que la hacen, y no las condiciones
anteriores, si no, serfan los simples vehiculos de unas fuerzas inhumanas
que dirigirian a través de ellos el mundo social. (Engels apud Sartre,

2000: 75)

4 Como marco de una racionalidad emancipatortia, en tanto racionalizacién de las rela-
ciones sociales para lograr la emancipacion humana, como forma de superar el “destino”
del nacimiento y viabilizar la movilidad social por el propio desarrollo individual, siendo
la asociacion entre los individuos sin constricciones ni limitaciones y fundada en el cono-
cimiento de la sociedad humana.
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Se comprende esta abstraccién en tanto cuerpo social enmarcado en un
proceso que contiene y expande cada una de las individualidades; cuerpo social
que ontolégicamente es mediado y mediador de lo que en su tiempo y espacio
le atraviesa como caracteristico. En este punto es que se considera encuentra
apoyo la idea de cuerpo social mediado por una razén instrumental propia de
las sociedades occidentales modernas, donde lo normal y anormal juegan una
dicotomia que se entrecruza y que funciona como linea demarcatoria para
conformar un imaginario de cuerpos incluidos desde un nosotros, y opuesta y
complementariamente cuerpos excluidos en su alteridad (ozros).

Un primer supuesto es que el cuerpo es el locus de la conflictividad y el
orden. Es el lugar y topos de la conflictividad por donde pasan (buena
parte de) las légicas de los antagonismos contempordneos (...). Un
segundo supuesto es que observamos que perdura algo asi como una
economia politica de la moral, es decir, unos modos de sensibilidades,
prdcticas y representaciones que ponen en palabras la dominacién.
(Scribano, 2007: 121)

Devenido en un corpus concreto con reales posibilidades de conflicto social,
este cuerpo social es mediado por los procesos de racionalidad instrumental
mencionada. Asi se comprenden los mecanismos de soportabilidad social, en tanto
conjunto de précticas tendientes a evitar el conflicto. (Scribano, 2007) Sélo asi
se pueden entender estos procesos, estos sometimientos, estas ausencias corpéreas
en el sentir cuando se es parte de la alteridad excluida. Reivindicaciones que si
quisieran llevarse adelante ponen en funcionamiento el engranaje de esta gran
mdquina, y estos cuerpos con posibilidades presentes o futuras de levantamiento,
se tornan ddciles por su sujecion y por su etiquetamiento constante a partir de la
diferencia/deficiencia.

En este contexto, entenderemos que los mecanismos de soportabilidad
social se estructuran alrededor de un conjunto de practicas hechas cuerpo
que se orientan a la evitacién sistemdtica del conflicto social. (Scribano,

2007: 124)

Asi cobran forma los dispositivos de regulacion de las sensaciones, que
predeterminan lo socialmente habilitado a ser distribuido como verdad en las
sociedades, en tanto sensaciones y percepciones. Estos dispositivos, al decir de



Scribano, dan cuenta a los sujetos de las maneras de “apreciarse-en-el-mundo”,
orientando asi sentidos, percepcién y sentimientos. Pero, “;desde dénde se
conectan cuerpos, sensaciones y dominacién?”. (2007: 124) En el camino
transcurrido desde el Siglo XVIII, estos procesos han sido contenidos de diversas
formas, resultando siempre victorioso un capitalismo que se va metamorfoseando,
que intimida y se introyecta cada vez mds en el cuerpo social. Plasmado su juego,
no habria mds que rendirse ante sus encantos; porque eso pareciera que sucediera.
La majestuosidad de hacer creer que el disfrute de unos pocos es la realizacién
de la fantasia del disfrute de todos. Fantasia tal que ni siquiera hace cuestionar
a quien queda del otro lado que lo que siente, vive, le moviliza, estd sujetando su
condicién de sujeto emancipado.

Surge aqui el dolor social (Scribano, 2007), que implica quiebre, ruptura en
la dialéctica cuerpo social/cuerpo individuo/cuerpo subjetivo. Es sufrimiento
percibido desde una subjetividad que ha interiorizado diversos mecanismos de
soportabilidad social, pero que estos exteriorizados no siempre implican orden,
disciplinamiento, plena aceptacién; més bien lo opuesto.

El sufrimiento resquebraja la articulacién de los modos sociales de
vivir (se) y con-vivir asegurando la distancia (corporal y sensible) con
la accién disruptiva. El dolor social es esa iteratividad y regularizacion
de tribulaciones, des-ventajas y depreciaciones. El dolor social es un
sufrimiento que resquebraja ese centro gravitacional que es la subjetividad

y hace cuerpo esa distancia entre el cuerpo social y el cuerpo individuo.
(Scribano, 2007: 128)

Es en este sufrimiento en que se construye la sensibilidad, se produce un
desanclaje de las corporalidades, una desconexién que dificilmente pueda
recuperar sus basamentos esenciales. En la situacién de las personas que por
tener una deficiencia (o no, en algunos casos) se los reubica en una situacion
de discapacidad, cabria preguntarse: ;Qué autonomia y emancipacion pueden
pretender si en posibles pretendidas oposiciones son resquebrajados por lo
estipulado como “normal” ;Cémo se presentan socialmente en tanto sujetos
concretos, esto es, sujetos de derecho? ;Cémo van construyendo sus procesos
identitarios, sus producciones y reproducciones de la vida cotidiana cuando
ésta es constantemente mediada por la etiqueta de la diferencia y, generalmente,
obligacién singular de adaptabilidad a lo dado?

Estos sinsabores resultan partes constitutivas de un dolor social que se va
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apoderando no sélo de estos cuerpos “anormales”, sino de la sociedad como
colectivo, en tanto “las distancias entre las necesidades y medios para satisfacerlas,
(...), las distancias entre lo que se tiene y lo que se puede acceder” corroen todo
tipo de sensaciones y afianzan el dolor social como parte constitutiva del ser y estar
en el mundo moderno: “El dolor social se va transformando, se va haciendo carne
primero y callo después.” (Scribano, 2007: 129)

El cuerpo, asi abarcado, es extensién y exposicién; esto es, el cuerpo estd
siempre expuesto, y de ahi, ademds, su condicién de tal: “un cuerpo es estar
expuesto, y para estar expuesto hay que ser extenso”. (Nancy apud Peretti, 2004:
119) En este vaivén, el cuerpo como “existencia absolutamente corporal”, en su
determinacién ontolégica de la existencia misma, confluye con una comunidad,
la que le da cardcter a su entidad. De hecho, como dirfa Nancy, el cuerpo tiene
la estructura de la libertad y la libertad la estructura del cuerpo. Este cuerpo
ontoldgico toca asi “la dura extraneza, la exterioridad no-pensante y no-pensable
de ese cuerpo”. (Nancy apud Peretti, 2004: 9)

Este cuerpo social, permeado en su cotidianeidad por una gran mdquina
depredatoria de energia, continua su marcha siendo regulado y regulando las
sensaciones, las percepciones, las formas de ser y estar en las sociedades donde
se ha venido expandiendo, a veces sigilosamente, otras con una furia tal que
pareciera estremecer hasta a sus propios ejecutores terminales. Las sensaciones
en genérico avaladas de ese cuerpo social no son mas que las de unos pocos. Y en
este contexto pareciera tener un futuro bastante oscuro. Ese cuerpo social camina
hacia un gran precipicio, con el sigilo y el cuidado ante lo desconocido, con la
inseguridad provocada por la venda en los ojos, pero con la fantasia a flor de piel
de una emancipacién que ya llega... que ya llega. ..

Deficiencias y situacién de discapacidad. Particularizando el devenir de los
conceptos a través de las corporalidades.

El cuerpo individuo (Scribano, 2007) comienza a concretizarse en un proceso de
sociabilidad legitimada por el orden hegemoénico, fundamentalmente, a través de
las instituciones salud y la educacién, determinando las lineas demarcatorias entre
el nosotros y los otros, entre la “normalidad” y la “anormalidad”, entre lo incluido
y lo excluido. Se trata de un cuerpo social mediado por multiples determinaciones,
en un interjuego de acciones y no acciones, de sensaciones y percepciones, de
expresiones y dichos. Un cuerpo social que dependiendo del momento y lugar,
responde genéricamente y exige la correspondencia a quienes pretenden marcar



diferencias. Se concretiza, entonces, un cuerpo individuo como:

(...) un conjunto de sensaciones producidas y receptadas por una unidad
“natural” que en algunos momentos parece “estar” bajo el control del agente
como designante, y en otros aparece como auténomo, condicionando
precisamente el cardcter de agente del operador designante. Una serie de
procesos ligados a la produccién y reproduccién del cuerpo individuo (de
ese estado de cosas que aparece en la interseccién entre lugares sensoriales,
impactos “externos” y agente designante de perceptibilidad) constituyen
los rasgos bésicos de los modos materiales de existencia. (Scribano, 2007:

123)

Un cuerpo individuo tranversalizado por la sujecién de las sensaciones
y
. 7 . {3 B} . . » ] . . . »
expresionesatravésdeetiquetas: “discapacidadintelectual”, “discapacidadauditiva’,
“discapacidad visual”. Y en esta nomenclatura ya comienzan a confundirse los
conceptos de discapacidad y deficiencia, dando cuenta que las formas de nombrar
implican contenidos en si mismos y cargas valorativas subjetivizadas. Por ello,
en este contexto, resulta necesario remitirse a la discapacidad como categoria

analitica, y asi, su diferenciacién con el concepto de deficiencia.

Segtin la Convencién de los Derechos de las Personas con Discapacidad

(CDPD):

La discapacidad es un concepto que evoluciona y que resulta de la
interaccién entre las personas con deficiencias y las barreras debidas a
la actitud y al entorno que evitan su participacion plena y efectiva en la
sociedad, en igualdad de condiciones con las demds. (2006: 1)

Se entiende que con estas palabras se estin dejando a un lado las concepciones
de corte médico de la Organizacién Mundial de la Salud (OMS), a través de
la Clasificacién Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la
Salud (CIF), mediante la cual se continua singularizando en la concrecién de
cada sujeto individual la potenciacién o restriccién de sus capacidades, mds alld
que se lo haga desde un discurso bio-psico-social mediado por la participacién
y el entorno habilitante o no para ello; en tanto define a la discapacidad como:

(...) un término genérico que incluye déficits, limitaciones en la actividad
y restricciones en la participacién. Indica los aspectos negativos de la
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interaccién entre un individuo (con una “condicién de salud”) y sus
factores contextuales (factores ambientales y personales). (CIF — OMS/
OPS, 2001: 206)

Prosiguiendo con la CDPD, enmarcada ésta en la complejidad del modelo
social de andlisis e intervencion en la discapacidad, se considera que mds alld de
los enormes avances en el concepto de discapacidad planteados desde ésta, donde
la transversalidad de los derechos y la condicién de sujeto individual enmarcado
en un colectivo que lo nutre y/o constrifie permea su esencia, al remitirse una vez
mis a la definicién de deficiencia brindada por la OMS requiere al menos poner
esta discusion en el tapete, ya que la misma entiende a la deficiencia como:

(...) la anormalidad o pérdida de una estructura corporal o de una
funcién fisiolégica. Las funciones fisiolégicas incluyen las mentales.
Con “anormalidad” se hace referencia, estrictamente, a una desviacién
significativa respecto a la norma estadistica establecida y sélo debe usarse

en este sentido. (CIF — OMS/OPS, 2001: 207)

Mds alld de creer que se estd en un camino de superacién constante sobre
nomenclaturas con contenidos restrictivos sobre una poblacién que ha sido
permeada por la exclusién y la estigmatizacién, se piensa también que la
integralidad de un modelo social estd atin en construccién, como una utopia que
remite a un campo de los posibles (Sartre, 2000), que no tendria por qué quedar
confinado a pensarlo en un futuro tan lejano. Sin embargo, pensar, actuar, sentir y
ser desde la inclusion, desde la accesibilidad universal, desde la trascendencia de la
“normalidad”/”anormalidad”, ain parece una utopia en los hechos, mds alld que
en los discursos no se pierde oportunidad de mencionarlos ficticamente como
concreciones.

Por lo general, se habla de deficiencia y discapacidad como si fueran parte de
un mismo proceso, lo cual se cree remite a que ambos conceptos tienden a ser
mediados y/o determinados por similares categorias analiticas que permiten la
objetivacién sobre esta temdtica. Sin embargo, si se entiende a la discapacidad
desde la complejidad del modelo social, la distincién es tan clara como que el estar
confinado en las formas a una u otra (deficiencia o discapacidad) no implica en
sus contenidos ser una con relacién a la otra de forma sine qua non.

Varios han sido los términos utilizados para referirse a esta poblacion:
“minusvalido”, “invdlido”, “anormal”, “incapaz’, “con capacidades diferentes”,



etc. Todo ello para referirse a alguna deficiencia que la persona en su singularidad
tuviera, ya sea fisica, sensorial, intelectual y/o mental’, mezclando (mds alld
de la carga valorativa negativa que contienen tales conceptos) deficiencia y
discapacidad en una unidad indisoluble. Por ello, desde hace algunos anos se
ha venido haciendo especial hincapié en la distincién de ambas, tanto desde la
postura de corte mds médica como lo es la de la OMS (ya desde 1980, a través
de la Clasificacién Internacional de la Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias
—~CIDDIM- se distinguia deficiencia®, discapacidad’ y minusvalia®), como otras
con un resguardo en los derechos y la ciudadania, como lo es la CDPD del ano
2006.

A partir de esta tltima, ha sido remarcada fuertemente la distincién entre
ambos conceptos, incorporando con especial esmero la idea de procesualidad
en la definicién de discapacidad, en tanto, al tratarse de una construccién del
nosotros como colectivo social, el mismo puede “evolucionar”, es decir, devenir,
incluyendo aqui la nocién de dialéctica y procesualidad confinado a tiempos y
espacios concretos. Asi, mds alld que hoy dia se plantea en la CDPD el término
persona con discapacidad, ésta ha venido intentando superarse a si misma
introduciendo el término sujeto en situacion de discapacidad.

En el caso concreto del Uruguay, en el ano 1989 se promulga la Ley N°
16.095, la cual nunca llegé a ser reglamentada. La misma, fuertemente mediada
por las concepciones de deficiencia y discapacidad de la OMS, condensaba en

5 A partir de la CDPD, se reconocen cuatro tipos de deficiencias, a saber: fisica, mental,
intelectual y sensorial, quedando asf incluidos los padecimientos psiquicos en sus multi-
ples manifestaciones y concreciones. La existencia de una no implica la ausencia de otras.
A su vez, la deficiencia puede ser congénita (innata), o adquirida (accidentes, enferme-
dades postnatales, enfermedades, etc.); asi como definitiva, recuperable (susceptible de
modificarse en ciertos aspectos), o compensable (cambiando la situacion a través del uso
de proétesis u otros recutsos).

6 “Deficiencia: Es toda pérdida o anormalidad de la estructura o funcién psicologica,
fisiologica o anatémica.” (OMS-CIDDM apud SERPA]J, 1993: 22)

7 “Discapacidad: Es toda restricciéon o carencia (resultado de una deficiencia) de la
capacidad de realizar una actividad en la misma forma o grado que la que se considera
normal.” (OMS-CIDDM apud SERPA], 1993: 22)

8 “Minusvalia: Es una situacion de desventaja para un individuo determinado, de una de-
ficiencia o de una discapacidad, que limita o impide el desarrollo de un rol que es normal
en su caso, en funcién de la edad, sexo y factores culturales y sociales.” (OMS-CIDDM
apud SERPAJ, 1993: 22)
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la nomenclatura “discapacitada” singularidades y atributos del afuera, es decir,
deficiencia y discapacidad:

Se considera discapacitada a toda persona que padezca una alteracion
funcional permanente o prolongada, fisica o mental, que en relacién
a su edad y medio social implique desventajas considerables para su
integracién familiar, social, educacional o laboral. (Ley N°© 16.095, 1989:
Capitulo I, Articulo II)

Luego de un largo proceso por superar esta visién netamente médica de la
discapacidad, y resolver este entramado entre deficiencia y discapacidad, en un
proceso de escucha de las diversas voces que se fueron acercando al grupo de
trabajo de la Cdmara de Representantes (periodo 2005-2009), se promulga en
febrero de 2010 la Ley N° 18.651, la cual deroga la anterior.

Se considera con discapacidad a toda persona que padezca o presente una
alteracién funcional permanente o prolongada, fisica (motriz, sensorial,
orgdnica, visceral) o mental (intelectual y/o psiquica) que en relacion
a su edad y medio social implique desventajas considerables para su
integracién familiar, social, educacional o laboral. (Ley 18.651, 2010: 1)

En este contexto, una sociedad inclusiva implica una sociedad abierta y
en consideracién de la diversidad, accesible en sus distintas significaciones
y contenidos, una sociedad que respeta la diversidad y donde los derechos
humanos son inherentes a la condicién de persona, mds alld se esté o no en
situacion de discapacidad, se posea o no una deficiencia. La diferencia con una
sociedad integradora radica sustancialmente en que el “diferente” debe adaptarse
a lo hegemonico, siendo su (ir)responsabilidad lo que determine su condicién de
sujeto excluido o no.

Desde el modelo médico de la discapacidad, los planteos aparecen, por lo
general, unidireccionalmente; es decir, desde la “sociedad” hacia la persona en
situacion de discapacidad, lo que seria desde una posicién pensada como de “saber”
hacia una de “no saber”. Desde esta perspectiva, son los individuos “normales” los
que concluyen que deben hacerse cargo de aquellas personas que se hallan en otro
tipo de condiciones, sin hacer discriminaciones del tipo de deficiencia. El punto
estd en que cuando se cataloga a alguien de “diferente” se lo estd marginando, se
le estdn quitando las posibilidades reales de desarrollo de sus capacidades innatas



y las que vaya adquiriendo. Se lo ubica bajo la tutoria y responsabilidad de un
ser “completo”, “normal”, sin deficiencias, quitdndole la condicién de ser con
capacidad de opinar sobre su vida y por tanto sin capacidad de defender sus
derechos. Se expropia al sujeto con deficiencia y/o en situacién de discapacidad
de su derecho de autodeterminacién, en funcién de que los que delimitan y se
reconocen dentro de la “normalidad” son quienes se consideran con derecho a tal
expropiacién. Se considera que esto trae aparejado, por lo general, la realidad que
un sujeto que nace o adquiere una deficiencia se introduzca y sea introducido por
los demids con esta expropiacién implicita. (Miguez, 2009)

Visualizar esta contradiccién presente en las sociedades actuales parece
fundamental en tanto se piensa el abordaje de la discapacidad en términos
de inclusion, en el reconocimiento de la diversidad y de las posibilidades de
superacion como sujetos de derecho; esto es, como sujetos capaces de desarrollarse
auténomamente’ enla construccién de unaciudadaniainclusivay potencializadora.
En este sentido, es innegable el rol que las instituciones (fundamentalmente:
familia, educacién y salud) han cumplido en el proceso de disciplinamiento de los
sujetos en el devenir histérico-social de la sociabilidad capitalista (Barrdn, 1995).
La reproduccién de normas y pautas de comportamiento y su interiorizacién en
la subjetividad de los individuos parece encontrar un espacio de vehiculizacién en
dicha esfera, siendo ésta un fuerte determinante de su vida cotidiana. A través de
estas instituciones se da lugar a la conformacién del entramado social que nuclea
la construccién singular y colectiva que los sujetos realicen de la autonomia como
superacién de sus condiciones de existencia y en el devenir de su vida.

Asi se va construyendo, y paralelamente resquebrajando, un cuerpo individuo
visualizado como cuerpo recipiente. (Scribano, 2007) Un cuerpo como recepticulo
que trae consigo los trazos de la historia personal, y también de la historia colectiva.
Una historia puesta en ese cuerpo individuo, que le carga de contenidos y formas,
propios del tiempo y espacio en el que se halle. El deber ser derrota sin tregua
al ser. El ser, sustancializado en cuerpo individuo, debe ser neutralizado. A través
de formas de ser y de actuar de estos cuerpos individuo “anormales”, desde las
instituciones del “saber” diagnostican, por lo general, un presente dificil cuando se
plantea tal diagnéstico y auguran un futuro oscuro, sin posibilidades de incluirse

9 Se comparte el concepto de autonomia como “...protagonismo, constitucion de suje-
tos, en dependencia con el entorno y el mundo. A la vez la autonomia no puede pensarse
como una situacion en soledad, sino como condicién humana necesariamente intersub-
jetiva”. (Rebellato y Giménez; 1997: 37)
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en un nosotros normalizado, configurdndose pareciera que automdticamente como
una alteridad excluida. Ya con el diagndstico médico de una deficiencia, estos
cuerpos, que ya se perciben como improductivos para el sistema capitalista, mejor
dejar estancados desde el hoy.

El Capital ya no necesita de cuerpos en condiciones de reproduccién de
habilidades o de ejercitar las condiciones minimas del cuerpo individuo,
su objetivo es mantenerlos en la oscuridad de lo impresionante, en la
disponibilidad para Otro, pero asi, como miembros exiliados de su
cuerpo. (...). Aparece asi, junto al mundo del NO, la sociedad de los
mutilados. (2007: 35)

;Qué sensibilidades se estdn elaborando en estas situaciones? ;Qué mecanismos
de soportabilidad social estdn atravesando este cuerpo individuo y bajo qué
dispositivos de regulacién? ;Qué se debe sentir, percibir y cémo actuarlo?

8 ¢ y

Al agente social se le ensena y performa en la creencia que hay una sola
forma de sentir que €l tiene y tendrd un solo tipo de emociones y no va a
poder sentir de otro modo. Las formas de disciplina y violencia epistémica
se cruzan y reproducen desde las mismas nociones de invariabilidad y
unicidad de lo social percibido. (Luna y Scribano, 2007: 27)

Asi, la produccién y reproduccién de la vida cotidiana, enmarcada en un
proyecto (individual y colectivo), es signada por el disciplinamiento a través
del deber ser, de la “normalidad”. Se naturaliza un dispositivo arbitrario para
mantener un engranaje restrictivo y la eterna promesa emancipadora. Pero, ;qué
emancipacion se promete a sujetos que han sido ubicados desde el nosotros en una
situacion de discapacidad?

Las emociones se enraizan en los estados del sentir el mundo que
permiten vehiculizar las percepciones asociadas a formas socialmente
construidas de sensaciones. Los sentidos orgdnicos y sociales permiten
vehiculizar aquello que parece tdnico e irrepetible como son las
sensaciones individuales, y elaboran a la vez el “trabajo desapercibido” de
laincorporacién de lo social hecho emocién. Identificar, clasificar y volver
critico el juego entre sensaciones, percepcidn y emociones es vital para
entender los dispositivos de regulacién de las sensaciones que el capital



dispone como uno de sus rasgos contempordneos para la dominacién

social. (Scribano, 2007: 123)

No hay concrecién mds infalible que la de hacerle creer a este cuerpo individuo
sujetado, que su accionar es improcedente, que necesita correccion, y que ésta
llega a través de un “saber” que le es ajeno y sobre el cual no puede apelar.
Se naturaliza asi, no sélo lo que se debe sentir, pensar y ser; sino que quien
manipula los mecanismos de regulacién de estas directrices son sujetos concretos,
en principio, ambos de tnica blanca: médicos y maestros. El proceso de dis-
capacidad ha comenzado.

Procesos de subjetivacion en las personas en situacién de discapacidad.

El cuerpo subjetivo (Scribano, 2007) se materializa en sujetos concretos que
con diagndstico o no de deficiencia son (re)ubicados en situacién de discapacidad:
cuerpo subjetivo etiquetado por algin “déficit’; cuerpo subjetivo que se autopercibe
y es percibido en su diferencia, que produce y reproduce sus procesos identitarios
a partir de este etiquetamiento. Se produce un cuerpo subjetivo que en su
singularidad termina respondiendo, por las buenas o por las malas, a las formas
de sentir y expresarse segun lo estipulado.

En el espacio de la sensibilidad (que anida en el paso de la subjetividad
como centro de gravedad al agente como operador designante) se produce
la reflexividad que constituye el eje por donde gira la “experiencia” del
cuerpo subjetivo. (Scribano, 2007: 123)

Este cuerpo subjetivo resulta una proyeccién concretizada de hasta dénde
llegan las sociedades capitalistas para continuar produciendo y reproduciendo sus
légicas hegemonicas. Porque por mds esfuerzos que se hagan a través de politicas
sociales desde gobiernos progresistas, no puede dejar de ubicarse en un contexto
globalizado y globalizador, que permea las formas de produccién y reproduccién
de la légica imperante, mds alld las esencias politicas intenten mantenerse lo mds
intactas posibles. Esto no quita, sin embargo, que en el proceder, creyendo hacer
lo mejor, se planteen politicas sociales en el dmbito de la salud y la educacién que
retroalimenten la complejidad que se estd presentando.

Por ello, se reconocen, pues, no sélo mecanismos de soportabilidad social, sino
también dispositivos de regulacion de las sensaciones. Este cuerpo subjetivo atravesado
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por mecanismos de soportabilidad social, en su concrecién mds especifica estd
siendo etiquetado y marcado en su diferencia. Asi, “el mundo social deviene un
“asi-y-no-de-otra-manera” que oculta mostrando y muestra ocultando”. (Luna
y Scribano, 2007: 26) Y, en todo caso, las responsabilidades se singularizan en
cada sujeto concreto, por lo que cada persona recibe su etiqueta de deficiencia
y/o discapacidad por alguna razén que, pareciera, hace pertinente tal decision.
Bronca, rabia, resentimiento, son sélo algunas de las sensaciones que larvadamente
van interiorizando, profundizando y padeciendo muchos de estos sujetos que no
saben o no pueden exteriorizar las interiorizaciones.

La bronca es rabia sistemdticamente expresada en la contingencia de una
accién que implosiona o mina la aceptabilidad de un cuerpo perdedor.
El resentimiento es la estructuracién de un cuerpo que se resquebraja,
cuartea y decolora la accién de resistir pasando al vaivén de la venganza.
La des-atencién es la aceptacién de una mirada que, temporal y
espacialmente, se desancla de su cuerpo y las tribulaciones a ¢l asociable.
El triptico bronca, resentimiento y des-atencién tapiza las paredes de la
habitabilidad del mundo del no, de la incapacidad de transformar, de la
sentencia a vivir en geometrias de los cuerpos y gramdticas de las acciones
como mero objeto de la expropiacién de energias y colores. (Scribano,

2007: 140)

No conforme con transversalizar este cuerpo subjetivo por mecanismos de
soportabilidad social, se introducen dispositivos de regulacion de las sensaciones, que
“consisten en procesos de seleccidn, clasificacion y elaboracién de las percepciones
socialmente determinadas y distribuidas”. (Luna y Scribano, 2007: 26) Ya no
alcanza con que el deber ser impere sobre el ser, que la diversidad quede relegada
alo mds misero. Resulta inmanente la aprehensién de las subjetividades, también,
a través de lo socialmente estipulado; por lo que la funcionalidad del dispositivo
se materializa en cada subjetividad, en cada proceso identitario devenido por cada
una de los sujetos.

Asi se halla un cuerpo subjetivo que singulariza mds atin las concreciones del cuerpo
individuo particularizado; que habilita a analizarlo en la universalidad del cuerpo
social, en su ontologfa. Es la singularizacion de la existencia de una accién concreta
sobre sujetos individualizables, con procesos de objetivacién en la produccién y
reproduccién de su vida cotidiana. En esta dialéctica de cuerpo social, cuerpo individuo
y cuerpo subjetivo, es donde Scribano reconoce lo que denomina como dolor social.



El sufrimiento resquebraja la articulacién de los modos sociales de
vivir(se) y con-vivir asegurando la distancia (corporal y sensible) con la
accién disruptiva. El dolor social es esa interactividad y regularizaciéon
de tribulaciones, desventajas y depreciaciones. El dolor social es un
sufrimiento que resquebraja ese centro gravitacional que es la subjetividad
y hace cuerpo esa distancia entre el cuerpo social y el cuerpo individuo.
En esta sensibilidad que se construye, hay un sufrimiento que se produce
como desanclaje y desconexién entre el cuerpo social, el cuerpo individuo
y el cuerpo subjetivo. (Scribano, 2007: 124)

Ese dolor social, que pareciera atravesar el cuerpo social en su genericidad, plasma
cada una de las singularidades que componen cada cuerpo subjetivo, mediado por
procesos de etiquetamiento a partir de una deficiencia (o no). En la dialéctica
de concrecién y abstraccién, de lo particular y lo genérico, se va meciendo ese
vaivén que entreteje las relaciones humanas. El cuerpo subjetivo configurad en
el alter, es signado en su concrecién a través del ego: en principio, instituciones
del saber (salud y educacién, fundamentalmente) en tanto singularidades que
ejecutan este mecanismo de disciplinamiento, y mds ampliamente en la sociedad
en su conjunto.

Un dolor social que ha de reconocerse a través de la manifestacién de sus
procesos, a saber: (a) la ldgica de configuracion social de la identidad, (b) la légica de
la compasion 'y (c) la légica de la desafeccion. (Scribano, 2007)

(a) La configuracion social de la identidad estd dada no sélo por el como el
cuerpo subjetivo se percibe en su concrecion singular, sino, también, en cémo es
percibido por el cuerpo social. Asi se plasma lo que este autor plantea como la
“radical estructuracién de la historia individual y colectiva que absorbe la energfa
social inscripta en el cuerpo”. (2007: 125)

En el marco de la colonizacién del espacio interior devenido territorio
mapeado por conocimientos apegados a recomendaciones del buen
parecer, la identidad se vuelve consejo de especialistas. (Scribano, 2002:

51)
Este cuerpo subjetivo va conformando sus procesos identitarios a partir de ser

ubicados en una alteridad excluyente por expresarse desde su ser de una forma
que no entra dentro de los pardmetros “normales”. Una alteridad visualizada
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como negativa por un zosotros normalizador de formas de expresién, sensacién
y percepcion. Una alteridad signada por el dolor social, y que por ser productor
y producto de su propia historia y la colectiva, reflecta la singularizacién de un
cuerpo subjetivo constreiido y resquebrajado en un cuerpo social que no puede
evitar sentirlo. Entonces, el dolor social se conforma no sélo por el cuerpo subjetivo
traspolado al cuerpo social en su abstraccidn, sino también por aquéllas otras
subjetividades que ejecutan los disciplinamientos, directa o indirectamente. Asi,
alter (otros) y ego (nosotros) aparecen como figuras del imaginario que se pueden
contemplar en su hibridacién en un cuerpo social atravesado por el dolor social.

Este resquebrajamiento entre cuerpo social, cuerpo individuo y cuerpo subjetivo
es cotidiano, se produce “todos-los-dias”:

Estd asociado al “cémo me veo” y al “cémo la sociedad me ve”, es decir,
cémo me conozco y me conocen, cémo recuerdo y me inscribo en el
recuerdo social de los acontecimientos. (Scribano, 2007: 133)

La naturalizacién como olvido “hace carne el sufrimiento”, en tanto es el
desconocimiento sistemdtico del colectivo de esa singularidad, salvo cuando la
materializacion del dolor y resquebrajamiento se condensa en exabruptos. Y ahi
se vuelve a culpar al sujeto concreto olvidando que colectivamente se ha sido y
se sigue siendo responsable que tal interiorizacidn en la persona con deficiencia
posiblemente no encuentra formas mds viscerales que exteriorizar el dolor. Asi, el
dolor social aparece como violencia epistémica y simbdlica.

. cruzada por lo cognitivo y la sensibilidad, dice cémo es el mundo
y prepara a los sujetos para aceptarlo. En sus efectos sobre los cuerpos
y sensibilidades, el dolor social se presenta como la accién sintomadtica
de cartografias del des-d4nimo y la des-estructuracién. El dolor anestesia
y también es el reverso complice y necesario de la mercantilizacién
del mundo donde los cuerpos pierden sus energfas y cromaticidades.
(Scribano, 2007: 140)

(b) La légica de la compasién se genera por un desplazamiento, en tanto se
visualiza en el otro la imposibilidad de generar espacios de autonomia que reflectan
los “no logros” de las subjetividades que los miran. Asi, “el dolor social produce el
desplazamiento de la preocupacion pory de mi subjetividad hacia otro”. (Scribano,
2007: 125) El cuerpo subjetivo etiquetado por su deficiencia genera no sélo dolor



social en su abstraccién, sino que con relacién a la conformacién de los procesos
identitarios, alienan su ser en la alteridad por la diferencia; mientras quienes las
exacerban como tales por no responder a los pardmetros de la normalidad van
construyendo sus subjetividades en el desplazamiento de la compasién y en la
gratificacién de ser parte del nosotros. En esa dialéctica de dolor/alivio, se generan
otro tipo de subjetividades que también van conformando procesos identitarios
que transversalizan tanto al cuerpo subjetivo, como al cuerpo social y al cuerpo
individuo.

(c) La ldgica de la desafeccion estd dada por el proceso generado del dolor social.

La repeticién indefinida de un complejo de sensaciones de malestar
provenientes de la existencia constante de condiciones sociales que
generan impresiones de sufrimiento producen, finalmente, des-
afeccién. Es decir, un estado de “naturalizacién” de las fuentes de dolor
que aumenta y hace cotidianos los volimenes y estructura de unos
sufrimientos determinados. La des-afeccién implica el aumento de la
tolerancia al malestar. Produce un “estado de aguante” de la fuente de
dolor, (...) elaborando un contexto perceptual de aceptacién del dolor.
(Scribano, 2007: 125)

En este marco, resulta necesario referirse a la alteridad, la mitificacion y la
accesibilidad. (Miguez, 2009)

La alteridad como categoria analitica de reconocimiento de ese “otro” diferente,
en tanto identificarse desde un “nosotros” e identificar unos “otros”, es darle
el estatuto de alteridad a ese orro. Se definen estas categorias como diferencias
biolégicas, pero se construyen sobre la interpretacién socio-cultural y simbdélica
de las desigualdades entre unos y otros.

Asimismo, la discapacidad en su construccién social ha estado atravesada
en su devenir histérico por la mitificacion que de ésta se ha ido construyendo.
Beatrice Wright (1991) reconoce cinco mitos bésicos al respecto: a) El mito de
la inadaptacién general: concepcién generalizada a partir de la cual las personas
en situacién de discapacidad tenderfan a ser mds inadaptables que las personas
que no la tienen. b) El mito de la tragedia: la vida cotidiana de las personas en
situacién de discapacidad implicaria tender a la negatividad, determindndose asf
un paralelo entre tragedia y discapacidad. c¢) El mito de la frustracién excesiva:
se basa en el imaginario de que la caracteristica determinante de las personas en
situacién de discapacidad resulta la frustracion. d) El mito de las caracteristicas
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personales: se tiende a pensar que la discapacidad de una persona es una propiedad
de ésta. e) El mito del pecado: se intentan determinar las causas que han generado
la discapacidad en la persona, generalmente considerdindose como un “castigo” a
la persona misma, a su familia, 0 a un tercero cercano.

Con respecto a accesibilidad, implica poder funcionar y participar
independientemente en los asuntos que hacen al individuo en los términos propios
de uno mismo, en su misma significacién y con las propias habilidades, significa
estar capacitado para poder llevar adelante el propio potencial que cada uno
tenga. “Acceso” para participar, como un ser humano aceptado y diverso, mds alld
de las especificidades. Se considera que la imposibilidad a este acceso determina,
en mayor o en menor medida, la exclusién social de los sujetos en situacion de
discapacidad, sin estimar cudl sea su dificultad, sin considerar las habilidades que
s posee, de manera que sus derechos no estdn siendo respetados ante aspectos a
veces “invisibles” para la vida cotidiana de aquellos que se consideran “normales”.
Por citar algunos ejemplos corrientes, derecho a transitar libremente por la ciudad
sin impedimentos arquitectdnicos, de contar con intérpretes para las personas
sordas, sonidos en los semdforos para que las personas ciegas reconozcan los
cambios de luz, etc. Para las personas en situacion de discapacidad, accesibilidad
implica la posibilidad de ser, en primera instancia, y de ser un sujeto con derecho
a tener derechos. (Miguez, 2009)

Por ello, en este proceso dialéctico del nosorros y los otros pareciera ya que
la desafeccion es lo que los convierte a los dos en iguales. El 070 naturaliza ser
etiquetado (diagnéstico mediante), y el dolor que esto le genera en la sujecién
de su ser; el nosotros naturaliza el etiquetamiento, aumentando su dolencia al
malestar. El cuerpo subjetivo se vivencia, produce y reproduce en esta dialéctica,
donde el dolor transversaliza la cotidianeidad, y es naturalizado en su desafeccidn.
Asi se va generando la desarticulacién entre cuerpo subjetivo, cuerpo individuo y
cuerpo social: “La exposicién sostenida al dolor inicia una espiral entre pardlisis,
reproduccién y olvido. El dolor social anestesia”. (Scribano, 2007: 125) Entonces,
se naturalizan las restricciones, las carencias, la sumisién del ser por el deber ser,
conformdndose un “cuerpo secuestrado en su propia materialidad de individuo”.
(Luna y Scribano, 2007: 31) Los procesos identitarios en estas subjetividades
quedan remitidos a una alteridad conformada por la diferencia, por la
estigmatizacion de sus corporalidades. Resulta, asi, una identidad transversalizada
por la exclusién, etiquetada por la deficiencia.

Entonces, ;como objetivarse en los procesos identitarios trascendiendo las
“necesidades” de ese “ego normalizador” Este cuerpo subjetivo, que construye su



identidad en la alteridad (otros), lo hace al igual que el nosotros, a partir de lo
que Sartre (2000) denomina como la “auténtica dialéctica de lo subjetivo y de
lo objetivo”, en tanto proceso de interiorizacion de lo externo y exteriorizacion de
lo interno. Las relaciones interpersonales dependen de otras relaciones singulares
que habiliten al encuentro de una sujecién objetiva en las relaciones concretas,
siendo llevada ésta no por “la presencia de los otros, sino (por lo que implicaria)
su ausencia’. (Sartre, 2000: 68) El sujeto es en relacién con los otros, y en esa
dialéctica va delimitando su identidad.

El mundo interno, el mundo de quién soy y qué puedo ser, se ve
atravesado por un sinndmero de conocimientos que se posicionan y
posesionan, en principio, del umbral de entrada a la identidad: nuestro
cuerpo. Un millar de recetas para parecernos a nosotros mismos de
acuerdo a otro, para acercarnos a la figura que mds se asemeja a lo que
queremos parecer siendo igual a otro. La constitucién social del cuerpo
es, en alguna medida, punto de partida y de llegada para la exteriorizaciéon
de una identidad sumergida en nuestro dato material primordial, nuestro
cuerpo. Libros, articulos y revistas completas nos dicen cémo ser cada
vez mds parecidos a nosotros sin reconocernos. Un conocimiento que
penetra fisicamente nuestro modo de ser. El régimen se vuelve decdlogo y
estilo de vida que muestra en qué posicién y condicién se debe vivenciar
nuestro cuerpo. (Scribano, 2002: 51)

Reflexiones Finales

La interrogante que a lo largo del presente articulo se ha ido deconstruyendo,
para dar cuerpo tedrico a la fundamentacién del abordaje de la discapacidad
desde lo social, se orienta a si estar o no aceptado dentro de la “norma” determina
la inclusién o la exclusién/integracién de los sujetos con deficiencias y/o en
situacién de discapacidad, andlisis mediado por las corporalidades como evidencia
manifiesta de la diferencia. En este sentido, la exclusién implicarfa “quedar
fuera”, ya sea de los valores, de las normas, de los dmbitos de socializacién, de la
educacién, del mercado laboral, etc., partiendo de la base que para determinar tal
condicién se lo hace desde la mirada de un nosotros que responde a un “deber ser”
hegeménico de ese tiempo y espacio.

De esta manera, formar parte de la “normalidad” de estas sociedades implica
una serie de aspectos a tomar en cuenta desde el nosotros con relacién a delimitar
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un otro, modelos normativos que determinan lo que estd bien, lo que es “lindo”,
lo que es conveniente, como otros aspectos que resaltan “positivamente” esa
“normalidad” del nosotros. Pareceria que el devenir de estas sociedades se ha ido
determinando por lo que se defina como pertenecer y seguir la “norma”. Por lo
general, la aceptacién social de la discapacidad se mantiene dentro de los términos de
la relacién inclusién-exclusién. Mis alld de que se hayan ido cambiando las formas
a través de las cuales se la reconoce, se han ido generando otras vias para juzgar
y explicar la discapacidad que, en dltima instancia, no hace méds que diferenciar
lo “normal” de lo “anormal”, que lleva a que se contintien impulsando sobre esta
poblacién modelos de adaptacién y control social. (Miguez, 2009)

Baudrillard (2000: 17) plantea la idea de que %o es ser despojado por el otro,
sino estar despojado del otro” lo que estarfa marcando un punto clave, ya que se
considera que ese otro, con sus determinaciones, es diferente a cada uno de los
otros. La idea que se intenta hacer primar aqui es que cada persona es diferente
por el sélo hecho de ser un sujeto determinado por su historia de vida, su
contexto, su vida cotidiana, sus condiciones materiales de existencia. Se cree que
el “deber ser” prima sobre el “ser”, lo cual imposibilita el reconocimiento del
otro en su diferencia. Entonces, ;en qué medida este “deber ser” en sociedad,
esa ‘normalidad” a partir de constructos tedricos densos, que trascienden
conceptualmente la vida cotidiana de cada individuo pero que la limitan y la
determinan, incide en la inclusién o exclusién de las personas con deficiencia y/o
en situacién de discapacidad? Se considera que el respeto por los derechos y la
diversidad han de ser un valor esencial en las sociedades contempordneas.
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El Estado como campo de produccién social de la discapacidad, en la
mediacién de las politicas sociales.!

Cecilia Silva Cabrera

Introduccién

Se incorpora la mediacién de las politicas sociales como avance en el estudio
de la produccién social de la discapacidad, en el sentido que la demarcacién de
formas de ser y estar desde las politicas sociales, promueve la generacion de nuevas
rotulaciones y clasificaciones de los sujetos. Asimismo, las politicas sociales
pueden ser analizadas como determinantes en el surgimiento de nuevas demandas
en el campo de la discapacidad, propiciadas por una oferta estatal de politicas atin
fuertemente planificadas desde un enfoque médico-sanitario.

En el contexto de este trabajo, el andlisis se centrard en el escenario
contempordneo de produccién y desarrollo de las politicas sociales; no obstante,
la atencién estd puesta en no apartarse de un andlisis que recupere la historicidad
de los procesos sociales, politicos y econdémicos que las producen y determinan.

Entendiendo a la discapacidad como construccién social y a la deficiencia como
produccién técnico-cientifica, se opta por las politicas sociales como mediacién
analitico-reflexiva para la comprensién de un contexto contempordneo que parece
re-ubicar el papel del Estado en la funcién de avalar y promocionar el surgimiento
de las nuevas ofertas diagnésticas del saber técnico-cientifico.

Produccién politico-estatal de la discapacidad

Desde mediados del siglo XIX hasta nuestros dias se han venido “ensayando”
diversas respuestas a los efectos més profundos de la cuestion social producida con
el advenimiento y perpetuacién de la 16gica industrial-capitalista.

Asi, la génesis de las politicas sociales se vincula estructuralmente al
desarrollo de unos modos de produccién que colocaron a las clases
trabajadoras y particularmente a los asalariados, como los directamente

1 Este trabajo se basa en una ponencia desarrollada para las VI Jornadas sobre Universi-
dad y Discapacidad: “Swjetos, procesos, contextos™; Universidad Nacional de Cuyo. Mendoza,
Argentina. Octubre de 2010. Se le han realizado modificaciones a los efectos de la pre-
sente publicacion.
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‘afectados’ por sus consecuencias y efectos perversos y al mismo tiempo
en ‘beneficiarios’ de las politicas sociales necesarias para mantener las
condiciones de su perpetuacién. (Mirza, 2001: 1)

Con el cambio del modelo de produccién no sélo se da una modificacion
cuantitativa en términos de produccién y acumulacién, sino una sustancial
modificacién cualitativa en las relaciones sociales que se establecen y reproducen
remodelando la estructura social, asumiendo un papel productivo en la
constitucién de cierta estratificacién social. (Acosta; 1997)

Las actuales politicas sociales tuvieron génesis en importantes procesos
histérico-politicos donde el patrén econémico vertebré las decisiones
gubernamentales en los virajes del sistema de proteccién social. Del modelo de
walfare state de politicas sociales y el pasaje por las distintas crisis econdmicas
del capitalismo instaurado, asi como la metamorfosis del padrén de produccién
material y capital (neofordismo, neotaylorismo, toyotismo), se encuentra un
escenario contempordneo impregnado fuertemente por el orden neoliberal que
cobré auge en la segunda mitad del Siglo XX (décadas de los ’80 y “90):

La década de los '90 fue testigo de un giro en el énfasis sobre los
argumentos en relacién al Estado, ya que se tornaba imprescindible
‘cuidar’ e incluso recuperar el ‘edificio” institucional publico, porque en
caso contrario las nuevas politicas habrian de tornarse insustentables en
el mediano y largo plazo (Naim M., 1994, pdg. 41). La ldgica inicial
de la reforma, de reduccién indiscriminada del aparato estatal, no
parecia ajustarse a los desafios que suponian las etapas subsiguientes de
consolidacién de la propuesta. No obstante las exigencias econémicas se
mantenian en términos de retiro del Estado de las esferas productivas y
de plena vigencia del mercado, aunque dicho agente tendia a dejar de ser
el foco de todos los males. (Midaglia, 2000: 17)

Asimismo, el modelo de politicas sociales con fuerte énfasis en la focalizacion
parece constituirse en una mediacién en tanto “facilitador” del pasaje de un estado
de marginalidad a un estado de “integracién” a la parafernalia asistencialista vy,
determinante, en la medida que otorga cualidad de ciudadanos de primera y
segunda categoria.

A toda concepcién y todo enfoque de politicas sociales subyace una lectura y
comprension de la realidad, una conceptualizaciéon de sociedad y de desarrollo de



esa sociedad, asi como concepciones respecto a los actores participantes, sus roles
y papeles sociales y politicos. (Mirza; 2001)

La focalizacién, acompanada ademds por la nocién de “recursos escasos”,
se implementa en base a una matriz de categorizacién de las condiciones de
existencia de los sujetos.

Si bien Estos procesos de categorizacién tienen foco en las condiciones
estructurales, calan hondo en la produccién de una cotidianeidad que determina
la subjetividad de los individuos y colectivos.

Analizando las politicas sociales a partir de una dimension simbélico-subjetiva,
es posible dar cuenta de la funcién esencialmente sociabilizadora que éstas
ejercen. Esta funcién no es un propésito expreso, sino inherente, en tanto la
politica en si misma conlleva un mensaje que caracteriza al potencial beneficiario.
Ello trasciende a los enfoques universal y focalizado, en la medida que ambos
se conforman primero ideolégicamente, con una intencién politica sostenida en
formas de pensar y disponer sobre la sociedad, sobre determinado modelo de
sociedad, por tanto también de su poblacién.

Contempordneamente, no obstante la coyuntura politica, se continda en
la formulacién e implementacién de politicas claramente focalizadas. En este
sentido, atn los dispositivos de control y reproduccién concretizados a través
de la escuela, el hospital y la “fdbrica” (en un sentido amplio de la significacién
de los espacios de trabajo de la 16gica capitalista) parecen ser los abanderados en
la construccién de sectores con mds o menos incidencia en el establecimiento
y ejercicio de las relaciones de poder. Esta triada histéricamente ha devenido
en procesos profundos de transformacién en el desarrollo de la sociabilidad
contempordnea. Atn en la actualidad, estos dispositivos en los que se singularizan
las politicas de educacién, salud y empleo mantienen esta relacién como triada.
Con la tecnologifa como mediacién lo sutil se ha abierto paso encerrando la
misma violencia.

La triada educacion-salud-empleo plantea un campo de intervencién mediado
por la 6rbita estatal en la que puede configurarse como ejemplo concreto
el dispositivo escolar. El proceso de medicalizacién mediado por la escuela,
patologizacién de los comportamientos de ninos/as que expresan “inadaptabilidad
a la 16gica dulica”, habilita y favorece la actuacién desde un orden psiquidtrico
a través de la administracién de psicofdrmacos y pricticas médico-sociales que
subsanan los avatares de un sistema pedagégico conmovido por las interrupciones
de alumnos/as inquietos/as. La red asistencial encuentra su funcionalidad mds
pragmdtica al momento de intervenir en la resolucién de este tipo de situaciones.
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Asimismo, la reconfiguracién de una curricula de “educacién especial” que
se ocupard de brindar talleres de oficios para preparar una mano de obra que
tampoco serd resolutiva para las nuevas demandas del capitalismo contemporaneo,
aun cobra vigencia en la obstinada normalizacién de una curricula que urge
diversificar como requerimiento de la propia heterogeneidad de la poblacién
estudiantil actual.

La arena en la que se dirimen las politicas sociales en esta triada, parece
establecerse a través de un ‘orden terapéutico institucional”, constituyéndose en
un campo de confrontacién material y simbdlica (Frankel, 2008) que involucra
todos las etapas de disefio e implementacién de cada politica. Tomando como eje
de andlisis de las politicas asistenciales a la politica de salud, Frankel analiza:

. uno de los problemas mds postergados y dramdticos de la gestién
publica, que es la preocupacién por la expresion de la subjetividad, en el
nivel colectivo poblacional, y su correlato material dado que, en general,
las politicas y programas no tienen en cuenta los efectos psicosociales
de sus acciones. Se trata de una mencién oculta, tampoco develada,
ni tratada ni considerada en el discurso y la prictica de la politica
institucional. (2008: 18)

En la singularidad del campo de la discapacidad, la produccién de significados
y simbologfas en torno a mitos histéricos y nuevos mitos contempordneos sobre
“la invalidez del discapacitado”, “su carencia”, “su estado de enfermedad”, “el
relativismo de su autonomia”, etc., es un elemento substancial a la hora de
analizar el espiritu de las politicas que median en la intervencién del Estado. Al
incorporar las categorias subjetividad e imaginario colectivo, se introduce al andlisis
de la implicancia de significaciones producidas en el entramado de lo ideolégico-
politico-social y sus repercusiones en la perpetuacién, como de transformacién, de
condiciones existenciales de este sector de la poblacién. Lo imaginario, se plantea
como existencia aunque no siempre encuentra su correlativo en lo real concreto.
No obstante, determina formas de vida que serdn claramente condicionantes del
pensar, ser y hacer de todo el colectivo social.

Siguiendo los aportes de Frankel:

Cuando hablamos de imaginario colectivo, planteamos que se trata de

un conjunto de significaciones sociales que constituye una categoria por
cuyo medio se representa lo real, aunque sin precisa correspondencia. Su



implicancia se manifiesta porque, a los efectos simbélicos del imaginario
colectivo, podemos decir -modificando un poco el pensamiento de

Castoriadis (1999)- ‘es indispensable para pensarlo o para perpetuarlo’.
(2008: 18)

Lo simbdlico estd no solo en el lenguaje sino también en lo institucional.
Remite a ‘capacidad imaginante o creacién incesante —social, histérica, psiquica-
de figuras, formas, imdgenes, produccién de significaciones colectivas. (Ferndndez
apud Frankel; 2008)

Ahora bien, la esencia paradojal de las politicas sociales, de atencién a los
efectos de la cuestion social conlleva a un proceso de constante contradiccién en
el desarrollo de los dispositivos necesarios para su concretizacion. Por un lado,
la politica social aparece con un fuerte impacto en el control y reproduccién
del conjunto social. a su vez, instaura un plano de reflexividad posible en la
construccion de ciudadania. En la medida que lo simbdlico-subjetivo mantiene
un fuerte componente reflexivo, no sélo en el plano de lo colectivo sino también
en el plano de lo individual, las précticas sociales que medien en la relacién
sujeto-sujeto y en la relacién sujeto-Estado pueden convertirse en verdaderos
saltos y fugas en la procura de transformacién de condiciones existenciales con
implicancia politica. Esto es, en el ejercicio de la calidad de sujetos de derechos.

Esta doble faceta de las politicas sociales en su mediacién, en tanto productoras
de lo subjetivo y lo simbélico, permanece como tensién constante manifiesta en
la vida cotidiana de cada sujeto, aunque no siempre develada, sino en forma de
conflicto, lucha de intereses y de ejercicio del poder. Oferta y demanda pueden
traducirse como nuevas categorfas de andlisis en la comprensién de los efectos
paradojales de las politicas sociales en la actualidad.

Desde el enfoque de compresién de la discapacidad como construccién social y
la deficiencia como produccién técnico-cientifica, se analizan a las politicas sociales
como mediacién en la produccién social de ambas condiciones. Un ejemplo
reciente, en relacién a la integralidad de las politicas sociales que se viene haciendo
referencia, lo es el decreto de control al momento del nacimiento de la capacidad
auditiva del recién nacido al momento del nacimiento. Este decreto estatal establece
una politica de salud de verificacién y rastreo de posibles “deficiencias auditivas”
indicando implante coclear para reparar el desvio de la norma estindar de ninos
que no alcancen la normalidad auditiva esperada, aunque a su vez, en respuesta
a demandas de la Asociacién de Sordos del Uruguay, se aprobé a nivel del Estado
uruguayo el Diccionario de la Lengua de Senas del Uruguay.
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No obstante, esto conlleva a que las escuelas especiales que atienden a nifios/
as sordos/as o con hipoacusia, prioricen la oralizacién a la ensefianza de la lengua
de senas como lengua natural. He aqui un ejemplo por demds evidente de
produccién de un campo abierto a las nuevas discapacidades que dicte el mercado
(en el caso de implantes cocleares, elevados a un costo de veinticinco mil ddlares
por implante).

Al mismo tiempo, también las nuevas ofertas generan nuevas demandas en un
ciclo de auto produccién. Padres y madres de nifos y nifas con diagndstico de
deficiencia auditiva demandan el implante en procura de que su hijo/a deje de ser
“sordo”, “hipoactsico”, y se vuelva “oyente”, al menos mientras porta el aparato
implantado. La marginalidad entre “el mundo sordo” y “el mundo oyente” pasan
a ser la nueva caracteristica cotidiana de ese nifio/a implantado/a.

Otro ejemplo lo es la administracién de psicofirmacos a nifos/as con
desarreglos conductuales y bajo rendimiento escolar, lo que origina la demanda
de nuevas ofertas de tratamiento farmacoldgico en el campo de la psiquiatria
y en el campo de la educacién especial. Escuela y servicios de salud, parecen
hacer acuerdo en brindar “soluciones urgentes” a problemdticas emergentes con
problemdticas de fondo arraigadas en la situacién estructural que se plantea en
el pais.

Ahora bien, ;qué sucede si las expectativas puestas en el psicofirmaco o en el
implante coclear no se ven colmadas?: El nifo/a ain medicado/a o implantado/a
no rinde en la escuela y continda expresando su padecimiento psico-emocional
a través de desarreglos conductuales, de bajo rendimiento en la curricula, etc. La
evidencia empirica indica: produccién del diagndstico: déficit intelectual, déficit
atencional e hiperactividad; solucién: derivacién a la escuela especial.

En la configuracién de la demanda, se conjugan diversos actores, siendo el
Estado el campo fértil para la instauracién de précticas cotidianas que comienzan
a tomar validez y credibilidad a través de la mediacién de politicas sociales
sostenidas con un discurso técnico dirigido a colmar las expectativas de estos
actores. La trama discursiva corresponde a una ‘causalidad material y subjetiva”
que da Sentido y contenido a lo simbélico y a lo real”. (Frankel, 2008: 19) En un
movimiento multiple de produccién de institucionalidad lo simbdlico instituye
subjetividad y la construccién de précticas que dardn forma a una realidad que
flucttia entre lo mitoldgico-cientifico y la realidad cotidiana de cada sujeto.

Se incorporan los psicofdrmacos asi como el implante coclear, ambos tomados
a modo ilustrativo de una complejidad mayor, claro estd, como tecnologias
adaptativas a la normalidad esperada y como demarcaciones de un consumidor-



portador diferente, a-normal. Las estadisticas nacionales acrecientan el porcentaje
de “poblacién portadora de una discapacidad”. Las pricticas profesionales se
abocan a formular intervenciones dirigidas a subsanar el déficit. Las familias se
convencen que tienen hijos/as “enfermos/as”. Los nifos/as y adolescentes se re-
ubican en el lugar de dis-capacitados. Entre tanto, la fetichizacién de la realidad
hace que se “desconozcan” las problemiticas de fondo.

El Estado parece devenir en promotor de un campo de subjetividades en el que
el “contralor” es naturalizado por la poblacién en general, y por los “beneficiarios”
particularmente. Asi, la generacién de este campo, no sélo de produccién sino
también de reproduccién de la discapacidad y el déficit, genera una “oferta” a
través de politicas sociales focalizadas segin rango de problemdticas y perfil de la
poblacién, promoviendo por una “nueva demanda” de beneficiarios construidos
en el “derecho” de ser “asistidos” y la “obligacién” de responder a esa asistencia.

Se ha planteado el cardcter contradictorio de las politicas sociales, en tanto
dejan el espacio habilitante también a la generacién de sujetos singulares y
colectivos con clara movilizacién en el reconocimiento de sus intereses sentidos y
vividos, y el ejercicio pleno de su funcién politica. Cabe ganar terreno en dirimir
los recursos estatales a través de la colectivizacidn, el reconocimiento como
potencial sector de presién y con un lugar real en el ejercicio del poder ciudadano.
La academia cupe un espacio privilegiado en la produccién de conocimiento que
desmitifique légicas perpetuadas en el seno del pensamiento cientifico, ;quién
produce nuevos manuales, diagndsticos y tecnologias correctivas de aquello que
no debid ser?
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Politicas Sociales y Discapacidad en el gobierno de izquierda.
Una relacién compleja.
Ana Laura Garcfa Maciel

Introduccién

El presenta articulo contribuye a la discusion acerca de las politicas sociales y
la discapacidad en el gobierno de izquierda en Uruguay. Desde la llegada de esta
fuerza politica al gobierno se ha proclamado dentro de sus postulados bdsicos
la necesidad de atender en forma inmediata a los colectivos de poblacién mds
vulnerables, comprendiendo aqui sin lugar a dudas a las personas con discapacidad.

Se inicia entonces un recorrido analitico que permite contextualizar
brevemente y entender cudl ha sido el devenir histérico de las politicas sociales
en nuestro pafs, para poder asi comprender cudles son los cambios que se buscan
procesar y en qué aspectos se diferencian sustancialmente o no de las anteriores
intervenciones de corte neoliberal. En efecto, desde el momento en que asume
la izquierda, sus discursos politicos trataban de alejarse y marcar distancia
con postulados caracteristicos del neoliberalismo tales como focalizacidn,
privatizacion, refilantropizacion y remercantilizacién de servicios sociales bésicos.

Se pretende realizar aqui un andlisis a las acciones desarrolladas desde el
Ministerio de Desarrollo Social (MIDES) en el marco del Plan de Equidad hacia
las personas con discapacidad.

La compleja relacién entre politicas sociales y discapacidad no nace en este
momento, data de varios afios atrds y se construye sobre la base de la modalidad
histérica de entender y atender la discapacidad que han tenido los distintos estados.
De esta manera, las diferentes acciones se han concentrado en el abordaje de esta
problemitica desde un paradigma bioldgico, con fuerte énfasis en intervenciones
médicas correctivas del déficit.

Se busca entonces problematizar en este nuevo contexto politico y econémico
cudl ha sido el lugar otorgado a la discapacidad. Se analizan algunas de las acciones
desarrolladas por el MIDES que permitan arrojar reflexiones para discutir si
verdaderamente se ha iniciado un camino lento de transicién hacia un paradigma
social de abordaje de la discapacidad, 6, si por el contrario, las intervenciones en
este campo contintian siendo de cardcter residual, focalizadas, privatizadas y con
fuerte orientacién en la responsabilidad personal y familiar de superacion de las
desigualdades sociales.
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Breve contextualizacién. Las Politicas Sociales en Uruguay.

El sistema de Bienestar Social en Uruguay se ha caracterizado por un temprano
desarrollo, ubicdndose sus origenes a fines del siglo XIX. Este Estado se articulé
basicamente en torno a cuatro ejes: salud publica, educacién publica, regulacién
del mercado laboral y politica de retiro del mercado de trabajo. (Midaglia, 2000)

El consolidado sistema de Bienestar Social que identificé a Uruguay y lo
catalogé de pais igualitario e integrador, se sostiene hasta las tltimas décadas del
siglo XX, atravesando periodos de inestabilidad, estancamiento y crisis econémica.
Ni el gobierno de facto, ni la primera administracién democritica introdujeron
cambios sustantivos en este sistema de Proteccién Social, lo que demuestra
claramente que no se buscaba desmontarlo, sino sélo realizar algunos ajustes.
Estos ajustes se vieron reflejados en la baja de calidad de algunas prestaciones y
servicios, producto de la reasignacién del gasto publico social.

En los afios siguientes, a comienzos de la década del 90, en medio de una
reforma econdmica que buscaba revertir el modelo de desarrollo, se impulsaron
con fuerza una serie de medidas que si modificaron sustancialmente la matriz
de Protecciéon Social en Uruguay. Estos cambios se introducen en un contexto
marcado por el agotamiento del modelo de desarrollo proteccionista en el mundo
y un debate en torno al alcance y consecuencias de las politicas del Welfare State.

Uruguay procesé esta reforma introduciendo claramente una orientacién
de corte liberal a las Politicas Sociales. Tal reforma estuvo caracterizada por
la reduccién de la participacién del Estado en las dreas de proteccién social
tradicionales, fomentando la participacién del mercado y de la familia como
dmbitos de produccién de servicios. Se dio lugar a la privatizacién de muchos
de estos servicios y al surgimiento en la arena publica de organizaciones sociales
como agentes con capacidad para desarrollar eficazmente esta funcién y cumplir
también con acciones de contralor publico.

Frente a la crisis del modelo cldsico de bienestar surge una alternativa
aparentemente sustitutiva de proteccién social: el llamado Estado
Liberal Social. Esta no es una propuesta acabada ni uniforme, aunque
de modo general supone la reasignacién de recursos puablicos para
atender la situacién de grupos sociales especificos, fundamentalmente
los que se encuentran en situacién de pobreza o exclusién social. Dicha
reasignacion presupuestaria no solo facilita y promueve una reduccién
del gasto publico social, sino que a la vez revela un cambio esencial en la
orientacién del sistema de asistencia social, ya que implica pasar de un



esquema de corte universal hacia otro de naturaleza residual. (Midaglia,

2000: 18)

Entre fines del siglo XX e inicios del Siglo XXI, se da en América Latina
una fuerte presencia de gobiernos de izquierda, los que ponen de manifiesto la
necesidad de rever las formas de intervenciéon del Estado, colocando el debate
en las posibilidades reales de incidir sobre los fuertes niveles de desigualdad y
pobreza que caracterizan al continente. En este contexto, la izquierda uruguaya
llega por primera vez al gobierno en el ano 2005, iniciando en el 2010 su segundo
periodo de administracién.

Los distintos diagnésticos realizados desde la asuncién del primer gobierno
de izquierda en Uruguay coincidian en la dispersién, fragmentacién vy
desarticulacién de las politicas sociales en todo el territorio nacional. Si bien el
gobierno inicia su gestién en un contexto de reactivacién econémica post crisis
2002, aun persistian las graves consecuencias de esa etapa. En efecto, el discurso
politico de la izquierda ponia de manifiesto su preocupacién por la situacién de
las politicas sociales, proponiendo como medida una reorientacién de las mismas
con un sentido universalista e integral que a su vez articulara acciones focalizadas
a aquellos sectores que se encontraran en situacién de mayor vulnerabilidad socio
econémica. (Midaglia, 2007)

La izquierda Uruguaya orienta su actuacién en el plano de las Politicas Sociales,
articulando medidas restauradoras en algunos planos (reinstalacién de Consejos
de Salarios) e innovadoras en otros (Plan de Atencién Nacional a la Emergencia
Social -PANES-, Plan de Equidad, Sistema Nacional Integrado de Salud —~SNIS-,
Reforma Tributaria, entre otros). Es sin duda una de las innovaciones de mayor
envergadura, la creacién del Ministerio de Desarrollo Social en marzo del ano
2005 que, en el desafio de crear una nueva institucionalidad, se proponia ser el
organismo articulador y rector en materia de Politicas Sociales.

A seis anos de creado el Ministerio de Desarrollo Social e iniciando el segundo
periodo de gobierno de la izquierda uruguaya, es posible analizar las acciones
desarrolladas en materia de Politicas Sociales para las personas en situacién de
discapacidad en el marco del contexto anteriormente mencionado. En medio de
discursos politicos con una fuerte orientacién hacia la atencién de los colectivos
mds vulnerables, buscando superar situaciones de exclusién social, ;cémo se
traducen estas lineas estratégicas en el abordaje de la Discapacidad? ;Es instalada
la situacion de las personas en situacién de discapacidad en la agenda publica de
los gobiernos progresistas? ;Se trata de una intervencién sustentada en el ejercicio
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de derechos y ampliacién de Ciudadania? O, por el contrario, ;la intervencién
sobre la Discapacidad continta siendo de cardcter residual y con un fuerte peso
de la medicina y la rehabilitacién?

Politicas Sociales y Discapacidad: ;sujetos de asistencia o ciudadanos?

El Estado ha intervenido histéricamente sobre la base de la articulaciéon
capital-trabajo, con una orientacién claramente distributiva y protectora del
sector trabajo. Esta modalidad de intervencidén coexistié junto a la asistencia
social destinada a aquellos grupos de poblacién que no podian trabajar: nifos,
ancianos, enfermos, discapacitados, entre otros. Andrenacci (2006) establece una
clasificacién desde una perspectiva histérica de tres modalidades de Politica Social
que coexisten en distintos momentos del desarrollo del sistema capitalista: politica
del trabajo, politica de servicios universales y politica asistencial. Este esquema
de clasificacién de politicas sociales puede ser aplicable al mundo capitalista en
general, presentando particularidades relativas al momento histérico y la regién
de la que se trate. En tal sentido, se ubicaria bajo la politica de trabajo aquellas
acciones tendientes a regular las relaciones laborales, asi como a atender los
riesgos del ciclo econémico y de la vida activa, esto es: desempleo, enfermedad,
vejez y muerte. Por su parte, la provisién de servicios bdsicos de salud, educacién
e infraestructura social constituirfan lo que el autor denomina como politica de
servicios universales. Finalmente, la politica asistencial consiste en la transferencia
de bienes y servicios a aquellos grupos de poblacién que no pueden resolver su
reproduccién social a través del trabajo. En efecto, en las distintas épocas se
ha insistido en la necesidad de distinguir a aquellos que no trabajan porque su
condicién no se los permite, de quienes no lo hacen porque no han incorporado
suficientemente los valores del Capitalismo. Aquellos que se encuentran por fuera
del mercado porque su condicién no se los permite, son los “merecedores” de
asistencia publica, dentro de los que se ha situado a las personas en situacién de
discapacidad, junto a otros colectivos también de alta vulnerabilidad.

Siguiendo la linea de anilisis de este autor, el estado capitalista neocldsico
que se ubica a partir del afio 1970, asume caracteristicas particulares en estas
tres modalidades sefialadas. En el plano de la politica del trabajo, se observa una
tendencia a la desregulacién y flexibilizacién del mercado laboral, con énfasis en la
precarizacion, la subcontratacidn, el empleo a tiempo parcial y el auto empleo. En
lo que refiere a la politica de servicios universales, se cuestiona y problematiza la
responsabilidad y alcance de su cobertura por parte del estado, a favor de procesos



de descentralizacién y remercantilizacién. La politica asistencial, por otra parte,
se sostiene bdsicamente en el principio de focalizacién, aumentando el nimero
de proyectos y programas sociales dirigidos a aquellos sectores de la poblacién
que no alcanzan los umbrales minimos de vida. Asimismo, el autor sostiene
que esta modalidad de politica social también apuesta a procesos de reinsercién
laboral asistidos o tutelados, buscando también neutralizar posibles reclamos
o reivindicaciones de grupos sociales. (Andrenacci, 2006) Las personas con
discapacidad catalogadas como “merecedores de asistencia social” no son ajenas
entonces a estos criterios que caracterizan a las politicas sociales de la época. Sin
embargo, la focalizaciéon en el dmbito de la discapacidad como se podré ver, no
se define Ginicamente por criterios econémico-sociales, sino también por criterios
médicos.

Las Politicas Sociales como conjunto de acciones orientadas a intervenir sobre
problemas sociales, tienden a corregir un déficit, una situacién desfavorable, de
desventaja social para algunas personas. En el caso de las personas en situacién de
discapacidad, la necesidad de reparar el déficit estd en el fondo de cada actuacidn,
entendiendo aqui la palabra “déficit” en toda su amplitud. Es necesario para ello
la presentacién de un diagnéstico médico que determine su condicién de persona
en situacién de discapacidad, que confirme el tipo y grado y que finalmente
resuelva si es merecedora de la asistencia social, pues su condicién no le permite
participar de las reglas del mercado. (Vallejos, 2009) En consecuencia, el criterio
de focalizacién en politicas sociales para personas con discapacidad supone
necesariamente una ‘doble demostracién”. Se debe comprobar el déficit en
términos de bienes y servicios, carencias que dificultan alcanzar niveles minimos
de vida, a la misma vez que se exige comprobar via diagnéstico médico el déficit
en relacién a un cuerpo sano, a un cuerpo normal.

Las politicas focalizadas, también llamadas residuales, del estado neocldsico
generan entre otras consecuencias la estigmatizacién de las personas hacia las que
estan dirigidas. Atendiendo al dualismo mencionado en el parrafo precedente, se
entiende que las mismas “marcan”, “sefialan” a quién tiene un cuerpo deficitario
y a la misma vez se encuentra en situacién de pobreza extrema. Esta focalizacién
presenta como dificultad la definicién precisa del grupo beneficiario. En efecto,
los pardmetros utilizados para definir tipo y grado de deficiencia para acceder a un
beneficio social en Uruguay dependen del tipo de servicio y organismo prestador
del mismo. La linea demarcatoria entonces para focalizar en la poblacién objetivo
se vuelve difusa y variable.

Estas politicas orientadas a la correccidén del déficit, se sustentan en una
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“ideologia de la normalidad” que distingue lo normal de lo anormal, cudnto se
aleja ese cuerpo deficitario, de un cuerpo sano, de un cuerpo normal y por tanto
requiere de una intervencién del Estado para corregir esa diferencia.

Por otra parte, la privatizacién y descentralizacién de servicios dirigidos
a atenuar las diferencias que el déficit provoca a las personas en situacién de
discapacidad también se visualizan claramente en la politica de asistencia social
de nuestro pais. Son innumerables las organizaciones sociales de distinto tipo
(organizaciones filantrdpicas, asociaciones de padres y familiares, cooperativas,
organizaciones religiosas, entre otras) que en algunos casos con apoyo y
supervision del estado y en otros no, atienden a las personas que presentan algin
tipo de discapacidad. La responsabilidad en la atencién de la discapacidad es
delegada a estas organizaciones sociales, a las familias y a las propias personas con
discapacidad.

Muchos de estos nuevos programas sociales que son delegados y gestionados
desde la sociedad civil, no transforman las condiciones reales de existencia de las
personas con discapacidad, aunquesi pueden tener efecto variable en la subjetividad
de los individuos, en el desarrollo de su personalidad y en la construccién de la
identidad. Generan impacto en tanto desarrollo de capacidades, espacios para
la reflexién, encuentro con el otro, socializacién de experiencias, despliegue de
la autoestima, valoracién personal, confianza y hacer colectivo. Estas nuevas
intervenciones con una fuerte tendencia a la individualizacién y psicologizacién
de los problemas sociales, se caracterizan por la diversificacién en tanto atienden
la multiplicidad de problematicas existentes en los colectivos vulnerables, a la vez
que individualizan su implementacién, focalizando en los individuos singulares.
Se tiende al pasaje del consumo pasivo de las prestaciones sociales a asumir un
cardcter activo de las mismas, donde los propios sujetos sean participes de su
rehabilitacién. (Castel, 2004)

Sin embargo, mds alld de estos aspectos subjetivos, se hace necesario un cambio
estructural en las condiciones materiales de existencia, de manera de crear bases
s6lidas y duraderas para que esto tenga lugar en el marco de condiciones reales
de justicia social. Los programas y proyectos sociales focalizados y gestionados
desde la sociedad civil para atender la situacién de las personas con discapacidad,
no hacen mds que reforzar el paradigma del “esfuerzo personal” ampliamente
conocido en el campo de la Discapacidad. En efecto, se busca responsabilizar a
las propias personas en situacién de discapacidad y sus familias, para que a partir
del esfuerzo propio logren superar las barreras que su “déficit” les provoca. En
esta etapa del desarrollo capitalista, el retiro del Estado y la remercantilizacién



de algunos servicios fundamentales aparecen como expresiones de las nuevas
tecnologias de gobierno. Los problemas relacionados a la pobreza y los riesgos
de distinto tipo se colocan ahora en la 6rbita de la responsabilidad individual,
vinculado a los cuidados de si mismo. El individualismo exacerbado y el apelo
a la responsabilidad personal y familiar, se constituyen entonces en efectos
caracteristicos del neoliberalismo sobre los individuos. (De Martino, 2007)

Es sabido, entonces, que las Politicas Sociales construyen sentido desde su
accionar. El Estado en su intervencién incorpora esta “ideologia de la normalidad”
y moldea las formas de entender la discapacidad, de pensar sobre esta problemdtica
y de intervenir en la misma. El fuerte peso que ha tenido y tienen las practicas
disciplinarias como la medicina en la determinacion de la discapacidad es reflejo
de la histérica tensién entre pensar la discapacidad como una cuestion bioldgica,
dada en el cuerpo, de otra que considera la discapacidad como una produccién
social, a partir de determinadas caracteristicas corporales, a partir del déficit.

Un andlisis detenido de las diferentes intervenciones del estado en materia
de discapacidad en Uruguay pondria en evidencia la primacia casi absoluta
de este paradigma médico, atravesando las diferentes dreas, lo médico y lo no
médico. Sin embargo, desde hace algunos anos comienza a vislumbrarse una
nueva forma de entender y abordar la discapacidad, con una mirada mds amplia,
incorporando una visién integral de la persona en situacién de discapacidad, sin
reducirla inicamente a lo biolégico. En esta linea, la Convencién de los Derechos
de las personas con Discapacidad (CDPD), del afo 2006, que Uruguay ratifica
en el afio 2008, presenta una definicién de la Discapacidad que contempla en
mayor medida los aspectos sociales, permitiendo pensar la misma no sélo como
fenémeno individual sino como fendmeno social. Asi se expresa:

Las personas con discapacidad incluyen aquellas que tengan deficiencias
fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo que, al interactuar
con diversas barreras, puedan impedir su participacion plena y efectiva
en la sociedad, en igualdad de condiciones con los demds. (Convencién
de los Derechos de las Personas con Discapacidad, 2006: 4)

Esta mirada de la Discapacidad mds amplia, con enfoque social, comienza
lentamente a impregnar los discursos técnicos de aquellos involucrados directa
e indirectamente en la discapacidad. Sin embargo, mucho falta para que los
mismos se hagan extensivos a la poblacién en su conjunto y, mds ain, para que se
traduzcan en acciones concretas. No se trata entonces tnicamente de reconocer el
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cardcter “contextual” de la discapacidad y de su vinculacién con el entorno, sino
ademds poder pensar sobre ella como una construccién social.

Hoy nos proponemos pensar a la discapacidad como una produccién
social, inscripta en los modos de produccién y reproduccién de una
sociedad. Ello supone la ruptura con la idea de déficit, su pretendida
causalidad biolégica y consiguiente cardcter natural, a la vez que posibilita
entender que su significado es fruto de una disputa o de un consenso, que
se trata de una invencién, de una ficcién y no de algo dado. Hablamos
de un déficit construido (inventado) para catalogar, enmarcar, mensurar
cudnto y cémo se aleja el otro del mandato de un cuerpo normal, del
cuerpo Uno (tnico). (Rosato, Angelino, 2009: 17)

Problematizar este aspecto, permite cuestionar la modalidad histérica de
intervencién del Estado en la Discapacidad. La actuacién sobre la discapacidad,
se orientarfa entonces a atenuar las desventajas que su deficiencia provoca.
Sin embargo dicha actuacién tiene un claro efecto ideolégico, ocultando las
desigualdades sociales que estdn en el fondo de esta situacién.

Las personas en situacién de discapacidad histéricamente han estado
excluidas de la sociedad desde el punto de vista econémico, politico, social y
simbolico. Atender a este colectivo inicamente desde el paradigma médico con
orientaciones que tienen un trasfondo correctivo del déficit, supone ocultar y/o
desconocer que estas personas han sido excluidas del mercado laboral, excluidas
del dmbito educativo, sin oportunidades de capacitacién y formacién para el
trabajo, sin oportunidades de acceso a la vivienda, sin posibilidades de uso y
disfrute de las ofertas recreativas y culturales, sin capacidad de organizacién e
incidencia en la toma de decisiones, entre otros. En consecuencia, se interviene
sobre la discapacidad desde el paradigma médico apelando a la correccién y
rehabilitacién del déficit, y desde el paradigma del “esfuerzo personal”, apostando
a la responsabilidad individual, despliegue de capacidades y autoestima, pero no
se modifican las desigualdades existentes sino, por el contrario, se legitiman. Las
politicas sociales en este sentido se han concentrado en el dmbito de la salud
y la rehabilitacién, apostando al involucramiento de los propios sujetos con
discapacidad en la resolucién de sus necesidades, contribuyendo en la legitimacién
de las histéricas desigualdades sociales que han afectado a esta poblacién.



Una mirada a la discapacidad desde el Plan de Equidad.

A partir de la asuncién del primer gobierno de izquierda en nuestro pais, se
han generado algunos cambios en materia de politicas sociales, en la bisqueda
de lograr una mayor articulacién, coordinacién e impacto de las mismas sobre
los colectivos mds vulnerables. Algunos discursos politicos de la izquierda han
puesto de manifiesto el interés por abordar la cuestion de la discapacidad y
generar més politicas sociales para esta poblacién objetivo. En tanto se concibe al
MIDES desde su creacién como coordinador y articulador de politicas sociales,
resulta interesante comenzar por “dar una mirada” a las acciones dirigidas a la
discapacidad desarrolladas por este organismo.

Finalizado el Plan de Atencién Nacional a la Emergencia Social se da
comienzo el Plan de Equidad en el afio 2008, con la pretensién de constituirse en
un Plan con alcance a toda la poblacién, que con estrategias de mediano y largo
plazo buscaba incidir en la reduccién de la injusticia y la inequidad social. En tal
sentido, en su objetivo general se expresa:

Asegurar el pleno ejercicio de los derechos ciudadanos de todas y todos
los habitantes del territorio nacional, en especial de quienes se encuentran
en una situacién de vulnerabilidad social, a través de la nivelacién de sus
oportunidades de acceso en lo que refiere a servicios sociales universales,
a ingresos a través del trabajo digno y a prestaciones sociales bdsicas.

(Plan de Equidad, 2008: 15)

El Plan de Equidad, si bien tiene un enfoque de largo plazo, también
desarrolla estrategias de corto y mediano plazo para atender las situaciones de
mayor emergencia social, combina nuevas estrategias con instrumentos clasicos
de proteccién social como forma de responder a los fuertes niveles de desigualdad
social existentes en nuestro pais. En efecto, se plantea la implementacién de una
“malla de proteccién social” constituida por “programas puente” o “medidas
transitorias” que actiien como niveladores, garantizando el ejercicio de derechos
ciudadanos y mejorando la calidad de vida de la poblacién. De esta manera se
busca, desde un enfoque progresivo y abarcativo, atender a los sectores de mayor
vulnerabilidad social desde un enfoque de género e intergeneracional. Se articulan
a tales efectos componentes estructurales de la Matriz de Proteccién Social
(politicas de empleo, politicas de salud, politicas de vivienda, politica educativa y
reforma tributaria) con componentes de la Red de Asistencia e Integracién Social.

Si bien El documento del Plan de Equidad hace mencién en uno de sus
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apartados a la discapacidad, refiere en términos muy generales a la situacién
de estas personas y a las acciones a desarrollar en esa drea. En efecto, desde la
formulacién de sus objetivos y fundamentacién de los mismos se refiere a la
focalizacién en los colectivos mds vulnerables haciendo hincapié en las distintas
situaciones de desigualdad social: cuestiones de género, raza, edad y religion,
sin mencionar la discapacidad. Podria inferirse de esta fundamentacién que la
situacién de las personas con discapacidad estarfa contemplada en tanto se trata
de uno de los colectivos minoritarios de mayor vulnerabilidad social, sin embargo
no llega a explicitarse de esta manera.

A partir de la elaboracién del Plan de Equidad, se resuelve el pasaje del Programa
Nacional de Discapacidad (PRONADIS) y de la Comisién Nacional Honoraria
del Discapacitado (CNHD) al Ministerio de Desarrollo Social, estando hasta
este momento en la 6rbita del Ministerio de Salud Puablica. Este hecho concreto,
sumado a algunas acciones mds puntuales y aisladas, podrian ser indicios de un
lento viraje hacia una intervencién desde un Paradigma Social. El problema deja
de estar en el seno del Ministerio de Salud Publica para ser colocado, a partir de la
creacién del Plan de Equidad, en el organismo que pretende articular y coordinar
todas las acciones en materia de politicas sociales. Este aspecto no es menor y
abre la posibilidad de poder mirar la Discapacidad no solo desde el punto de vista
médico y de la rehabilitacién de las personas, sino desde una mirada integral que
incorpore también los aspectos sociales, politicos y econémicos.

Bajo el titulo “otras acciones de integracion social’, el Plan de Equidad hace
mencién y fundamenta sus acciones.

Estos cambios permitirdn racionalizar el uso de los recursos publicos,
optimizar la cooperacién con el sector privado, generar nuevos
programas y servicios para el conjunto de la poblacién con discapacidad,
especialmente para aquellas personas y familias en mayor desventaja
social cuya vulnerabilidad se incrementa por la no disposicién de recursos
acordes a sus necesidades. (Plan de Equidad, 2008: 58)

No resulta dificil identificar en esta cita textual los criterios discutidos
anteriormente en relacién a las politicas sociales del estado neoliberal. Asi,
aparece claramente la necesidad de racionalizar los recursos, de reorientar el
gasto social hacia aquellos que se encuentren en la peor situacién. Por otra parte,
se visualiza ademds la intencién de facilitar y promover la coordinacién con
organizaciones sociales que atiendan la discapacidad, generando de esta manera



una desresponsabilizacién del Estado. Por ultimo, se aprecia la intencién de
discriminar positivamente a aquellas personas que ademds de tener algin tipo
de discapacidad se encuentren en situacién de vulnerabilidad socio-econémica.
Aparece aqui entonces la necesaria “doble demostracién” a la que se hacia
referencia en el apartado anterior: discapacidad y condicién de vulnerabilidad
socio econémica.

En este mismo {tem también se hace referencia a la necesidad de revisar los
baremos utilizados para medir la deficiencia, buscando uniformizar los mismos.
Si bien esto parece ser una necesidad, dadas las grandes diferencias en los criterios
utilizados puede también vincularse a la intencién de delimitar y precisar el grupo
o sector en el cual se focalizan los distintos proyectos y programas sociales. En
la busqueda de reorientar y reducir el gasto social destinado a esta poblacién, se
hace cada vez mds imperioso poder delimitar claramente el grupo de poblacién
beneficiario de la asistencia social.

Desde el PRONADIS, en el marco de su nueva ubicacién en el MIDES, se
han desarrollado algunas lineas de accién interesantes a mencionar: servicios de
orientacién e informacidn, talleres de capacitacién, campanas de sensibilizacién
masivas y consejo consultivo de personas con discapacidad. Este tltimo consiste
en un espacio de consulta en el que participan més de cien organizaciones sociales
vinculadas a la discapacidad en tanto dmbito de intercambio para escuchar
inquietudes y propuestas vinculadas a la temdtica. Quizds de lo mencionado han
sido las campafas masivas de sensibilizacién lo que ha tenido mayor impacto
desde la 6rbita del MIDES hacia la poblacién en general.

No obstante la importancia de este aspecto, una vez mds parece colocarse
el énfasis en la necesidad de responsabilizar a la sociedad en su conjunto y a las
personas con discapacidad de las desventajas que su situacién supone, dejando
en segundo plano la obligacién del Estado en la provisién de bienes y servicios
bésicos que mejoren la calidad de vida de esta poblacién. No se trata entonces de
desvalorizar estas iniciativas, sino de manera contraria apelar a una responsable y
comprometida articulacién entre ambas.

Recientemente el MIDES ha presentado en sus lineamientos estratégicos para
el 2011 una revisién de las metas y acciones del Plan de Equidad. El eje nimero
I, denominado “Desarrollo y consolidacién de la matriz de proteccién social
del Plan de Equidad (politicas estructurales)”, hace referencia a la discapacidad
en el marco del disefio de un Programa Nacional de Cuidados que apunta a la
proteccién social de la primera infancia, las personas mayores y las personas en
situacién de discapacidad en grado de dependencia.
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Tal como se mencionaba, el Plan de Equidad articula componentes de la
matriz estructural de proteccién social con componentes de la red de asistencia e
integracién social. En este segundo eje: “Fortalecimiento de la red de asistencia
e integracién social del Plan de Equidad” no se mencionan medidas orientadas a
las personas con discapacidad, aunque pudiera inferirse que estén contempladas
cuando se hace referencia a la poblacién vulnerable. (MIDES, 2011)

Por dltimo, este documento presenta un tercer eje denominado “Potenciar las
dimensiones transversales del Plan de Equidad”, en el que se hace hincapié en la
necesidad de transversalizar en las distintas acciones desarrolladas la perspectiva de
género, intergeneracional y de raza, sin mencionar nuevamente a la discapacidad.

Un cambio necesario: pensar la discapacidad en clave de derechos.

Este articulo pretendié ser una breve mirada a la compleja relacién entre
Discapacidad y Politicas Sociales en el gobierno de izquierda. Las ideas que aqui se
presentan solo pretenden ser un estimulo al andlisis y la discusién mds profunda.
Pensar y abordar la temdtica de la discapacidad desde el 4émbito académico como
insumo para la reflexién y aporte a la elaboracién de politicas sociales resulta un
desafio interesante.

Se hace evidente la necesidad de un debate en el corto plazo de todos los actores
vinculados en la temdtica que coloque en la discusién la modalidad histérica de
intervencion sobre la discapacidad y, de paso, paulatinamente a una mirada desde
el paradigma social. Si bien es posible ya identificar en algunos discursos un viraje
hacia este paradigma, atin resulta poco visible en las acciones desarrolladas. Es
pertinente analizar en profundidad cémo se traducen las lineas estratégicas del
gobierno de izquierda en el abordaje de la Discapacidad, buscando dilucidar si se
trata de una intervencién sustentada en el ejercicio de derechos y ampliacién de
Ciudadania o, por el contrario, se constituye en una intervencién que continia
siendo de cardcter residual y con un fuerte peso de la medicina y la rehabilitacién.

Una rdpida lectura a las acciones emprendidas por el Ministerio de Desarrollo
Social a partir del Plan de Equidad pone en evidencia la incipiente incorporacién
de un abordaje que trasciende lo biolégico hacia una consideracién integral de
la discapacidad. En efecto, la resolucién de trasladar el PRONADIS y la CNHD
desde el Ministerio de Salud Publica hacia el Ministerio de Desarrollo Social
demuestra de alguna manera esta idea. Sin embargo, analizando las lineas de
intervencion del Plan de Equidad elaborado en €l 2007, asi como el relanzamiento
del mismo recientemente presentado por las autoridades competentes, pone



en duda nuevamente este cambio en tanto pareceria no traducirse en acciones
concretas.

Desde la matriz estructural de proteccién social solo se menciona a la
discapacidad como comprendida en el Sistema Nacional de Cuidados; por su
parte, en el fortalecimiento de la red de asistencia e integracién social no se refiere
a esta temdtica ni siquiera transversalmente. En consecuencia no se visualiza al
menos desde este documento una incorporacion efectiva de esta poblacién en
politicas sociales estructurales, asi como tampoco en programas de asistencia
social.

Es imprescindible iniciar una discusién que analice estas politicas sociales
en el marco de los mencionados procesos de focalizacién y remercantilizacién.
La propuesta programdtica del gobierno de izquierda en el marco de su
asuncién parecia marcar distancia de las acciones desarrolladas por las anteriores
administraciones. En materia de politicas sociales apostaba a la integralidad,
coordinacién, universalidad, participacién y territorializacién, alejindose de los
principales postulados del neoliberalismo. Estas lineas programdticas puestas “en
marcha” han tomado otra direccién sin llegar a constituirse atin en un nuevo
modelo de proteccidn social, tal como se proclamaba desde el Plan de Equidad.

Eneldreadela Discapacidad, sin duda que estas propuestas de cambio se vuelven
mds dificiles de instrumentar, en tanto es un campo que ha sido tradicionalmente
asociado a las précticas disciplinarias, especialmente la Medicina. La intervencién
focalizada aunque fundamentada como etapa imprescindible en el camino hacia
la universalizacién, asi como la privatizacién y desresponsabilizacién del Estado
en la provisién de servicios sociales bdsicos, continta siendo “moneda corriente”
en las acciones desarrolladas hacia las personas en situacién de discapacidad en el
marco de este gobierno de izquierda.

No obstante esto, algunos cambios se han concretado y otros estdn en plena
discusién. Un contexto politico, econémico y social favorable al estudio y diseno de
nuevas intervenciones sociales se presenta como telén de fondo para poder pensar
en estrategias innovadoras y politicas estructurales que atiendan la situacién de
las personas en situacién de discapacidad. Continuar con la instrumentacién de
politicas focalizadas y gestionadas tinicamente desde la sociedad civil sin contralor
ni supervisién del estado, contribuye a seguir interviniendo en la Discapacidad
de manera fragmentada, con respuestas recortadas y dispares, atendiendo a las
expresiones de vulnerabilidad que este colectivo presenta, sin resolver la histérica
desigualdad social nacida de la contraposicién entre un cuerpo normal y un
cuerpo sano, que ha estado y contintia estando en el fondo de esta situacién.
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Segunda Parte

Discursos y realidades. Hacia la inclusién de la discapacidad en la arena
politica de los gobiernos progresistas en el Uruguay.
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Lo “comtin” y lo “especial”. La obstinada clasificacién de lo diverso.
Cecilia Silva Cabrera

Introduccién

El presente articulo pretende poner en discusién algunos elementos que
subyacen en la naturalizada divisién de nuestro sistema educativo a nivel de la
ensefanza primaria publica en “escuela comun” y “escuela especial”. En este
sentido, se orienta la reflexién y el andlisis al/los proceso/s de sociabilidad y la
dialéctica dada entre lo singular y lo colectivo.

Esta elaboracién tedrica toma como base el proceso concreto de insercion
en escuelas especiales desde la funcién de extensién universitaria, a través de un
proyecto de trabajo en el que participan estudiantes, egresados y docentes del
Area Discapacidad del Departamento de Trabajo Social (DTS) de la Facultad de
Ciencias Sociales (FCS-UdelaR); experiencia que se desarrolla desde el afio 2005
hasta el presente.

Especialmente se hace hincapié en la problematizacién del lugar y el rol de las
politicas sociales en la generacion de procesos de construccion de la discapacidad
como categoria abordada desde el campo médico-biolégico.

El ejercicio de problematizacion de esta categoria desde las Ciencias Sociales,
estd dirigido en este caso a profundizar en el desarrollo de una perspectiva de
andlisis que desmedicalice los posibles recortes tedrico-metodolégicos en el
campo de la discapacidad.

Asimismo, se retoma para el andlisis la especificidad disciplinaria de quien
escribe, es decir, Trabajadora Social, en tanto arista de concrecién real de lo que
no sé6lo se plasma aqui como proceso analitico-reflexivo sino también en el campo
profesional. Con ello se intenta desplazar el riesgo casi continuo de elaboraciones
académicas que no condicen con las reales pertinencias de intervencidn disciplinar
en el campo que se investiga. Remitir entonces a andlisis producidos en procesos
de trabajo a través de la extension universitaria, principalmente desde el Trabajo
Social, posibilitan un punto de partida para el pensar estrategias concretas y en
sintonia entre discurso académico y prictica profesional.

Politicas Educativas en la demarcacién de las “discapacidades”
En la arena social, confluyen multiples dimensiones que hacen al devenir
histérico-social de la vida de los sujetos. Ontolégicamente los sujetos se desarrollan
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dialéctica y contradictoriamente en el “interjuego” de lo singular y lo colectivo,
lo biolégico y lo social. Es en la arena social donde se produce el entretejido de
relaciones que involucran el complejo de lo colectivo y lo singular; donde el ser
aparece interactuando con el medio y sus pares.

El proceso de sociabilidad se produce en la medida en que el ser se vincula y
transforma superando sus condiciones de vida, en un movimiento dialéctico. El
ser en su devenir se constituye esencialmente en un ser social, en tanto ya su propia
conciencia es un producto social. Retomando la tesis N° VI que desarrolla Marx
(1985) sobre Feuerbach: “... La esencia humana no es algo abstracto e inmanente
a cada individuo. Es, en su realidad, el conjunto de las relaciones sociales”.

No obstante, sustancialmente existe un eje comun entre todos y es la
singularidad que caracteriza y diferencia a cada uno de los sujetos. De aqui que el
Trabajo Social, como disciplina que interviene desde y a través de la arena social,
encuentra en esta complejidad entre lo diverso y lo homogéneo, entre lo colectivo
y lo singular, uno de los principales desafios en el proceso de conocimiento,
delimitacién y comprensién del objeto de intervencién profesional.

En particular, en la temdtica que atafie (la discapacidad) su abordaje
necesariamente implica un “vaivén” teérico-metodoldgico que retome y supere
los puntos de encuentro y desencuentro entre las dimensiones bioldgica y social
de esta categoria, asi como en su produccién y reproduccién en el imaginario
singular y colectivo.

En este sentido, pueden identificarse diversas lineas desde las cuales
comenzar un proceso de acercamiento y delimitacién. A grandes rasgos, en la
dimensién bioldgica-fisica: la distincidon entre discapacidad innata y adquirida
y el posicionamiento social y vivencia subjetiva de los sujetos a partir de esta
distincién, el grado de discapacidad que presenten y su condicionamiento en el
desarrollo fisico y social de los sujetos; en la dimensién histérica-social: el tiempo
y espacio histérico-sociales en los que se contextualice a la discapacidad, esto es,
a partir del contenido conceptual hegeménico que se le otorgue a esta categoria
y su determinacién del lugar concreto que ocupen las personas reubicadas como
“dis-capacitadas”. (Miguez, 2009)

Remitiendo al trabajo en el contexto particular de las escuelas especiales,
conocer la realidad de la comunidad, familias y sujetos vinculados directa
e indirectamente a él, conduce a un proceso que transita por un movimiento
de retotalizacién histdrica que reubique en su marco universal a las escuelas
especiales y a la realidad de la que son producto y productoras, en pos de tender
a la comprensién de una complejidad en la que confluyen légicas politico -



ideoldgicas, logicas institucionales y légicas de la vida cotidiana. Légicas que se
transversalizan, incorpordndose y transformdndose reciprocamente.

Es desde esta perspectiva de totalidad social', que se considera que el sistema
capitalista ha formado su propia estructura “sociabilizadora”, en la que puede
identificarse la estatizacién de un proceso de medicalizacién de la sociedad y
el desarrollo de dispositivos de disciplinamiento de la “masa social”. De aqui
que al clasificar a una persona como “dis-capacitada”, estd siendo interpelada
por su propia singularidad. Es decir, por caracteristicas estéticas o corporales,
fisicas y psiquicas que no aplican a la normalidad estadistica hegemoénica; por la
exteriorizacion de la subjetividad de los sujetos a través de su comportamiento en
los diversos espacios sociales, esto es, no aplica a la normalidad valorativa (normas
y valores sociales) hegeménica.

En este marco, se torna relevante dirigir la atencién al papel que juegan
los pardmetros de valoracién de lo “normal”-“anormal”, “sano”-“enfermo” en
la construccién social de la discapacidad. En el contexto contempordneo se
profundiza un fenémeno al que se puede llamar “patologizacién” de situaciones de
vulnerabilidad social. (Ferndndez, 2003) Claro ejemplo lo es la institucionalizada
préctica de administrar psicofdrmacos a nifias/os que no se adaptan al modelo de
disciplinamiento hegeménico fundamentalmente en el espacio escolar. (GEDIS,
2007)

Existi y existe ain, adaptando sus formas, mecanismos y dispositivos a cada
periodo y momento histérico, incorpordndose a la propia dindmica socio-cultural,
un disciplinamiento social para el desarrollo de una sociabilidad capitalista.
Se reconoce en la cultura occidental y en la particularidad del Uruguay, un
claro periodo de tal proceso, identificado por autores como José Pedro Barrin
(1995) entre los afios 1860 a 1920 con el advenimiento de un nuevo sistema y
régimen sociabilizador: el capitalismo. La sociabilidad cobra nueva forma en el
embanderamiento de la burguesia como protagonista en la implementacién del
nuevo orden social. La evocacién e institucionalizacién de normas sociales y valores
morales como el ahorro, la salud, la higiene, el orden y el trabajo (Barrdn, 1995) a
través de dispositivos bdsicos como la escuela y los establecimientos hospitalarios,
serdn los comienzos en la afirmacién y reproduccién del orden social capitalista.

1 Se opta como base teérica-metodologica para el desarrollo de este trabajo, por la
corriente marxiana de conocimiento y comprension de la realidad, a partir de las formu-
laciones que realizara Sartre (1970) a través de la incorporacion del existencialismo y el
método regresivo-progresivo al marxismo clasico.
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El proceso de sociabilidad, es un proceso dialéctico, contradictorio, constante
y diverso, por el cual los sujetos se relacionan desde su singularidad asi como
en la convivencia en los diferentes colectivos y con la naturaleza, desde donde
encuentran un lugar reconociéndose como miembros de una sociedad en particular.
Escuela, comunidad, familia se identifican como actores fundamentales en el
proceso de constitucién de sujetos, se producen y reproducen en una reciprocidad
profundamente contradictoria y necesaria a la vez.

Ahora bien, proyectar la intervencién profesional en el contexto de las escuelas
especiales, significa situarse en un contexto contempordneo que se basa en la
diferenciacién. Esto es, en la distincién (y separacién) entre la “educacién comian”
y la “educacién especial”. En otros términos, en la separacién entre lo “normal”
y lo “anormal” en la construccién de un imaginario atin hegemonico, que evaltia
rendimientos y comportamientos a partir de resultados instaurados y evocados de
antemano; es decir, se procura la adaptacién a modelos.

La comunidad, las familias, las y los nifas/os, se vinculan y relacionan con
el contexto escolar también desde esta légica. Légica institucional instaurada
en la vida cotidiana. En el desarrollo diario de las intervenciones profesionales,
es palpable la determinacion de la categoria “discapacidad” en la realidad de
la poblacién relacionada directa e indirectamente con la escuela especial. Son
nifias/os “discapacitadas/os”, padres de nifias/os “discapacitadas/os”, vecinas/os
de ninas/os “discapacitadas/os”; se produce y reproduce una sobre valoracién
de esa o esas capacidades que han sido diagnosticadas como disminuidas (dis-
capacidades) que consecuentemente condiciona el desarrollo de sujetos plenos,
en tanto sujetos potencialmente capaces, si es que el contexto social (en todas sus
dimensiones: econdmica, politica, ideoldgica, cultural) posee -la capacidad- de
fortalecer y estimular ese potencial.

Un abordaje que tienda a desmitificar y trascender la discapacidad, atendiendo
a la complejidad dada en el vinculo escuela-familia-comunidad, se identifica
como otra de las aristas a problematizar. En este mismo sentido, siguiendo las
formulaciones del existencialismo (Sartre, 1970), se considera esencial en un
proceso de superacién y transformacién concreta de las condiciones de vida (en
todas las esferas), promover el protagonismo de lo singular y lo colectivo sin que
ese movimiento de retotalizacién homogeneice lo diverso.

La familia, en tanto grupo de pertenencia y, por su parte, la escuela y la
comunidad como grupos de referencia, se constituyen para la/el nifia/o en agentes
claves en sus primeros afos de interiorizacién de los patrones de sociabilidad
hegemonica; de formas de pensarse y reconocerse y de pensar y reconocer al



exterior, al conjunto social: “La persona vive y conoce mds o menos claramente
su condicién a través de su pertenencia a los grupos” (Sartre, 1970: 60)

Ahora bien, a través de los elementos conceptuales a grandes rasgos esbozados,
se identifica como estrategia metodoldgica de intervencién, un proceso de
abordaje que dé cuenta de la complejidad de esta realidad concreta; es decir,
de la discapacidad en el contexto de las escuelas especiales, nifias/os, familias y
comunidad vinculadas/os a ellas. Complejidad que no sélo remite a la construccién
simbolica y material de la discapacidad, sino ademds a la diversidad del propio
contexto particular que atafie en este presente. Escuela, familia, comunidad, las/
os ninas/os involucradas/os, requieren niveles de intervencién diferentes, pero a
su vez estrechamente vinculados. Esto es, se trata de una estrategia que recupere
en un momento totalizador la riqueza de la destotalizacion. Retomando a Sartre:

La verdad es que se trata de inventar un movimiento, de volverlo a crear
pero la hipétesis es inmediatamente verificable: sélo puede ser vélido el
que realice en un movimiento creador la unidad transversal de todas las
estructuras heterogéneas. (1970: 117)

Para ello, la conformacién de un equipo de trabajo en el que confluyan a
partir de una misma légica de abordaje, intervenciones que den cuenta de la
particularidad y singularidad de estos actores, mediadas por un movimiento
metodoldgico que los reincorpore en su marco histérico-social genérico; parece
no s6lo necesario, sino que transforma y supera la propia praxis profesional.

Desde la légica académica, la funcién de extensién universitaria habilita al
trabajo de articulacién, complementariedad y comprensién de la diversidad de
la realidad que se aborda. A través de la actividad extensionista se interpelan
saberes (académico y cotidiano) pero también practicas concretas; se tiende a
la problematizacién y desmistificacién de constructos sociales que actdan como
freno para la transformacién de las condiciones de vida de los sujetos. Asi
mismo, se interpelan formas de conocer y comprender la realidad; tendiendo a
la des-fragmentacidn; en la pesquisa de develar los engranajes (determinaciones y
mediaciones) que confluyen en la particularidad y singularidad de la vida.

Pensar en un abordaje de la discapacidad, desde y a través de la funcién
de extensién, en ese intercambio entre la heterogeneidad contenida en una
misma realidad, de alguna manera permite emprender procesos orientados a la
construccion de nuevas formas de ser y relacionarse con el entorno, el mundo y
consigo mismo; de nuevas formas de comprenderse y comprender a los demis.
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En definitiva, se tiende a trascender la unidireccionalidad de la discapacidad,
esto es, desde y hacia quien es identificada/o como “discapacitada/o”, en procura
de darle su marco multidireccional, lo cual da lugar a la intersubjetividad; a la
transformacién en y del conjunto social.
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Discapacidad y Talleres de Produccién Protegida.

Un abordaje desde las Politicas Laborales destinadas a las Personas en
situacién de discapacidad en Uruguay.'

Natalia Silva Torres

Introduccién

El presente articulo intenta ser un insumo para analizar la respuesta del Estado,
en el marco de los gobiernos progresistas, con respecto al tema de la insercién
al mercado laboral de las personas en situacién de discapacidad. Se pretende,
asi, interpelar si a partir de los talleres de produccion protegida se ofrece a esta
poblacién reales posibilidades de inclusién laboral.

En efecto, en este documento se reconoce cdmo histédricamente se han
establecido pardmetros de valoracién de lo que es considerado “normal” y
“anormal”, ubicando bajo este Gltimo rétulo a todas aquellas personas que se
aparten de los estdndares establecidos por la légica dominante. (GEDIS, 2008)
Esta dicotomia constituye una fuerte mediacién en el proceso de construccién
de la discapacidad, ya que esta poblacién, al apartarse del modelo normativo
dominante, es percibida como lo “anormal”, lo “diferente”. De esta manera,
las personas en situacién de discapacidad pasan a ser excluidas de diferentes
dmbitos, como el mercado laboral, ya que son subestimadas por su deficiencia y
no son reconocidas como sujetos de derecho con posibilidades de desarrollar sus
capacidades.

A los efectos de la légica de exposicion?, el documento se estructura en
cuatro partes. En la primera de ellas, se pretende dar cuenta de algunas de las
transformaciones que han venido sucediendo en el mundo del trabajo en las
tltimas décadas, haciendo referencia a la cuestién social, de forma de abordar
el fenémeno teniendo en cuenta el contexto econdémico, politico y social que lo
determina.

1 El presente articulo se desprende de la monografia final exigida curricularmente para
el egreso de nivel de grado en la Licenciatura Trabajo Social, Universidad de la Republica,
presentada en el mes de diciembre de 2009.

2 “El orden de investigacion tedrica no es el simple desarrollo evolutivo sino el desplie-
gue de toda la intrincada red de mediaciones, contradicciones, apariencias, representacio-
nes para develar la esencia del fenémeno.” (De Martino, 1999: 61)
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En la segunda parte se analizan cémo se particularizan en el contexto uruguayo
algunos fenémenos ocurridos en el mundo del trabajo, reconociendo cuiles son
las politicas laborales orientadas hacia las personas en situacién de discapacidad.
Para ello se analiza cémo se concibe a la discapacidad y cémo se aborda el tema de
la insercién laboral de esta poblacién en la recientemente creada Ley N° 18.651,
haciendo hincapié en los cambios introducidos en la misma.

Como tercer punto, se pretende analizar cémo se concretiza lo que se plantea
desde la politica laboral, en la realidad que asumen los talleres de produccién
protegida. A partir de esto, se intenta reconocer concretamente qué posicion se
asume con relacién a estos talleres, haciendo hincapié en caracterizar cémo se los
conceptualiza y qué proyecciones existen desde el marco legislativo, y cémo se
concibe al trabajo desde los mismos. Finalmente, se plantean reflexiones en torno
a la temdtica abordada, que surgen a partir del trabajo realizado.

Cuestién social y transformaciones en el mundo del trabajo.

En funcién de comenzar a delimitar el objeto de estudio, de forma de lograr
aproximarse a comprender la realidad de los talleres de produccién protegida,
resulta necesario emprender el andlisis del mundo del trabajo en la actual
coyuntura.

Tal como sostiene Sartre, primero es necesario “colocar al hombre en su
marco” (2000: 107); es decir, es importante reconocer las particularidades de
cada momento histérico. Resulta pertinente, entonces, a los efectos del presente
articulo, comenzar analizando el mundo del trabajo desde el proceso histérico-
social del que forma parte. Por tal motivo, se considera apropiado hacer referencia
ala Cuestién Social, en la medida que representa el escenario en el cual se enmarcan
los aspectos politicos, econdmicos y sociales que determinan el accionar de los
individuos. Se entiende, entonces, que la cuestién social no es una consecuencia
transitoria del sistema capitalista, sino que las manifestaciones de la primera son
indisociables de la dindmica que asuma el capitalismo.

Teniendo en cuenta esta postura, se entiende necesario hacer referencia a la
configuracién del sistema capitalista en las Gltimas décadas para lograr comprender
las trasformaciones que han ocurrido en el mundo del trabajo como nuevas
manifestaciones de la cuestién social. A estos efectos, resulta pertinente comenzar
analizando los cambios ocurridos a partir de la década del 70 en el mundo capitalista,
ya que se considera que este momento representa un punto de inflexién importante
para interpretar y comprender el mundo del trabajo en la coyuntura actual.



Es a partir de 1970, que el padrén de acumulacién vigente hasta el momento
comienza a debilitarse, resultando insuficientes las respuestas del fordismo-
keynesianismo ante la crisis econémica que se comenzaba a instaurar en esta época.
Esta situacién evidencia la incapacidad de este modelo para contener las propias
contradicciones del sistema capitalista, lo cual conduce a un proceso de reajustes
y reconversiones del mismo. Se reconoce, entonces, la adaptabilidad del sistema
a su propio proyecto, como respuesta a las contradicciones que se manifiestan en
su interior. De esta manera, se inicié un proceso de reestructuracién econémica
y de reajuste social y politico, dando lugar a un nuevo régimen de acumulacién,
el que se caracterizé por la “flexibilidad”. Este padrén de acumulacién flexible
se identifica con un cambio del sistema de produccién en masa a un sistema de
produccién adecuada a la demanda. Se registra una creciente flexibilizacién de
los mercados, tanto en la forma de comercializacién y de consumo, asi como
también se flexibiliza la forma de inversidn, ya que se comienzan a invertir en
centros industriales mds pequenos. Conjuntamente con las transformaciones
en el padrén de acumulacién, hubo modificaciones en el padrén de regulacidn,
es decir, transformaciones vinculadas al rol y funciones del Estado, orientadas
a permitir la reproduccién y legitimacion del nuevo modelo de acumulacién
capitalista. Se reconoce al neoliberalismo como el proyecto ideolégico-politico
que acompana este proceso de restructuracién productiva. En este marco se
promueve la reduccién de la accién reguladora del Estado.

Por lo tanto, es necesario explicar las transformaciones en el mundo del trabajo
en el marco de esta reestructuracién de la produccién, que se dio acompanada
de la nueva modalidad de intervencién estatal, legitimando asi esta légica de
acumulacién capitalista. Es a partir de este escenario que se comprende, entonces,
la flexibilizacién del proceso de trabajo, que responde a la introduccién de los
medios de trabajo aptos para ajustar la capacidad productiva a una demanda
variable en volumen y composicién. Con ello, se modifica la forma que adopta la
organizacién y division social del trabajo, sustituyendo al trabajador especializado
dentro de una linea de montaje en masa, por un trabajador polivalente y
multifuncional, capaz de adecuarse a la demanda del mercado. En este sentido,
Antunes (1996: 84) senala que esta forma de adecuacién de la produccién a
la légica del mercado imperante condujo a una significativa heterogenizacién,
complejizacién y fragmentacién del trabajo, lo cual se visualiza a través de la
creciente precarizacién de los empleos, ya que proliferan los trabajos part time,
subcontratado, tercerizados, etc., vinculados a la economia informal y al sector de
servicios. Se registra, ademds, un proceso de exclusién creciente de los jévenes y de
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los trabajadores considerados “viejos” para el capital. Paralelamente se instaura la
necesidad de un trabajador polivalente, capaz de involucrarse en todo el proceso
de produccién.

Se evidencia, entonces, que este incentivo a la participacién del trabajador
en el proceso productivo no se da en funcién del trabajo, sino en funcién de
las necesidades del capital. Esta légica imperante requiere de individuos que
presenten las caracteristicas necesarias para adecuarse a esta forma que adopta
el trabajo subordinado a los esquemas del sistema capitalista. De esta manera,
son muchos los colectivos que quedan excluidos del mercado laboral por no ser
adaptables a este sistema, razén que explica, en parte, la creciente desocupacién
que se registré a partir de este periodo.

De esta manera, se entiende que los cambios en el mundo del trabajo dentro
de la sociedad capitalista, impactan en la dimensién subjetiva de los individuos,
ya que se promueve en este nuevo modelo de produccién tener la capacidad
de adaptarse a las nuevas necesidades del trabajo. Bajo los principios del
individualismo, la competencia y la obtencién del mdximo beneficio se define el
perfil del trabajador requerido por la légica del capital. Por lo tanto, frente a estas
nuevas exigencias del mercado laboral se tiende a clasificar a los sujetos de acuerdo
a cudn adaptables resulten a las mismas. Se considera, entonces, que aquellas
personas que no responden a los pardmetros de “normalidad” establecidos son
excluidas de dmbitos como el mercado laboral; por ende, no tendrdn las mismas
posibilidades de transformacién y superacion que aquellas que tienen acceso a este
dmbito. Entonces, cabe preguntarse: ;qué sucede con las personas en situacién de
discapacidad? ;Resultan econémicamente rentables para esta 16gica imperante, o
no:

Se entiende, entonces, que la exclusién de esta poblacién del mercado laboral
estd determinada, en gran medida, por el sistema de organizacién del trabajo
dentro de la economia capitalista. Con respecto a lo expuesto, Oliver plantea que:

. el trabajo se ha organizado en torno a los principios gemelos de la
competicién entre los trabajadores individuales y de la obtencién del
méximo beneficio. Ha sido inevitable que los discapacitados hayan
sufrido por la forma en que se ha organizado el trabajo segiin estos dos

principios ... (1996: 50)

Se considera, en funcién de lo expuesto a lo largo de este documento, que
la discapacidad estd mediada por estas relaciones econémicas y sociales que



caracterizan al capitalismo. Dentro de esta légica capitalista la discapacidad llega a
reconocerse como un “problema econémico debido a los cambios en la naturaleza
del trabajo, en las necesidades del mercado de trabajo dentro del capitalismo.”
(Oliver, 1996: 49)

Esimportante, a partir de lo planteado, reconocer el lugar que ocupa la sociedad
en la construccidn social de la discapacidad, ya que la misma adquiere significado
en el marco de una sociedad concreta, producto de un devenir histérico social.
(Garcia, 2008: 26) En este sentido, resulta interesante lo que establece Vallejos,
quien considera:

... la discapacidad como una produccién social, inscripta en los modos
de produccién y reproduccién de la sociedad. Ello supone la ruptura
con la idea de déficit, su pretendida causalidad bioldgica y consiguiente
cardcter natural, a la vez que posibilita entender que su significado es
fruto de una disputa o de un consenso, que se trata de una invencién, de
una ficcién y no de algo dado. Es, también, una categoria dentro de un
sistema de clasificacién y produccién de sujetos. (Vallejos, 2006: 7)

A partir de esto y de todo lo analizado, es posible visualizar que las
transformaciones que han sucedido en el mundo del trabajo representan una
determinacién en la construccién social de la discapacidad, en la medida que la
atraviesa y le da significado en este contexto histérico social.

Un acercamiento a las Politicas Laborales destinadas a las personas en
situacién de discapacidad en Uruguay

A partir del abordaje realizado anteriormente con relacién a las transformaciones
en el mundo del trabajo y sus implicancias en el proceso de construccién de la
discapacidad, se entiende pertinente analizar cémo se particularizan algunos de
estos fenémenos en las respuestas que existen desde el Estado a la temdtica de
la insercién de las personas en situacién de discapacidad en el mercado laboral.
A estos efectos, en primera instancia, resulta importante precisar como se
concibe a la discapacidad desde la legislacién uruguaya. En este sentido, se torna
importante hacer referencia a la Ley N° 18.651, la cual fue promulgada en el ano
2010, derogando la ley N°16.095 que estuvo en vigencia por 21 afios. Este hecho
resulta de gran importancia en la medida que introduce cambios sustanciales en
algunos aspectos. Es por ello que se hard hincapié en las modificaciones realizadas
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en comparacién con la ley anterior, ya que se entiende que el marco legal, en
tanto Sistema de Proteccion Integral a las Personas con Discapacidad, constituye
el instrumento a partir del cual se prevé la realizacién de acciones y medidas en
orden de salud, educacién, seguridad social y trabajo.

Con relacién al concepto de discapacidad esta ley plantea lo siguiente:

Se considera con discapacidad a toda persona que padezca o presente una
alteracién funcional permanente o prolongada, fisica (motriz, sensorial,
orgdnica, visceral) o mental (intelectual y/o psiquica) que en relacién
a su edad y medio social implique desventajas considerables para su
integracién familiar, social, educacional o laboral. (Ley 18.651, 2010: 1)

Dicho sistema regulatorio plantea como objetivo:

... asegurarles su atencién médica, su educacién, su rehabilitacién fisica,
psiquica, social, econdémica y profesional y su cobertura de seguridad
social, asi como otorgarles los beneficios, las prestaciones y estimulos que
permitan neutralizar las desventajas que la discapacidad les provoca y les
dé oportunidad, mediante su esfuerzo, de desempenar en la comunidad
un rol equivalente al que ejercen las demds personas. (Ley 18.651, 2010:

1)

Se destaca la sustitucién en todo el texto normativo del concepto utilizado
para referirse a esta poblacién, cambiando el término “discapacitado” por el de
“persona con discapacidad”. Cabe destacar que en la Ley N°18.094, aprobada
en diciembre del 2006, se sustituye el concepto “personas impedidas” por el de
“personas con discapacidad”. Se considera que constituye un paso importante el
hecho de que se realicen modificaciones a nivel conceptual, en la medida que:

... resulta de gran relevancia en tanto se entiende que la manera en que se
haga referencia a este fendmeno, tendrd mayor o menor incidencia en lo
que refiere a la exclusién que sufren estas personas ... (Garcfa, 2005: 11)

Otro aspecto que resulta interesante analizar, refiere a que tanto en la Ley N°
16.095 como en la actualmente vigente Ley N° 18.651, se hace hincapié en las
“desventajas” que ésta pueda tener para relacionarse. Ello parece indicar, segiin
estd redactada, que estas “desventajas” son producto Gnicamente de la “alteracién”



que presente la persona y no de las limitaciones que pueda acarrear el mismo
entorno. Se considera, entonces, que esta ley no estarfa contemplando el hecho
de que el entorno pueda incidir positiva o negativamente en la interrelacién de las
personas en situacién de discapacidad con el medio social.

Resulta interesante detenerse también en el objetivo de la ley, planteado al
comienzo del capitulo. En el mismo se puntualiza el esfuerzo que debe realizar la
persona en situacién de discapacidad para desempefar en la comunidad un rol
equivalente al que ejercen las demds personas. Se desprenden de este planteo dos
aspectos que son importantes senalar. Uno de ellos refiere a la nocién de “esfuerzo”
que debe realizar la persona en situacién de discapacidad, lo cual refuerza la idea
de adjudicarle a esta poblacién la responsabilidad de realizar lo necesario para
“rehabilitarse”.

Los sujetos no son considerados responsables de su condicién, pero si de
hacer todo lo posible por recuperar la salud en orden a funcionar lo mds
normalmente posible y a “acomodarse” subjetivamente a su condicién
de discapacitado. De ninguna manera, esa acomodacién supone la
modificacién de las relaciones sociales que originan ese significado
trdgico ni de las prdcticas que de ello se derivan. En esta concepcién
el discapacitado tiene suprimido sus derechos y multiplicadas las
obligaciones; debe someterse a tratamientos de rehabilitacién, bajo la
orbita y el poder de los profesionales pertinentes. (Vallejos, 2006: 4)

Ademds, se destaca la nocién de normalizacién que se plantea entrelineas, pues
se entiende que tratar de volver lo mds equivalente posible el rol que desempenan
las personas en situacién de discapacidad con respecto a las personas sin
discapacidad, no reconoce las diferencias y potencialidades de cada singularidad,
sino que se trata mds bien de una tendencia a la homogenizacién donde se busca
normalizar lo diferente. Se reconoce a partir de esto:

... el “convencimiento” del valor de la normalidad: estd bien ser normal,
y si no lo sos, es imperativo hacer los tratamientos de rehabilitacién
necesarios para acercarse lo mds posible a ese estado/condicién. (Vallejos,

2008: 4)

Por lo tanto, al momento de analizar las politicas laborales destinadas a esta
poblacién en Uruguay, es necesario tener presente estas apreciaciones realizadas
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con relacién a la concepcién de discapacidad que se desprenden del marco
legal uruguayo. Sin dudas, el cambio en la forma de referirse a esta poblacién
promueve un posicionamiento diferente con respecto a la misma, desde el cual se
destaca la calidad de persona y no se centra exclusivamente en la deficiencia. Se
entiende que el lenguaje no es neutro, sino que posee connotaciones sociales, las
cuales son reproducidas y legitimadas, muchas veces inconscientemente. Es por
ello que en el presente documento se opta por el concepto “personas en situacién
de discapacidad” que trasciende la nocién de “persona con discapacidad”. La
primera denominacién introduce la procesualidad en la fijacién de persona con
discapacidad, es decir, en la permanencia de esa atribucién desde la sociedad.
Ademds, la palabra situacion ubica implicitamente la responsabilidad colectiva de
la carga atribuida a ese otro diferente.

Igualmente, tal como se pudo reconocer, existen atin aspectos que contintan
atravesando la concepcién de discapacidad, tales como la nocién de normalizacién
y su cardcter individual, que se desprenden del marco legal, e inciden de cierta
manera en la construccién de las politicas que refieren a esta poblacién.

Antes de comenzar a analizar las politicas laborales orientadas a las personas en
situacion de discapacidad, se entiende necesario hacer referencia a las principales
caracteristicas de las politicas sociales en el contexto uruguayo. Para ello, se parte
del reconocimiento de las transformaciones sociales, econémicas y politicas,
que tal como se planteé en el punto anterior, responden a la restructuracién del
padrén de acumulacién, permitiendo de esta forma la reproduccién del modelo
capitalista.

Se comparte el planteo de Pastorini (2000), quien propone analizar las politicas
sociales como una relacién amplia que comprende el proceso de demanda, lucha,
negociacién y otorgamiento, dando cuenta de las relaciones que se generan entre
los actores involucrados movidos por intereses contrapuestos. Esta perspectiva
supera el enfoque que concibe a las politicas sociales producto de una relacién
unilineal representada por el binomio concesién — conquista. Frente a este
planteo, la autora propone la categoria “demanda — otorgamiento”.

Teniendo presente estas perspectivas, se reconoce que las politicas sociales
son pensadas para atender las manifestaciones de la cuestién social, de forma
de sosegar la amenaza que estas manifestaciones representan, permitiendo asi la
reproduccién del modelo. De esta manera, las politicas pasan a ser definidas por
su cardcter focalizado, destinadas a la atencién de determinados sectores de la
sociedad.



Dessa forma, as politicas socias passam a ser sbstituidos por programas
socias focalizados para aqueles que ficaram 4 margem do processo de
modernizagao, aqueles identificados com o atrasso e que carregam a
marca da inferiodade. (Pastorini, 1995: 4)

Teniendo en cuenta lo planteado, cabe preguntarse qué caracteristicas tienen
las politicas laborales destinadas a esta poblacién. Para dar cuenta de ello, se
analizar las propuestas que existen a nivel estatal en materia laboral con respecto
a esta poblacién.

Resulta interesante comenzar haciendo referencia a la Comisién Nacional
Honoraria del Discapacitado (C.N.H.D.), ya que constituye el organismo
responsable de impulsar los planes de politica nacional de promocién y desarrollo
hacia las personas con discapacidad. Dicha Comisién fue creada por el articulo 10
de la Ley N°16.095, adjudicdndosele las siguientes competencias:

... la elaboracién, estudio, evaluacién y aplicacién de los planes de
politica nacional de promocién, desarrollo, rehabilitacién e integracién
social del discapacitado, a cuyo efecto deberd procurar la coordinacién de
la accién del Estado en sus diversos servicios, creados a crearse, a los fines

establecidos en la presente ley. (Ley 16.095, 1989: 4)

La C.N.H.D. se creé bajo la jurisdiccién del Ministerio de Salud Publica.
Resulta interesante analizar el hecho de que la C.N.H.D. surja bajo la érbita de
este Ministerio. Se entiende que esta dependencia refuerza la idea de concebir la
discapacidad relacionada a un eszado de salud. Esta organizacién se mantuvo hasta
el ano 2006, cuando la Comisién, a partir de Ley N° 18.172, pasa a funcionar
en la érbita del Ministerio de Desarrollo Social, siendo presidida por la o el
Ministro de Desarrollo Social o quien éste designe, lo cual se retoma en la Ley N°
18.651. Esta Gltima, asimismo, cambia su nombre, pasando a llamarse: Comisién
Nacional Honoraria de la Discapacidad (CNHD).

Se considera que esta modificacidn, que tiene lugar 17 afios después de creada
la Comisién, representa un hecho importante, ya que se comienzan a introducir
cambios en la forma de concebir a la discapacidad. De esta manera, ya no aparece
reducida exclusivamente al campo de lo bioldgico, sino que se empieza a reconocer
la dimensién social que atraviesa a la discapacidad. Se entiende que en la medida
que se contintien generando cambios en este sentido, que tiendan a problematizar
y desnaturalizar la tradicional correspondencia de la discapacidad con el plano
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de lo bioldgico, permitird generar transformaciones en la realidad concreta de las
personas en situacién de discapacidad que permitan su pleno desarrollo como
sujetos de derechos. Pero para ello, estos cambios que se comienzan a dar en
los discursos deben ir acompafados por acciones que los efectivicen; es decir, es
necesario que estas transformaciones no se reduzcan meramente a un cambio de
nombre en la confeccidn del organigrama. Lo importante es que estos cambios en
la forma de concebir a la discapacidad sea reproducida en cada una de las acciones
que impulsa la CNHD.

Por otra parte, cabe destacar que si bien se plantea entre las competencias que le
corresponde a la CNHD la tarea de elaboracién, estudio, evaluacién y aplicacién
de las politicas orientadas a las personas en situacion de discapacidad, en lo que se
refiere a la politica laboral y, concretamente, a los talleres de produccion protegida,
no se visualiza que se efectivicen estas responsabilidades. Un informante calificado
plantea que no cuentan, desde la Institucién, con un registro tnico de los Talleres
de Produccién Protegida que existen a nivel nacional. Se entiende que este dato
no es menor, ya que no es posible cumplir su objetivo de “apoyar y coordinar
acciones que realizan las entidades publicas y privadas sin fines de lucro en favor
de las personas con discapacidad” (Folleto informativo de la CNHD.), si no se
cuenta desde la Institucién con los datos de estas organizaciones.

Es posible visualizar que las tareas que lleva adelante la Comisién estdn mds
vinculadas a brindar servicios, tales como el Programa de Transporte Adaptado
para Personas con Movilidad Reducida, asesoramiento social e institucional,
informacién sobre la importacién de vehiculos adaptados, asesoramiento legal
(Folleto informativo de la CNHD). Cabe destacar que estos servicios estdn
hoy dia centralizados en la capital del pais, por lo tanto, no logra tener alcance
nacional, tal como se establece en la Ley. A partir de lo planteado, se entiende que
si bien estos servicios son necesarios y de importancia, no resultan suficientes para
cumplir los objetivos asignados por la Ley que originé la CNHD.

Continuando con el andlisis de las politicas laborales que existen en el pais
para las personas en situacion de discapacidad, en el capitulo VIII de la Ley N°
18.651 se plantean los articulos que refieren al tema laboral. Especificamente el
articulo 48 establece lo siguiente:

La orientacién y la rehabilitacion laboral y profesional deberdn dispensarse
en todas las personas con discapacidad segtin su vocacién, posibilidades
y necesidades y se procurard facilitarles el ejercicio de una actividad
remunerada. La reglamentacién determinard los requisitos necesarios



para acceder a los diferentes niveles de formacién. (Ley 18.651, 2010:

11)

En este sentido, se visualiza el compromiso asignado al Estado con respecto
a la insercién laboral de las personas en situacion de discapacidad. Se reconoce
como una de las respuestas a este compromiso, la obligacién que se le confiere
al Estado de contratar a esta poblacién en una proporcién no menor al 4% de
sus vacantes. Si bien esta obligacién que le corresponde al Estado, los Gobiernos
Departamentales, los Entes Auténomos, los Servicios Descentralizados y las
personas de derecho publico no estatales, estd establecido en el articulo 49 de la
Ley N 18.651, en los hechos no todos los obligados cumplen con lo dispuesto.
Con respecto a lo antedicho, un informante calificado en la entrevista que se le
realizara como integrante del equipo de trabajo que impulsé cambios al articulo
referido al tema de la Ley N°16.095, sostiene lo siguiente:

A lo largo de la historia, desde que se crea esta ley en 1989, en cada ley de
rendicién de cuenta o de presupuesto se ha ido modificando el concepto
de la vacante, siempre en desmedro del derecho que habia asignado
la ley para la persona con discapacidad, entonces nunca daba la plata
para contratar a la persona. Si es por el lugar tendrian que renunciar 40
para que hubiera un lugar, tendria que haber 40 lugares vacantes para
que hubiera una persona con discapacidad, y nunca es asi. O sino te
dicen que es por el crédito que se debe calcular, pero el crédito o es
por unidad ejecutora o es por todo el inciso, si es por unidad ejecutora,
imaginate que el 4% de un sueldo de $10.000 son $400 y no podes por
ese dinero contratar una persona. Entonces lo que pasaba es que nunca
habia la posibilidad de contratar personas con discapacidad. (Entrevista
a informante calificado, junio 2009)

Se reconoce, entonces, cémo algunos aspectos contenidos en la antigua Ley
Ne 16.094 no habilitaban a una real participacién de las personas en situacién
de discapacidad, en la medida que no se prevén desde la misma las herramientas
necesarias para implementarla, tal como se demuestra a partir de la ambigiiedad
del concepto de vacante. Se destaca, entonces, como un hecho importante el
surgimiento de un equipo de trabajo integrado por distintos actores vinculados
a la temdtica de la discapacidad, a partir del cual se impulsardn modificaciones a
dicha Ley. Fue a partir de la iniciativa de este equipo que se aprobé en el ano 2006
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la Ley N° 18.094, en la cual se introdujeron modificaciones al articulo 42 de la
ley N° 16.095, siendo retomados los mismos en la Ley N° 18.651. Una de estas
modificaciones refiere a que se tomardn en cuenta las siguientes posibilidades para
calcular el concepto de vacante: la cantidad de cargos y funciones contratadas,
sin perjuicio de ser aplicable también al monto del crédito presupuestario
correspondiente a las mismas. De esta manera se explicitan las formas de calcular
las vacantes, lo cual es importante ya que le quita ambigiiedad al concepto, no
permitiendo la libre interpretacién del mismo.

Otra de las modificaciones introducidas es la conformacién de un Tribunal,
integrado por un Médico, un Psicélogo y un Trabajador Social, responsable
de realizar la evaluacion correspondiente al llamado realizado. Se entiende que
el hecho de realizar la evaluacién desde un equipo interdisciplinario permite
abordar la discapacidad desde una mirada mds amplia que trascienda el campo de
lo biolégico y que reconozca la dimensién social que la atraviesa. Asi, es posible
concebir a la persona en situacién de discapacidad mds alld de la deficiencia que
presente, reconociendo las multiples capacidades que pueda poseer.

La tercera modificacién responsabiliza al jerarca del organismo por el
incumplimiento del presente articulo. Resulta importante el hecho de que se
prevean y se expliciten las medidas que se tomardn en caso de incumplimiento de
la ley, lo cual representa una forma de asegurar el cumplimiento de la misma. De
todas maneras, se entiende, es necesario generar cambios en la forma de concebir
a la discapacidad en la sociedad, de modo tal que la inclusién al mercado laboral
de esta poblacidn se genere a partir del reconocimiento de sus derechos y del
convencimiento de las capacidades que poseen, y que no sea una actitud que
responda a un temor por una posible sancién.

Por otra parte, resulta importante hacer referencia al Ministerio de Trabajo y
Seguridad Social, en la medida que en la Ley N© 16.095 se le asigna obligaciones
con relacién a la insercién de las personas en situacién de discapacidad al
mercado laboral. Como forma de respuesta a estas obligaciones, se identifica
al PROCLADIS, el cual es un Programa de capacitacién para personas con
discapacidad que funciona en la érbita del Ministerio de Trabajo y Seguridad
Social. Se trata de un programa descentralizado de la Junta Nacional de Empleo
(JUNAE), gestionado por la Asociacién Cristiana de Jévenes (AC]), siendo
financiado por el Fondo de Reconversién Laboral. Es posible visualizar a partir
de lo antedicho, que la responsabilidad del Estado aparece disminuida, mds alld
que en los tltimos afios se han comenzado a visualizar algunos cambios.

Teniendo en cuenta lo expuesto anteriormente con respecto a las



transformaciones del capitalismo en las dltimas décadas, se reconoce que los
lineamientos de este programa responden a la 16gica de las politicas de corte
neoliberal. Se visualiza que si bien este programa estd enmarcado dentro de la
esfera estatal, tanto el financiamiento, como la gestién, estdn a cargo de sectores
privados. Se reconoce, entonces, que las politicas de empleo destinadas a esta
poblacién no escapan a légica capitalista imperante.

Desde PROCLADIS se proponen varias modalidades de trabajo, entre
las que se destacan: cursos de capacitacién, de reconversion laboral, apoyo y
orientacién a emprendimientos productivos. Uno de los referentes calificados
del Programa, sostiene que se trabaja desde la nocién de “formar trabajadores
con una discapacidad y no un discapacitado con trabajo”. A partir de esto, se
identifica una postura que parte del reconocimiento de las habilidades para el
trabajo que puede desarrollar la persona, es decir, se tiene en cuenta la deficiencia
que presenta sin dejar de reconocer las capacidades que pueda poseer.

Con respecto ala poblacién ala cual estd dirigida, desde el discurso institucional
se plantea que pueden participar aquellas personas en situacién de discapacidad
que tengan entre 18 afos de edad hasta el término de la vida laboral activa. Pero,
en la entrevista realizada a un informante calificado del Programa, se plantea que
si bien se recibe a todas las personas, se realiza una seleccién que determina el
ingreso al Programa. En este sentido, sefiala que:

Nosotros trabajamos con deficiencias leves o marginales en lo intelectual,
es alguien que estd entre lo normal y el retraso, no hay una deficiencia
como establecida, hay un déficit minimo y casi funciona como una
persona normal, puede ser mds lento para algunas cosas. (Entrevista a

informante calificado en PROCLADIS: mayo 2009)

A partir de lo planteado, se visualiza que el Programa estd focalizado a un
sector de esta poblacidn, no existiendo respuestas desde PROCLADIS al resto de
las personas que presentan otro tipo de deficiencias. De esta manera, se reconoce
cémo hasta las posibilidades de capacitacién estdn determinadas por la distancia
que exista con respecto a los pardmetros de la normalidad, de manera que cuanto
mis cerca de ésta se encuentre el individuo més posibilidades existen.

Por lo tanto, las politicas laborales destinadas a las personas en situacién de
discapacidad no son ajenas a esta realidad. Tal como se ha venido analizando, es
posible identificar el cardcter transitorio y focalizado de algunas de las respuestas
que existen a nivel estatal con relacién a la insercién laboral de esta poblacién.
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Concepcién actual de los talleres de produccién protegida y sus proyecciones
futuras desde el marco legal uruguayo

A partir del acercamiento a las politicas laborales orientadas a las personas
en situacién de discapacidad en Uruguay expuesto anteriormente, resulta
necesario analizar cémo se constituyen los talleres de produccién protegida en
este contexto. Para ello, se comenzard precisando cémo se los concibe desde la
legislacién uruguaya. En este. Sentido, la Ley N°© 18.651, si bien no plantea una
definicidn precisa de los talleres de produccién protegida, si hace referencia a los
mismos cuando establece en el articulo N°56 lo siguiente:

Factltese al Ministerio de Trabajo y Seguridad Social, para que en
coordinacién con el Ministerio de Economia y Finanzas, proponga en un
plazo de ciento ochenta dias de promulgada la presente ley, los incentivos
y beneficios para las entidades paraestatales y del sector privado que
contraten personas con discapacidad, en calidad de trabajadores, y
para las que contraten produccién derivada de Talleres de Produccion
Protegida. (Ley 18.561, 2010: 14)

A continuacién se establecen las obligaciones adjudicadas al Ministerio de
Trabajo y Seguridad Social con relacién a los talleres de produccién protegida en
el articulo 58. Con respecto a esto, plantea:

Corresponde al Ministerio de Trabajo y Seguridad Social, entre otros,
los siguientes cometidos. (...) B) Reglamentar e inspeccionar el
funcionamiento de los Talleres de Produccién Protegida. (Ley 18.561,
2010: 14)

En el mismo orden, el articulo 60 establece lo siguiente:

En la reglamentacién se establecerdn los medios necesarios para
completar la proteccién a dispensar a las personas con discapacidad en
proceso de rehabilitacién. Esta proteccién comprenderd: (...) b) Medidas
de fomento o contribucién directa para la organizacién de Talleres de

Produccién Protegida. (Ley 18.561, 2010: 14)

Es posible reconocer a partir de lo planteado anteriormente, que se estipula
un beneficio por parte del Estado con relacién a estos talleres como forma de



promover la insercién laboral de las personas en situacién de discapacidad. Pero
al no definirse claramente qué se entiende por talleres de produccion protegida,
resulta dificil discernir a quién le corresponde este beneficio. De esta manera,
se genera cierta inestabilidad dentro de estos talleres, ya que al no existir un
concepto preciso permite que existan diferentes criterios para definir un taller de
produccién protegida.

Cabe destacar que en la Ley N° 18.561 no se han incorporado cambios
sustanciales con respecto a lo que planteaba la derogada Ley N° 16.095, en la
medida que tampoco existen en este nuevo documento una definicién clara de
los Talleres de Produccién Protegida, siendo muy escaso la referencia especifica
al tema. En este sentido, es importante hacer referencia al Proyecto de Ley sobre
los talleres de produccién protegida, ya que incorpora nuevos elementos a tener
presente con respecto a estos espacios. Dicho Proyecto fue aprobado por la
Cémara de Representantes el 13 de mayo de 2009, pasando posteriormente a la
Cémara de Senadores para su estudio y aprobacién del texto el 1° de setiembre
de 2010. Cabe sefalar que atn dicho Proyecto no se ha promulgado como ley. El
Proyecto se presenta en el ano 2007, como iniciativa del grupo de trabajo antes
mencionado, quienes frente a las modificaciones que se generaron a estos talleres
a raiz de los ajustes tributarios realizados en este periodo de gobierno, decidieron
trabajar sobre la temdtica.

En este sentido, en el proyecto de ley se define a los Talleres de Produccién
Protegida como:

... aquellas instituciones u organizaciones sin fines de lucro que cuenten
con personeria juridica, y que produzcan bienes o presten servicios,
con el objetivo de capacitar y ocupar laboralmente a personas con
discapacidad (articulo 2° de la Ley N°© 16.095, de 26 de octubre de
1989) en condiciones especiales, que no estén, en forma transitoria o
permanente, en condiciones de integrarse al merado laboral abierto.
Dichas entidades deberdn contar ademds con aprobacién por parte de
la Comisién Nacional Honoraria del Discapacitado. (Proyecto de Ley.
Talleres de Produccién Protegida, 2007: 1)

De esta definicién, es necesario resaltar algunos aspectos. En primer lugar,
se considera que el hecho de que se explicite claramente qué se entiende por
estos talleres resulta fundamental, en la medida que conforma la identidad de
este tipo de organizaciones, evitando asi la confusién que se genera muchas veces
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con otras instituciones que tienen un acento mds terapéutico o de rehabilitacidn.
El articulo 4° de este Proyecto refuerza esta idea al plantear explicitamente que:

Los talleres protegidos terapéuticos a los que refiere el literal B) del
articulo 31 de la Ley N° 16.095, de 26 de octubre de 1989, y los talleres
de habilitacién ocupacional a los que refiere al articulo 36 de la citada
ley, no serdn considerados Talleres de Produccién Protegida. (Proyecto de

Ley. Talleres de Produccién Protegida, 2007: 2)

La caracteristica de los Talleres de Produccién Protegida estd relacionada con
la produccidén de bienes o la prestacion de servicios, a partir de lo cual se capacita
y se ocupa laboralmente a las personas en situacién de discapacidad. Por lo tanto,
el énfasis de estas organizaciones es colocado en el trabajo.

A lo largo de este Proyecto de Ley de los Talleres de Produccién Protegida,
el cual consta de 15 articulos divididos en 2 capitulos, se introducen algunas
innovaciones que hacen a su estructura y funcionamiento. Se destacan entre
estas las exoneraciones impositivas establecidas en el articulo 8° y preferencias en
procedimientos competitivos de contratacién con el Estado de bienes y servicios
(articulos 9°, 10°, 110y 120).

Por otra parte, resulta importante hacer alusién a los cambios introducidos en
este Proyecto de Ley, entre los cuales se destaca lo planteado en el articulo 2° con
respecto a estos talleres:

Se entiende como esencial entre sus objetivos asegurar un empleo
remunerado, la prestacién de servicios de adaptacién laboral y social
que requieran sus trabajadores, a la vez que sirvan como un medio de
integracién del mayor nimero de trabajadores discapacitados al régimen
convencional. (Proyecto de Ley. Talleres de Produccién Protegida, 2007:

1)

Varios son los aspectos a destacar a partir de lo antedicho. El primero de ellos
refiere al hecho de que se explicite en el documento el derecho de recibir una
remuneracion por el trabajo realizado, lo cual enfatiza la idea de que estos talleres
son un espacio laboral. En este sentido, en el articulo 15, se establece el derecho

de:



... percibir una remuneracién que no podrd ser inferior al minimo
salarial de la categoria correspondiente al sector de actividad en el que se
desempena. (Proyecto de Ley. Talleres de Produccién Protegida, 2007: 4)

Si bien en el Proyecto se plantea que ante caso justificado y debido a la
viabilidad del taller, el minimo de remuneracién puede ser reducido a un salario
minimo nacional, pero en este caso se deberd solicitar autorizacién al Ministerio de
Trabajo y Seguridad Social. Estas nuevas consideraciones refuerzan la concepcién
de rrabajador de las personas en situacién de discapacidad que forman parte de
estos talleres, trascendiendo el enfoque que visualiza esta poblacién como objeto
de asistencia. Resulta de gran relevancia que se prevean cambios en este sentido,
ya que en la Ley N° 18.561, asi como en la anteriormente vigente, no se estipula
ninguna consideracién con respecto a la remuneracién, lo cual habilita que estos
talleres adquieran la forma de espacios en los cuales esta poblacién realizan alguna
actividad, recibiendo algtin incentivo econémico, pero no constituyen lugares
de actividad laboral productiva, por lo cual no representan una solucién real a la
inserci6n laboral de esta poblacién.

Otro aspecto sobre el cual es significativo detenerse, refiere a que este Proyecto
de Ley considera a los talleres de produccién protegida como un medio para la
integracién de las personas en situacion de discapacidad al régimen de trabajo
convencional. En este sentido, estos talleres son visualizados como un espacio a
partir del cual se puede continuar desarrollando nuevas experiencias laborales.
Se trasciende de esta manera la nocién de considerarlos como el tnico y tltimo
espacio para ocupar a estas personas, generando de esta manera, tal como plantea
Vallejos (2008), una suerte de exclusién incluyente que ubica a estas personas en
circuitos institucionales especificos. De esta manera, estos talleres concebidos asi,
refuerzan la exclusion de esta poblacién del mercado laboral al no promover el
desarrollo de los sujetos a través de reales experiencias laborales.

Reflexiones Finales

A partir del abordaje realizado en torno a las politicas laborales destinadas a
las personas en situacién de discapacidad en Uruguay, es posible reconocer que
en el marco de los gobiernos progresistas se configura un escenario de revision y
cambios respecto a la temdtica de la discapacidad. Tal como se planteé a lo largo
del documento, la recientemente creada Ley N° 18.651 introduce modificaciones
que resultan significativos para esta poblacién en la medida que da cuenta de
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cambios en la concepcién misma de la discapacidad. Si bien en dicha ley se
pudieron identificar algunos aspectos que contintian remarcando la asociacién
a lo biolégico y la condicién individual de la discapacidad, es posible reconocer
que esta etapa de revisién a nivel de la legislacién ha permitido problematizar,
creando espacio de discusién y reflexién con diferentes actores involucrados en
la temadtica.

Se destaca asi, la formacién de un equipo de trabajo para abordar el tema de los talleres
de produccién protegida. Es a partir de esto y de los cambios proyectados para los mismos,
que estos espacios han recibido mayor notoriedad, generando procesos de reflexién desde
y sobre los mismos, lo cual resulta de gran relevancia en tanto el pensar constituye un
primer paso para generar transformaciones. Es por ello que se entiende significativo que
en estos talleres puedan replantearse algunas cuestiones que tiendan a generar procesos
de superacién de la realidad concreta de las personas en situacién discapacidad. En este
sentido, es importante reforzar la idea que desde estos espacios sean promotores de
inclusién a partir de la generacién de nuevas experiencias laborales que estén orientadas
a ampliar el desarrollo de las capacidades de los sujetos. Esto permite que estos lugares
no se transformen en la tGinica y dltima opcién para esta poblacion, sino que desde los
mismos se puedan realizar las gestiones con otras empresas e instituciones que fomenten
la generacién de nuevas oportunidades. De esta manera se potencializarfan, a partir de
los talleres de produccién protegida, los procesos de construccién de autonomia de las
personas en situacién de discapacidad, en la medida que se reconozcan en sus capacidades
y en las posibilidades de ampliacion del campo de sus posibles.

Tal como plantean Rebellato y Gimenez, se entiende que la autonomia:

... o significa independencia total, sino protagonismo, constitucién de sujetos,
en dependencia con el entorno y el mundo. A la vez la autonomia no puede
pensarse como una situacién en soledad, sino como condicién humana
necesariamente intersubjetiva. (Rebellato y Giménez, 1997: 37)

De esta manera se considera que la autonomia es una construccién que se da con el
otro. A partir de esta relacién es posible reconocer y reconocerse a uno mismo en su calidad
de sujeto de derecho, lo cual implica el ejercicio pleno de sus derechos y capacidades.

El presente articulo representa una primera aproximacion, a partir de la cual surgen
nuevas interrogantes e inquietudes que hace que este tema no se agote aqui, sino que abre
paso a que se pueda continuar reflexionando criticamente sobre los talleres de produccion
protegida.
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Acceso denegado.’
Eloisa Martinez Ancheta

Pobre Mundo
Lo van a deshacer
va a volar en pedazos
al fin reventard como una pompa
o estallard glorioso
como una santabdrbara
o mas sencillamente
serd borrado como
si una esponja mojada
borrara su lugar en el espacio.
Tal vez no lo consigan
tal vez van a limpiarlo. (...)

Idea Vilarifio
Cal y Canto (Montevideo, 1997)

Introduccién

Pensar en el andlisis y reflexion en torno a la vida de las personas en situacién
de discapacidad fisico-motora y el desempefio en lo que hace a su vivir cotidiano
dentro de la “légica” de las ciudades, resulta fascinante.

Entendiendo que forman parte de lo que es considerado como minorias
dentro del colectivo social, esta situacién transforma el desarrollo de la vida de
las personas.

Se plantea entonces como tema de interés, de que manera afecta a la vida
de estas personas la disposicién arquitecténica de las ciudades, pensando en las
barreras de accesibilidad en el 4mbito urbano. Las mismas manifiestan en esta
dmbito (como entre otros tantos) la “minusvalidez funcional”, entendida como
la imposibilidad para desempenar tareas sociales deseables o necesarias (Bayce,
1995), ya que el propio espacio urbano estd limitando el desarrollo y desenvoltura

1 El presente articulo surge de la monografia final exigida curricularmente para el egre-
so de nivel de grado en la Licenciatura Trabajo Social, Universidad de la Republica, apro-
bada en el ario 2009.
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auténoma de las personas con discapacidad, exponiéndolas de esta manera a
situaciones de desigualdad frente a los “otros”.

Las ciudades que se abordardn en el presente articulo serdn las de Montevideo
y Treinta y Tres, las cuales fueron elegidas por contar con ciertas caracteristicas que
las diferencian. Entre ellas se destacan la densidad demogréfica y la composicién
geografica. En este sentido, Montevideo cuenta con mayor desarrollo del espacio
urbano, ademds de mayor movilidad social, mayor densidad poblacional, mayores
recursos, tanto humanos como econémicos, a la hora de pensar en el desarrollo de
la infraestructura necesaria para el acceso al propio espacio urbano de las personas
en situacion de discapacidad. Por su parte, la cuidad de Treinta y Tres, al ser
menos densamente poblada, con menor desarrollo del espacio urbano y con una
infraestructura diferente (por ejemplo, con menor presencia de edificios con gran
cantidad de pisos, menor cantidad de semaforos, etc.) puede pensarse a priori
que le resultaria menos trabajoso pensar en el pertinente “acondicionamiento”
de la cuidad para el fin antes mencionado. Las caracteristicas mencionadas de
ambas ciudades hacen a sus diferencias, las que se manifiestan, a su vez, en ser
Montevideo la capital del pais, en la cual reside mds de la mitad de la poblacién
total del mismo; y Treinta y Tres, una ciudad del interior del pais, con un indice
bajo de poblacién residente y con niveles bajos de desarrollo en general.

Este articulo, pretende ahondar en la realidad de las personas en situacién de
discapacidad que se encuentran con barreras arquitecténicas en ambas ciudades,
considerando necesario poner en el tapete el relacionamiento de estas personas
con las ciudades, con su distribucién, y cémo es que se estdn pensando las mismas,
qué lugar se les estd dando a estas personas, si es que se las estd considerando
como parte del colectivo social a la hora de distribuir y distribuirnos.

La mirada del “otro”

La ley 18.651, forma parte de lo que hace al amparo legal en nuestro pais,
dirigida a la Proteccion Integral de las Personas con Discapacidad. Mds alld de su
existencia, de hecho, la misma no se lleva a cabo en concordancia con el texto
normativo, ya que en la propia ley no existe sancién para su incumplimiento. Por
lo tanto, el Estado se encuentra en falta frente a la misma y, atin asi, no existe al
momento sancién frente a dicho incumplimiento. El concepto de discapacidad
que expresa la ley en su Capitulo I, Articulo 2°, es el siguiente:
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Se considera con discapacidad a toda persona que padezca o
presente una alteracién funcional permanente o prolongada,
fisica (motriz, sensorial, orgdnica, visceral) o mental (intelectual
ylo psiquica) que en relacién a su edad y medio social implique
desventajas considerables para su integracién familiar, social,
educacional o laboral. (Ley 18.651, 2010)

Las personas en situacion de discapacidad son, en general, consideradas como
constitutivas de un colectivo apartado, diferenciado del “resto”; es decir, de aquellos
que se sienten parte de una sociedad en la cual lo diferente no es integrado ni
incluido. Son devaluados en cuanto a las capacidades y potencialidades inherentes
a su ser. El “discapacitado” es para el cuerpo social, justamente y en reiteradas
ocasiones, Gnicamente eso: un “discapacitado” y todo lo vinculado a esa persona
girard en torno a su deficiencia, no logrando ver mds all4 de ello, no pudiendo ver
que es en primer lugar y ante todo, un sujeto de derecho como todos y todas. Sus
potencialidades se tornan invisibles, ya que al contar con alguna deficiencia se le
amputa, se sustraec en nombre de todos los “benditos normales”, la posibilidad de
ser y hacer lo que puede y quiere cuando, como y con quien desee. Porque aunque
la necedad humana no permita verlo tienen deseos, afioranzas, expectativas,
suefos, ganas, responsabilidades, obligaciones y derechos, como todos y todas los
demis.

En un trabajo de Indiana Vallejos, se lee un aporte interesante en relacién a
esto:

Los sujetos enfermos/discapacitados son socialmente “eximidos” de
responsabilidades y derechos, a la vez que privados de expectativas, mds
alld de su recuperacién. Este concepto estd fundado en el supuesto de
que “la enfermedad y las dolencias obstaculizan las capacidades tanto
fisioldgicas como psicoldgicas. (Oliver apud Vallejos, 2006: 18)

Reflexionando con relacién al tema planteado en el presente articulo, el
tema de la accesibilidad de las personas en situacién de discapacidad fisico-
motora, resulta interesante el planteo de que, tanto en la via publica, como al
momento del acceso a algtin servicio, se trata de ayudar a aquel que se enfrenta
con dificultades, con obstdculos, con barreras que le impiden su acceso, pero no
se piensa desde la igualdad, en la inclusién de estas personas al funcionamiento
cotidiano. Allf se encuentra una paradoja: se le ayuda a superar las barreras que
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el propio individuo ha creado para si mismo. El problema no se encuentra en
la persona con deficiencia que no puede acceder con autonomia a su ciudad,
aunque en general se trate de culpabilizarlo por el problema que presenta. La
falencia se encuentra en el “resto”, en aquella sociedad que no consigue aceptar
las diferencias e incluir la heterogeneidad como parte del todo, incluirlo en la
globalidad y no tratarlo como un problema aislado, ubicindolo de esta manera
en una situacién de discapacidad.

Las personas “discapacitadas” no sélo se enfrentan a problemas de
exclusién, que tienen su origen en las producciones materiales, sino
también a los problemas de prejuicio engendrados por las representaciones
culturales de los discapacitados como «otra historia» totalmente diferente;
la discapacidad no estd causada por las limitaciones funcionales, fisicas
o psicoldgicas de las personas con insuficiencia, sino por el fracaso de la
sociedad en suprimir las barreras. (Pérez Corbacho, 2008: 79)

Las personas que cuentan con alguna deficiencia no tienen acceso independiente
a todos los lugares y servicios, porque el espacio publico estd pensado por y para
personas sin ningin problema para acceder a él, no reconociendo la diversidad.
Esta diversidad, es, desde la perspectiva de Lévi- Strauss, un hecho, un fenémeno
que no ofrece dudas y que conforma la vida de la humanidad.

La humanidad se desenvuelve a través de modos extraordinariamente
diversificados de sociedades y civilizaciones. Y la misma atafie a
circunstancias geograficas, histéricas y sociolégicas. Por lo tanto la
diversidad no debe ser concebida como un hecho estdtico, porque, como
se puede constatar, las culturas y las sociedades, no difieren entre ellas de
la misma manera ni en el mismo plano. (Boivin ez a/li, 1999: 99)

En lugar de sentir amenaza ante la diversidad que se presenta en el cotidiano,
o de apelar a una actitud etnocéntrica repudiando aquello que se aleja de lo
que identifica a la mayoria, se debe tomar una actitud mds receptiva, abierta e
inclusiva, entendiéndola:

. como un fenémeno natural, resultante de las relaciones directas o

indirectas entre las sociedades, como resultado de las relaciones mutuas
(de oposicidn, de semejanza, de distincidn) entre las sociedades. (Boivin
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et alli, 1999: 100)

De esta manera, si la diversidad se torna algo con mayor aceptacién, se logrard
mayor inclusién de la misma en los espacios que competen a todos y, de esta
manera, la accesibilidad pensada desde la inclusién dejaria de ser un problema
como se plantea hoy dia.

La accesibilidad es, ante todo, fundamental para el desarrollo saludable de las
personas en su conjunto, sin distincién alguna entre ellos.

Cuando hablamos de accesibilidad, no es sélo ingresar al lugar,
accesibilidad es poder ingresar al lugar, de forma auténoma, es decir por
sus propios medios, luego hacer uso de las instalaciones y servicios del
lugar, y poder egresar del lugar sin problemas, no sirve de nada ingresar
si adentro no puedo hacer un uso adecuado del lugar.” (Entrevista a la
Arquitecta. Teresita Amarillo, quien desempena su rol en el Instituto
uruguayo de Normas Técnicas (UNIT),en la ciudad de Montevideo,
2009)

Al encontrar que las ciudades no estdn capacitadas para permitir la circulacién
y apropiacién auténoma de éstas por parte de las personas en situacién de
discapacidad, surge la necesidad de demandar que esto se convierta en un hecho.
Dentro de lo que es la normativa vigente en nuestro pais, la ley 18.651 es la
que establece amparo a las personas en situacién de discapacidad. Si bien en su
texto se redactan diversos articulos en torno a lo que seria la proteccién integral
de dichas personas, como se ha mencionado, no se cuenta con sancién frente
al incumplimiento, lo que hace se dificulte la ausencia del mismo por parte del
Estado. El texto expresa en su Capitulo I, Articulo I:

Establécese un sistema de proteccién integral a las personas con
discapacidad, tendiente a asegurarles su atencién médica, su educacién,
su rehabilitacion fisica, psiquica, social, econdémica y profesional y su
cobertura de seguridad social, asi como otorgarles los beneficios, las
prestaciones y estimulos que permitan neutralizar las desventajas que la
discapacidad les provoca y les dé oportunidad, mediante su esfuerzo, de
desempenar en la comunidad un rol equivalente al que ¢jercen las demds
personas.
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Para lograr la obtencién de la ley 18.651, tuvo que existir un proceso de
modificacién de la Ley 16.095, la cual data del afio 1989. Este proceso de
modificacién de laley 16.095, tuvo impulso en el primer periodo de gobierno del
Frente Amplio en el pais, en el periodo 2005-2010. Dentro del Parlamento, en la
orbita de la Comisién de Poblacidn y Desarrollo, surge a partir de la demanda de
la poblacién, en base a la necesidad de hacer valer sus derechos y de modificar la
ley de acuerdo a la realidad de la discapacidad en ese momento en el pais. A partir
de ello, se conforma un grupo, el cual se retne y participan sistemdticamente,
legisladores, representantes de la sociedad civil, y todas aquellas organizaciones
que trabajen en torno al tema y que tuvieran interés de participar, asi como la
presencia de la Comisién Nacional Honoraria del Discapacitado, siendo ésta,
de alguna manera, el organismo rectoren relacién al tema. Se construye de esta
forma, un espacio de discusion y reflexién acerca de aquellas modificaciones que
se consideren relevantes de aplicar a la ley, y de alli surgen propuestas que serdn
presentadas como proyecto de ley, a fin de lograr un ajuste lo mds certero posible
en el amparo legal brindado a las personas con discapacidad y asi obtener su real
cumplimiento, y debida sancién en caso de incumplimiento.

Desde la perspectiva planteada por Pastorini (1999) sobre las politicas
sociales, se entiende que la obtencién de la Ley 18.651, superd la relacién lineal
de “concesién-conquista”, dando lugar al binomio “demanda-otorgamiento”,
donde un grupo de personas con una relacién procesal, presionan y demandan,
esperando que desde el parlamento se otorgaran los cambios propuestos, y de esta
forma se incluyan en la normativa del pais, lo cual se obtuvo, y entra en vigencia
dicha normativa a partir de febrero del 2010.

La participacién ciudadana, a diferencia de otras formas de participacién,
refiere especificamente a que los habitantes de las ciudades intervengan
en las actividades publicas representando intereses particulares (no
individuales). Pero para que esta participacién sea efectiva deben
generarse compromisos y condiciones institucionales y, sobre todo,
existir el convencimiento de que la deliberacién publica y la interaccién
social, la aceptacién y el respeto por el pluralismo ideolégico, son
valores y préicticas positivos y esenciales para vivir en democracia;
valores y prdcticas que pueden y deben ejercerse en primer término en el

2 Testimonio brindado por el Diputado por el Frente Amplio, Pablo Alvarez, en el
periodo 2005-2010.



cotidiano y en el espacio local, que es donde se da la mayor proximidad
entre autoridades y ciudadanos. (...) La ciudad es, en gran medida, un
patrimonio colectivo. (Zicardi, 2001: 12)

Las personas en situacién de discapacidad, a través de una actitud activa y
participante, deben hacer vales sus derechos, trascendiendo lo discursivo de las
estructuras dominantes, presente en este caso en las disposiciones legales que
los amparan. La necesidad de la accién, entendida por Arendt como la nica
actividad que se da entre los individuos, sin la mediacién de cosas o materia, es
la actividad que corresponde a la condicién humana de la pluralidad, al hecho
de que “no el hombre, sino los hombres, vivan en la Tierra y habiten el mundo”.
(1993: 21)

La necesidad (surge) de transformar a las personas de objetos pasivos y
dependientes en sujetos activos, transformadores. Para esto es necesaria una
gestion democrdtica que permita una cogestion, es decir, una distribucién del
poder, pues la cogestién y la autogestién no son compatibles con la estructura
dominante, formal y burocrdtica. (Pérez, 2005: 9)

Especificamente, en lo que respecta al tema de la accesibilidad, la Ley
18.651 establece un su Capitulo IX, Articulo 76, el cometido de tratar el tema
de Accesibilidad, estableciendo como prioridad la supresién de las barreras
fisicas, con el fin de brindar accesibilidad a las personas con discapacidad,
mediante la aplicacién de normas UNIT. Dentro del mismo se destaca que
aquellas instituciones que gobiernen los espacios y edificios de cardcter publico,
se ocupardn de formular un cuerpo de reglamentaciones que permitan ir
incorporando elementos y disposiciones que sean ttiles para el desenvolvimiento
de las personas con discapacidad, ademds de la construccion y reforma de edificios
de su propiedad, destinados a la concurrencia de publico, asi como la adecuacién
de los espacios publicos de la cuidad, de forma que resulten accesibles a dichas
personas. (Ley 18.651, Capitulo IX, 2010)

Para poder obtener ciudades accesibles para todos/as, es necesario y de primer
orden, que las mismas sean concebidas desde el imaginario, hasta su concrecidn,
para todos/as, y que se puedan tener en cuenta todos los obstdculos, siendo éstos
de diferente indole y, que por diversos motivos, deben ser sorteados. El problema
no se presenta unicamente cuando aparece materializado el obstdculo en si, sino
que el problema tiene origenes mds alld del mismo: surge en la concepcién de la
ciudad, surge en la subjetividad de los individuos, en su imaginario, que a la hora
de distribuirse no consideran las diferencias.
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La aprehensién del territorio y de la construccién de su paisaje por
parte del ciudadano deberia de ser tenida en cuenta al momento del
diseno de recorridos. El “ver” cémo se formaliza el territorio aporta en
forma directa a la construccién de identidad por parte del poblador, lo
involucra en la participacién y promueve su incorporacion a los respaldos
sociales.” (Portillo, 2004: 19)

La Intendencia Municipal de Montevideo dio a conocer en el afio 2009 un
decreto en el cual establece que no se habilitardin mds construcciones que no
cumplan con ciertas normas establecidas por la UNIT. Un paso mds al logro de
ciudades accesibles para todos/as. El decreto surge de la propuesta presentada por
la Comisién de Accesibilidad de la UNIT a la propia Intendencia de Montevideo.
Dicha Comisién estd integrada por representantes de diversas instituciones y
organizaciones inherentes al tema de la discapacidad, y por personas que presentan
alguna deficiencia, los cuales brindan aportes fundamentales desde su vivencia.®

La accesibilidad para las personas con alguna deficiencia motora es, en todo
momento de sus vidas, un problema. Al no estar las ciudades pensadas para su
acceso y transitabilidad independiente en ella, las mantiene excluidas del medio, no
pudiendo decidir sobre su movilidad, sin contar con apoyo externo, lo cual limita
sus posibilidades de decisién y desempefo. Ademds de no reconocer, de negarles
sus derechos, la exclusion de la ciudad los empuja a romper con el vinculo social,
los desvincula del medio y desarrolla vinculos comunitarios particulares, como
forma de sobrevivencia social. La exclusién no es un fenémeno que transcurra
paralelamente ni al margen de la sociedad, ni es autogenerada; por el contrario,
la misma es producto de decisiones politicas, econdmicas y sociales que tienen
su repercusion en diferentes espacios de la vida social y que afecta a cada uno
de diferente forma, dependiendo de las condiciones de vida de los individuos.

(Baraibar, 1999)

:Por qué demandar ciudades inclusivas?
En primer lugar, porque las ciudades son de todos y todas, por tanto es
imprescindible puedan ser transitadas, sentidas, vividas por todos y todas. Porque

3 Testimonio brindado por la Arquitecta del Instituto Uruguayo de Normas Técnicas,
UNIT, Teresita Amarillo, 2009.



es un derecho de quienes forman parte del colectivo social, se los reconozca
como tales y, por tanto, se los tenga en cuenta respecto al acceso a los servicios
y al espacio vivido por el mismo. Porque la accesibilidad, mds alld de implicar el
acondicionamiento del espacio fisico para el acceso a todos los servicios, implica
el acceso al espacio habitado por todos; es decir, que transitarlo implica a la vez
vivir en él como integrante del mismo.

Es la accién de los individuos la que le da sentido al espacio y lo transforma
segtin sus necesidades. En este espacio se presentan aspectos relacionales entre los
individuos, factores fuertemente identificatorios e histéricos, pues en el mismo
se presentan las historias de vida que transcurren alli, que innumerables veces se
entrecruzan, construyendo la complejidad del tejido social. (Augé, 1996)

La ciudad se convierte, asi, en el simbolo de la inclusién y de la exclusién
-cuya representacién fisica son las murallas que la cifien y las puertas
que permiten el paso a su interior- y en el lugar por excelencia de la vida
social moderna. Muy pronto se advierte que la ciudad se estructura de
acuerdo con los patrones de las grandes lineas de la desigualdad social;
pero, paralelamente, se difunde una idea central en todo el pensamiento
politico y social contempordneo: la ciudad es el lugar por excelencia para
habitar, aquel que hace posible el pleno desarrollo de las capacidades
intelectuales y morales de los seres humanos. (Mordn, 2002: 8)

Si la desigualdad y la exclusion forman parte de la ciudad, espacio pleno del
desarrollo de la vida cotidiana en el cual se exige a los individuos se proyecten y
desarrollen a pleno sus capacidades y potencialidades, entonces, hablamos de un
colectivo plagado de inequidad e hipocresia, donde los menos favorecidos son
expulsados del medio urbano, de la 16gica de la cuidad que es... ;de todos y todas?

Este escenario urbano trasciende fuertemente lo que son las construcciones
materiales, las vetas geogréficas, los espacios fisicos en si mismos, sean publicos
o privados; la ciudad es en gran medida lo que sus habitantes hacen que sea. La
ciudad toma forma y vida a través de quienes la construyen en el habitar, en el
transitar cotidiano, y el orden o desorden que las mismas presenten, también forma
parte de la construccién del espacio vivido por los individuos. En coincidencia
con Garcfa Canclini, se entiende que:

Las ciudades no son sélo un fenémeno fisico, un modo de ocupar el
espacio, de aglomerarse, sino también lugares donde ocurren fenémenos
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expresivos, que entran en tensién con la racionalizacién, con las
pretensiones de racionalizar la vida social. (1997: 72)

La ciudad se nutre de complejidades y, por ello, es fundamental que las
personas en situacion de discapacidad sean efectivamente parte de las mismas. Ser
parte significa, entre otras cosas, ser parte constructora desde su vivir, alimentar
desde la diferencia, desde lo diverso de la humanidad. Ser parte de la ciudad, es,
o debe ser, transitar en ella, vivirla, acceder, construirla. La ciudad, por su parte,
debe dar respuesta a las necesidades que se desprenden de la complejidad del
colectivo social.

La ciudad es, en principio, sociedad. No es una suma de cosas, ni una
de estas en particular. Tampoco es un conjunto de edificios y de calles,
ni siquiera de funciones. Es una reunién de hombres que mantienen
relaciones diversas. (Ledrut, 1968: 25)

Pensar en la movilidad dentro de la ciudad como parte fundamental para
su construccién remite una y otra vez a la accesibilidad. El hecho de que las
ciudades cuenten con niveles de movilidad limitados para cierta parte de la
poblacidn, en este caso, las personas con deficiencia fisico-motora, provoca lo
que se entiende como “segregacion socio-residencial”, quedando estas personas
excluidas del funcionamiento cotidiano de la ciudad por no contar con los medios
necesarios para su libre trdnsito y acceso dentro de la misma. El poder reducir las
desigualdades y fricciones, de movilidad y transitabilidad dentro de las ciudades,
y lograr mayor conectividad a través de un acceso universal, deben ser tenidos en
cuenta a la hora de pensar la ciudad en si misma como constructora de identidad.

La movilidad permanente es pensada como conectividad y accesibilidad,
pero también debe ser concebida como narrativa conformadora de
identidad. Relatos de ciudadanos recorriendo y asi creando ciudad.
Recorridos como secuencias de acontecimientos. (Portillo, 2004: 19)

La ciudad de Treinta y Tres da cuenta de una fuerte carencia respecto al
intercambio y a la integracién, al contar con problemas en el reconocimiento de la
diversidad existente en la misma. La ciudad traduce en su equipamiento urbano,
de alguna manera, el discurso que la poblacién del lugar toma como propio: un
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paisaje sin mayores sobresaltos, con cierta tranquilidad y homogeneidad en lo que
es el espacio publico urbano, considerdndose casi “llano”. Sin embargo, el mismo
cuenta con carencias y necesidades de diversa indole.

EnlaIntendencia Municipal, ubicada en la ciudad capitalina del departamento,
que tuvo su primer gobierno frenteamplista en la historia en el periodo 2005-2010,
existen profesionales que dan cuenta de un desajuste respecto a la accesibilidad.
De alguna manera se hace “la vista a un lado”, ya que no hay quien pueda asumir
el compromiso de hacer frente a la situacién, y hasta el momento forma parte de
una gran falta, un vacio, sea del Municipio, sea de la sociedad toda. La Directora
de Politicas Sociales del gobierno local de la ciudad, en el periodo 2005-2010,
en una entrevista realizada en el afo 2009, dio cuenta explicitamente de la
situacién de una ciudad con graves carencias frente a la accesibilidad, y ademds
expresaba que desde la posicion laboral que le compete (en el marco de la oficina
de Desarrollo Social del Municipio), no se trabajé para impulsar cambios respecto
al tema. Entonces, se presenta un panorama un tanto desalentador, entendiendo
que la Intendencia Municipal representa la intervencién del Estado desde el nivel
local.

En el trdnsito y habitar cotidiano, no es habitual encontrarse con personas
en situacién de discapacidad recorriendo, viviendo la ciudad, lo cual hace pensar
que no existieran alli. Sucede que de hecho, en la vida real, existen, forman parte
de esa “légica” urbana y de la propia vida cotidiana que se vive en la ciudad.
Pero su realidad puede juzgarse como “paralela”, al margen, apartada de lo que
habitualmente se ve, de lo que seria la vida “normal” en Treinta y Tres. ;A que
remite esa vida “normal”? Forma parte de una manera de vivir el dia a dfa, de
vivir la ciudad, una manera que estd socialmente aceptada; una vida “normal’, es
considerada aquella que no se desvia de lo establecido y que no se contradice con
la norma vigente, ni con esa aparente forma de transitar sin obstdculos.

Las personas en situacién de discapacidad, al formar parte de un colectivo
que con frecuencia es estigmatizado, siendo denominado muchas veces como
“anormales”, encuentran que el desarrollo de sus vidas en la ciudad es de igual
manera considerado como “anormal”, ya que al no contar con un adecuado
acondicionamiento urbano, se les suprime la posibilidad del desarrollo pleno
de sus vidas en ese lugar, Serdn ellos mismos quienes sean considerados los
“anormales”, quienes no se encuentran dentro de lo “correcto” y, por ende, serdn
“acusados” en cierta forma, por no dar respuesta a los estdndares de vida “normal”
que el “resto” del colectivo acepta, avala y espera de todo el conjunto més alld de
cualquier diferencia.
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El hecho de no encontrar personas en situacion de discapacidad transitando en
la ciudad, da cuenta de al menos dos aspectos que la propia ciudad y las personas
que alli viven estin manifestando: por un lado, el colectivo social no logra aceptar,
y con ello asumir e integrar, la diversidad existente y latente en la ciudad; por
otro lado, el ordenamiento urbano de la ciudad no permite el transito de las
personas con deficiencia fisica, por lo cual, éstas se ven practicamente obligadas
a reclutarse en sus casas y/o supeditarse a recorridos que abarcan el vecindario de
pertenencia, o mds acotado adn, la cuadra de su domicilio respectivo, espacios
en los cuales cuentan con apoyo de diversos actores (familias, vecinos, etc.) para
poder movilizarse. Su grado de autonomia se encuentra asi fuertemente reducido
y limitado.

El Intendente de Treinta y Tres en el periodo 2005-2010, respecto al trabajo
entorno a la accesibilidad en la ciudad, declaré:

... nosotros vamos a refaccionar la plaza “19 de Abril”, la idea es hacerle
todo accesos para que pueda pasar sin problemas una persona en silla
de ruedas, los lugares donde no tiene ir poniendo rampas, es todo un
proceso que tenemos que ir haciendo, a medida que se va refaccionado ir
incorporando las accesibilidades para que todos los ciudadanos puedan
disfrutar de los bienes comunes. (Entrevista realizada en el ano 2009)

En el discurso se manifiesta la intencién respecto al real acondicionamiento
de la ciudad para que pueda ser accesible para todos/as, sin distincion frente a
condicionantes fisicas o de otra indole. La plaza “19 de Abril”, a la que hace
referencia, es la plaza principal de la ciudad, la cual se encuentra ubicada en el
centro de la misma, y que conforma un fuerte rasgo identitario de lo que es el
lugar y su paisaje. Ahora bien, declara el Intendente que existe un proyecto dentro
del cual se comenzaria a reacondicionar la plaza, y con ello la accesibilidad serd
tenida en cuenta. Es decir, la accesibilidad a la plaza, especificamente se hace
mencién a la colocacién de rampas, para el acceso de personas en sillas de ruedas.

La accesibilidad forma parte del derecho de cada ser humano, de poder acceder
al medio fisico en general. Ello se refiere al ingreso a un determinado lugar, hacer
uso de los servicios de modo auténomo, confortable y seguro. Para después,
poder egresar del lugar en las mismas condiciones. Por lo cual, circunscribir el
acceso a lo que tiene que ver con la colocacién de rampas en un punto especifico
de la ciudad, resulta demasiado acotado en la légica urbana dentro de la cual se
desarrolla la vida en general.
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Si se piensa en el uso de aquellos espacios que cuenten con el servicio de
rampas, la pregunta es: ;como llegardn hasta esos lugares las personas en situacién
de discapacidad? Si una ciudad no es capaz del real acondicionamiento de su
espacio urbano, del ajuste necesario en el mismo, no logrardn todas las personas
hacer uso de sus servicios. Si una plaza cuenta con rampas para su acceso, pero no
cuenta con acceso en la via publica para el libre desplazamiento de todos, no cuenta
con transporte publico adecuado, dificilmente lleguen hasta alli los destinatarios
de dicho “acceso”. Ademds de esto, se contintian generando procesos de exclusién
y/o discriminacién, se genera una reproduccién de la cadena de expulsién, que se
disfraza, se esconde tras discursos bien adornados, con pequefas contribuciones,
que, mds que incluir, separan, diferencian atin mds al “discapacitado” del “resto”
del entorno. Como ejemplo de ello, puede tenerse en cuenta la respuesta que
brindaba el Intendente de Treinta y Tres al momento de ser interrogado respecto
al acceso de personas con deficiencia fisico-motora al edificio de la propia
Intendencia, siendo que la misma no cuenta con accesibilidad universal. La
entrada principal tiene escalones, dentro del edificio hay algunos desniveles, en
los cuales se encuentra la entrada a la oficina del propio intendente. Ante esto, su
respuesta es que hay entrada por la calle Manuel Meléndez, la cual se encuentra
en la parte trasera del edificio. Atin asi, no es un acceso pensado y construido para
dichos destinatarios y, aunque asi lo fuera, no ingresan a todos los servicios de la
Intendencia. En palabras del entrevistado, accederian a “casi” todos los servicios,
entre los que quedan fuera de estos, por ejemplo, la oficina del Intendente.

+Acaso no significa esto la perpetuacién de aquellas diferencias que en teorfa
se quieren superar? ;Por qué quienes presentan mayores dificultades para sortear
obstdculos en el medio fisico, logran acceder a “casi todos los servicios™ ;Se
encuentran todos los ciudadanos frente a una situaciéon de igualdad e inclusién si
desde el gobierno local no hay respuesta frente a las dificultades de accesibilidad?
Por ejemplo, a lugares tan caracteristicos de la ciudad como ser el Parque del Rio
Olimar, respuesta que el Intendente no pudo brindar con claridad al momento
de la entrevista realizada.

Es paradéjico crear una fantasia de accesibilidad, invertir dinero en obras
que no serdn efectivas, dibujar una realidad en base al acceso universal, que de
por si se sabe (o se deberfa saber), no serd del uso de los destinatarios, porque
no llegardn hasta alli en su gran mayoria. Se pueden colocar rampas en algunos
teatros, bancos, plazas, etc., pero de nada sirve si las personas que necesitan de
dicho servicio no logran llegar al mismo, porque entre la rampa y su lugar de
residencia, existen multiples obstdculos.
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Uno de los obstdculos mds importantes es el transporte putblico urbano.

En Treinta y Tres no existe dicho servicio, lo que genera en la vida de muchas
personas un problema de gran magnitud. En Montevideo hay dos lineas de
Cutcsa (empresa de transporte colectivo urbano) que cuentan con accesibilidad
universal, pero las mismas cuentan con algunas dificultades: la frecuencia de sus
servicios (tres veces al dia); los recorridos, no hay servicios los fines de semana, lo
cual limita fuertemente el desplazamiento de los usuarios, justamente en dias por
lo general dedicados al esparcimiento, de esta manera se los excluye de espacios de
ocio y socializacién, por lo que, quien no cuente con la posibilidad de otro tipo
de transporte, una vez mds se encuentra condenado al encierro.

El disefio y acondicionamiento del espacio urbano en las ciudades de Treinta
y Tres y Montevideo no estdn pensados para contemplar esas diferencias presentes
en la sociedad. De esta forma, se entiende que la ciudad no logra satisfacer las
necesidades que sus habitantes presentan para poder desarrollar sus vidas de la
mejor manera posible, en cuanto a calidad de vida se trate. Una ciudad puede
satisfacer el “grueso” de las necesidades individuales y colectivas mds “comunes”
de la sociedad, pero es necesario que la misma logre satisfacer las necesidades de
todos y todas sus habitantes. Por ello es necesario incluir a aquellos que forman
parte de las minorfas presentes en el colectivo. La necesidad colectiva puede
expresarse en una minoria social, no debe ser inicamente parte de la mayoria
de la poblacién. El propio ajuste del ordenamiento territorial de la ciudad debe
tener presente el ajuste de convivencia que debe existir entre los diferentes grupos
sociales y territoriales que forman parte de un todo, dentro del cual se expresan
diferentes necesidades. (Ledrut, 1968)

Respecto a las necesidades, y el lugar que ellas ocupan en la vida de los sujetos
y en la perpetuacién en cierta forma, de las sociedades, Le6n expresa:

Cuando se habla de necesidades y sus sistemas de organizacién nos
movemos en el plano ambiguo de tener y no tener algo: tener una
carencia de algo que no se tiene y se necesita tener para seguir siendo.
(...) En el plano de la vida social se traslada y traduce en las condiciones
que los sujetos y sus sociedades requieren para preservar su existencia.
Pero también, en el cardcter construido de esas condiciones, ya que son
producto de las relaciones que los seres humanos establecen entre si y que
van, entre otras cosas, configurando los criterios de orden y relevancia de
los patrones de organizacién social y su despliegue en el tiempo, que van
caracterizando el nacimiento, desarrollo, continuidad y transformacion
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de las sociedades y sus miembros. (1999: 30)

Una de las necesidades presentes, en las personas con deficiencia fisico-
motora, es poder desempenarse en la ciudad con autonomia, sin verse obligados
a recurrir a otras personas para lograr el desplazamiento dentro de la misma.
Estas personas no conforman hoy dia en Treinta y Tres un colectivo organizado
desde el cual desarrollar una lucha comin, en pos de obtener esas necesidades que
se entiende son comunes a todos/s ellos/as. Esto se expresa en palabras de una
de las protagonistas, perteneciente a dicha minoria, que dice no conocer a otras
personas en situacion de discapacidad en la ciudad, asi como no haber realizado
nunca un reclamo, ni mantener un contacto con el gobierno local a fin de buscar
algtin tipo de solucién al problema de la accesibilidad en dicha ciudad.

La vida cotidiana de cada individuo en particular se entrecruza con los
demds, formando el tejido social, y con ello desarrollando relaciones sociales,
lo cual conduce a formar espacios creadores de identidad, en aquellos grupos de
pertenencia de cada uno, o la propia identidad que la construccién de la ciudad
trac consigo. Esta identidad presente en el espacio urbano, serd la que retina a
las personas a fin de defenderse de aquellas amenazas que puedan provenir de
factores externos al propio grupo; a su vez, es entendida la misma como un factor
que, siguiendo a Augé (1996), es considerada fundamental para considerar a la
ciudad, como un “lugar antropolégico”. Esta nocién expresa la posibilidad de los
recorridos que en €l se suceden, los discursos que en él se sostienen y el lenguaje
que lo caracteriza, por lo cual, se define como “no lugar”, a aquel que no retina las
condiciones de ser un lugar de identidad, relacional e histérico.

Se entiende que las ciudades de Montevideo y Treinta y Tres no han
incorporado la resignificacion de sus espacios a fin de lograr la satisfaccién de
algunas necesidades de grupos que no logran ser incluidos en la 16gica urbana.
Ambas cuentan con diferencias tanto de infraestructura, como de desarrollo y
nivel demografico; sin embargo, ambas cuentan con carencias y ausencias muy
similares en cuanto a accesibilidad se trata y a la falta de integracién e inclusién.
Es necesario que exista por parte de la poblacién, y mds atn de aquellos que
toman decisiones, a la hora de la construccién de la ciudad, la posibilidad de
esta resignificacién del espacio, y el aprendizaje de una ciudad que cuenta con
diferencias y a las cuales debe poder albergar.

;Qué hace falta para poder trascender las barreras arquitecténicas que reflejan,
a su vez, las barreras sociales que plasma un colectivo lleno de exclusién? En una
primera instancia, se entiende que es necesario el reconocimiento del problema.
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Si se estd ante ciudades con falta de accesibilidad y no hay capacidad para
reconocer esta situacién, no sélo de las personas afectadas por el mismo, sino
del conjunto, entonces desde el inicio se sumard otro problema al ya existente. A
su vez, es necesario poder tener conciencia de que se convive con la ausencia de
accesibilidad, y no forma parte del imaginario. Tener algunas rampas colocadas en
algunos puntos de las ciudades, contar con escasos edificios con acceso universal, la
presencia de transporte piblico con un minimo de flotas y con servicios acotados
como en el caso de Montevideo, no hace a que estas ciudades se conviertan en
accesibles, desde lo que aqui se entiende por ello. En varias entrevistas realizadas,
surge la falta de conciencia respecto al tema, y adn la falta de interés en torno a
la accesibilidad.

... no se si las autoridades no toman conciencia. (Testimonio de Lourdes,

Treinta y Tres, 2009)

Lo importante es que la gente sea consiente respecto a la discapacidad,
no que se contemple todo, pero si que se tenga en cuenta las diferencias,
no discriminar negativa ni positivamente. (Testimonio de Fabiana,
Montevideo, 2009)

Yo creo que falta conciencia, darnos cuenta que no somos todos iguales
q q g y
que hay mucha gente con problemas de accesibilidad, eso, ser conscientes

de lo que sucede. (Testimonio de Arq. Teresita Amarillo, UNIT, 2009)

... lo que nosotros hacemos mds es insistir en las barreras actitudinales,
la de los prejuicios, y que muchas veces las fisicas son la expresion de esas
otras, muchas veces arquitectos cuando disefian se olvidan, pero no es por
malos, se olvidan porque en la agenda de su cabeza no estd eso grabado,
porque esa persona todavia no se ha hecho cargo dentro de su socializacién
de este tema, pero no es €l, es la sociedad toda, son las facultades que no
lo integran a la curricula, y ahi hay que seguir insistiendo. (Testimonio de
Trabajadora Social de la Intendencia Municipal de Montevideo, 2009)

Ligado a esto, es relevante destacar la importancia de contar con la legislacion
necesaria, la cual habilite al cumplimiento de ciertas normas que son necesarias
a fin de lograr una mejor calidad de vida para todos/as, no exclusivamente para
personas en situacién de discapacidad. El marco normativo vigente hoy dia, no
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logra llevar adelante su efectivo cumplimiento (por su falta de reglamentacién,
entre otras cosas), por lo que, partir de un cambio respecto a su cumplimiento,
y sobre todo, lograr ese cambio cultural necesario a la hora de la creacién y
modificacién de los textos normativos, hace a un pilar fundamental para lograr
que los derechos sean hechos. La conciencia es, también, tener la capacidad
de comprender que se estd ante sujetos de derecho, trascendiendo cualquier
diferencia.

El cambio mds grande para mi, deberia ser una legislacién que se aplique
y se fiscalice, ahi estarfamos todos agarrados de los pelos, y una buena
legislacién, ahi no hay por donde eludirlo. (Testimonio de Arq. Diego
Sanz, Asociacién de Arquitectos del Uruguay, 2009)

Respecto al cumplimiento de la ley, el Diputado del Frente Amplio (2005-
2010), Pablo Alvarez declaré:

Las leyes una vez que se votan, que ambas cdmaras se pronuncian y el
Poder Ejecutivo promulga, la ley es vdlida. (...) la inexistencia de la
reglamentacién, para nada anula la existencia de la ley, en Uruguay
permanentemente dicen esa ley no estd reglamentada por eso no se aplica,
es una falta, o sea no es justificativo. (Testimonio recabado en 2009)

Reflexiones finales

Como se ha dicho, en las ciudades de Treinta y Tres y Montevideo, no se
incluyen a las personas con deficiencia fisico-motora, por el contrario, se las
expulsa, no generando espacios de igualdad en los cuales éstas puedan desarrollarse.
Existe un imaginario asociado a que sus necesidades estdn intima y tinicamente
relacionadas a realizar actividades y/o trdmites vinculados a su discapacidad, con
tratarla, superarla, etc., y no se tienen en cuenta que todas las otras necesidades
como cualquier ser humano, forman parte de sus vidas, por ejemplo, el ocio, el
esparcimiento, el disfrute, el estudio. Con ello se los intima al encierro en el mds
profundo ocultamiento, en la privacidad del hogar, donde atin hoy, parte de la
sociedad cree, erréneamente, ellos pertenecen en exclusividad.

El hecho de no observar en el transitar diario de las ciudades a dichas personas,
no significa que no formen parte del colectivo. No se trata de un colectivo
numéricamente tan pequeiio que lo torne invisible. De hecho, al 2004, el
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porcentaje de personas en situacién de discapacidad para Montevideo era de un
7,7%, y para el interior del pais un 7,5%. (INE, 2004)

Se trata de una cuestién de actitud, actitud de todos/as. Actitud social en su
conjunto, que necesita nutrirse no sélo de diversidad, no sélo de sensibilidad,
no s6lo de aceptacién e inclusién, se trata de accién, praxis transformadora a
través del ejercicio de ciudadania, que permita un real cumplimiento de derechos,
derechos individuales, derechos politicos, derechos sociales y también derechos
urbanos.

El compromiso debe de partir de la construccién de ciudadania, y de cada
uno como sujeto de derechos, y poder a través del ejercicio de la participacién
colectiva resignificar el lugar que ocupan las politicas sociales que transversalizan
la discapacidad en la sociedad y en la agenda politica del gobierno, debiendo
asumir el Estado su compromiso y responsabilidad al respecto, con la expectativa
de ver resultados concretos en este siglo XXI.

Frend. Pensd. Mir4 a tu alrededor.

Te vas a dar cuenta que suerte tenés,
al observar. Al caminar. Al esquivar.
(www.uruguayaccesible. blogspot.com)
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El implante coclear y la oralizacién en el Uruguay.
Paradojas de la “normalizacién”. '

Baylena Escudero

Introduccién

En el presente articulo se pretende indagar acerca del impacto que genera
en la persona sorda prelingual el uso del Implante Coclear (IC) y su posterior
rehabilitacién, reconociendo cémo influye en su cotidianeidad, en su relacién
con otros y en la construccién de su identidad como tal. Centrando la mirada en
la realidad montevideana, a través del uso del IC y la oralizacién para los sordos,
es interesante analizar como y de qué manera se estdn llevando adelante las
Politicas de Salud y Educacién orientadas a la poblacién sorda en los Gobiernos
Progresistas en nuestro pais. Se intentard interpelar, entonces, algunas cuestiones
que refieren a imaginarios sociales acerca de los sordos y su comunidad en los
ultimos tiempos, desde dénde se les estd reconociendo y desde dénde se les estd
negando como grupo socio-culturaly, de este modo, reconocer si existen Politicas
Educativas y de Salud que incluyan a la poblacién sorda.

El IC hoy dia se presenta como la “solucién mégica” al “problema” de la sordera
por parte del saber médico; es decir, es la respuesta que tiene hoy la medicina y,
con ello, las politicas orientadas a la salud de los sordos en nuestro pais. A su
vez, la oralizacién de la persona sorda luego de implantada se presenta como
parte del proceso de rehabilitacién para que el sordo adquiera la lengua oral,
lo cual también es promovido por la medicina y, sumada a ésta, por centros de
rehabilitacién y educacién especial publica, siendo la tnica escuela para sordos
que tiene Montevideo que cuenta en estos momentos con un aula especifica para
nifios/as implantados donde se ensefia la Lengua Oral (LO) como tnica lengua.

A raiz de estas cuestiones se trata de indagar cémo la “solucién mdgica” al
“problema” de ser sordo, que significarfan tanto el Implante Coclear (IC)
asi como también la Oralizacidn, se convierten en el desencadenante de otras
problemdticas mds severas e importantes que irrumpen la cotidianeidad e inciden
en la construccién de la propia identidad de las personas sordas profundas e
hipoactsicas de nacimiento.

1 El presente articulo fue extraido de la Monografia exigida curricularmente para el
egreso de grado en la Licenciatura en Trabajo Social, Universidad de la Republica, pre-
sentada en el mes de julio de 2010.
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¢Qué es el IC? Esta nueva tecnologia consiste en “(...) un dispositivo (...)
con el cual a través de una cirugia intracraneal se implantan electrodos a nivel de
la céclea que estimulan directamente el nervio auditivo.” (Delgado, 2007: 25)
Desde una mirada médica se explica que a través de esta cirugfa y, luego de una
rehabilitacién adecuada, la persona sorda podrd escuchar como cualquier oyente.
Luego de la realizacién del IC sigue un largo proceso de rehabilitacién en la que
se incluyen diversas técnicas y métodos que permitan el aprendizaje de la lengua
oral.

En la basqueda permanente de que la persona sorda escuche y hable, es decir,
transformarlo en oyente, es que se llevan adelante estas pricticas pensando en que
se llegue a una “normalidad” estipulada desde lo hegeménico. Enmarcado en el
proyecto moderno, es que se piensa en “normalizar” y lograr la homogeneizacién
de hombres y mujeres; por ello, se han iniciado mecanismos que aseguren esta
“normalizacién”. El IC y la oralizacién de la persona sorda son un claro ejemplo
de ello. Se trata de la negacién de sus caracteristicas propias, de su condicién de
sordo y con ello de la negacién de su identidad como tal, no s6lo por parte de sus
familias oyentes y del saber médico, sino también de la sociedad en su conjunto.

Se aspira a tener en el seno de la sociedad seres lo mds “normales” posibles.
Es aqui donde se estd negando también su cultura y su lengua: La Lengua de
Sefas (LS), pensando que una vez realizado el implante la persona sorda pueda
ser oralizada logrando el estado deseado por la mayoria. Se entiende que de este
modo se estarfa normalizando a la persona sorda mediante estos métodos creados
por el saber médico, que marcan las pautas de conducta deseables, moralmente
correctas y que modifican o eliminan las conductas no deseables a favor de la
integracién social del sordo al mundo del oyente.

IC y Oralizacién: Formas de “normalizar” en la sociedad moderna

En el marco de la modernidad, y mediado por el par dialéctico
“normalidad”/”anormalidad”, es que surge la mds amplia gama de instituciones
encargadas del disciplinamiento y del control social. Se destacan entre éstas las
instituciones educativas y de salud que tienen como principal objetivo controlar,
disciplinar, castigar y rehabilitar a las personas, haciendo cumplir el statu quo
impuesto socialmente. La medicalizacién comienza a instalarse poco a poco en
la vida de las personas. Respecto a la presencia de la discapacidad y siendo puesta
en el cajon de la “anormalidad” es que se ha generado una mitificacién en torno
a la misma. Respecto a ello, Miguez afirma: “La discapacidad en su construccién
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social ha estado atravesada en su devenir histdrico por la mitificacién que de ésta
se ha ido construyendo.” (2003: 75)

Respecto a estos “mitos” generados en la produccién social de la discapacidad
es que han surgido también “mitos” sobre la “normalizacién” de las personas
con alguna deficiencia y ubicada en situacién de discapacidad, asegurando su
perfeccién respecto de funciones adjudicadas a un cuerpo normal. Es decir
que bajo los pardmetros construidos en la modernidad, principalmente por la
ideologia dominante, no sélo se reproduce el mito de una homogeneizacién de la
sociedad, sino que ademds como parte de una misma légica, participa también la
mitologfa en la que degenera el exceso de fe en la ciencia, herramienta ésta que se
espera corrija los “desvios”.

Retomando los planteos de Adorno y Horkheimer (1997), podria afirmarse
aqui que tal mitologia se encuentra mediando algunos aspectos que refieren a
la deficiencia auditiva. Asi, por la primacia de una perspectiva fuertemente
medicalizada y que se autoproclama como “vanguardista’, se ha desprestigiado
a la Sordera? vista desde la ciencia como un atraso, como una barbarie a ser
superada, recayendo en este sentido en una nueva barbarie, en una nueva
mitologia que, por un exceso de fe en la ciencia, hace de cada persona sorda un
“candidato” a la correccidn, a la robética (audifonos cada vez mds sofisticados, los
Implantes Cocleares, entre otros). Un mundo donde ficcién y realidad se funden
desdibujando la frontera entre ambos. Donde el humano se siente amo y sefior
por sobre la naturaleza humana y en el intento por dominarla niega su propia
naturaleza.

Si es sordo, que escuche y hable como cualquier oyente, evitando asi hasta que
no mueva las manos “como mono”, sin importar muchas veces la contrapartida
que pueda tener la utilizacién de métodos puramente médicos para lograr hacer
realidad estos “mitos”.

Lo principal es mostrar ante el resto un cuerpo sin marcas, sin “defectos”;
solucionar la mirada constante del conjunto social en el sujeto en situacién de
discapacidad. Ninguna discapacidad se queda afuera de esta conceptualizacidn,
menos aquellas que a simple vista no se notan, y que recién se hacen visibles
cuando se interactiia con quien la vive. Un ejemplo claro de ello es la deficiencia
auditiva no se nota hasta que la persona oyente intente entablar un didlogo y

2 Enla comunidad sorda hay quien establece “(...) una distincién asignandole a la sor-
2

dera audioldgica una “s” minuascula, para distinguirla de la Sordera con “S” mayuscula
como entidad lingtistica y cultural”. (Sacks, 2003: 27)
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percibe una limitacién en la comunicacién, ya que hablan distintas lenguas: la
Lengua de Sefias (lengua natural del sordo) y Lengua Oral (lengua natural del
oyente). Ante esta diferencia percibida y en la busqueda por homogeneizar a la
sociedad, es que surgen “alternativas”, “soluciones” al supuesto “problema” de la
sordera.

El Implante Coclear y la posterior Oralizacién de la persona sorda, forman parte
de este conjunto de “mitos” y de mecanismos que permiten en algunos casos mejorar
la calidad de vida de las personas sordas postlinguales (por ejemplo, cuando tuvo
un accidente y perdié la audicién, o cuando la vejez hizo que fuera perdiendo este
sentido), pero en muchos casos empeorarla (por ejemplo, en ninos/as que han nacido
sordos, o que son sordos desde muy pequefios, antes de la adquisicion del habla). Los
cuestionamientos que surgen a partir de esto son los siguientes: ;Qué sucede cuando la
persona es sorda profunda o hipoacusica de nacimiento? ;Qué sucede cuando se habla
de un nifio/a que se lo somete a una operacién para que logre un estado considerado
“normal”? ;No se lo estd haciendo vivir una situacién de enfermedad, condendndolo
a una rehabilitacién tediosa y a determinados cuidados especiales por el resto de su
vida? Al legitimar el IC y la oralizacion, se estdn pensando en politicas inclusivas para
los sordos?

Por lo general, las familias piensan que esto es lo mejor para sus hijos/as sordos/as.
Asi, teniendo una fe ciega en la ciencia y creyendo que tanto el IC como la Oralizacién
son “soluciones mdgicas” al “problema” de la sordera, es que los someten a este tipo
de tratamientos que no hacen mds que negar su condicién y dejar consecuencias
por el resto de sus vidas. Se visualiza a la persona sorda desde la “falta” de audicién,
desconociendo a la comunidad sorda, a la identidad sorda y su lengua.

Las ventajas y desventajas de estas nuevas formas de normalizacién pueden ser
vistas de modos diversos si se le pregunta al médico que realiza el IC, al fonoaudidlogo
que aplica las técnicas para la oralizacién del sordo, a la familia oyente de la persona
sorda que accede a este tipo de tratamientos; o si se le pregunta a la propia persona
sorda, 0 a su comunidad.

Se trata aqui de poder visualizar a la Sordera mds alld del paradigma médico,
entender la Sordera con “S” maytscula; es decir, viendo su cardcter social y cultural,
viendo a las personas sordas en su cotidianeidad, en la relacién que tienen con su
comunidad y con el resto del conjunto social.
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El Implante Coclear y la Oralizacién del sordo en el Uruguay: Perspectiva
Médica y Oyente

Aunque ya se especificé a qué se le llama IC es importante enunciarlo y asi
profundizar en sus caracteristicas particulares para comprender cémo funciona
este dispositivo y cudl es el tratamiento que debe realizar la persona luego de la
instalacién del mismo: “El IC es la primera protesis electronica exitosa en poder
sustituir funcionalmente un érgano de los sentidos como la céclea”. (Sudrez,
Sudrez y Rosales, 2005: 5) Segtin la bibliografia utilizada y las entrevistas realizadas
a informantes calificados, el IC? transforma las senales acusticas en eléctricas
estimulando el nervio auditivo. La audicién implica un proceso de transmision de
la onda sonora, que es una onda mecdnica de expresion de aire transmitido a nivel
del oido medio hacia el oido interno donde se transforma en impulsos eléctricos
que van al nervio auditivo. El IC, entonces, lo que hace es sustituir estas acciones
realizadas por el oido interno, transformando la energfa mecdnica en eléctrica.
Pero ;cudndo es usado este tratamiento?

... el IC es una opcién de tratamiento cuando existe un déficit auditivo
que no es solucionable por las vias no invasivas o no agresivas (un
audifono convencional). Cuando hay una alteracién del oido interno
que impide que un audifono convencional sea la potencial solucién para
mejorar la audicién entonces es una opcién de tratamiento para devolver
la informacién sensorial auditiva. (Médico Otorrinolaring6logo que lleva
adelante IC, entrevista realizada diciembre 2009)

Esta nueva tecnologia comenzé a implementarse a fines de la década de los
’50 y principios de los “60 en Francia®, donde se llevaron adelante experimentos
iniciales con la intensién de devolver informacién sonora estimulando

3 Este dispositivo se constituye por dos componentes:

“1) El dispositivo externo. Consta de un microfono que recoge el sonido, un procesador
de la palabra que analiza la sefial acustica y determina coémo va a ser estimulado el pa-
ciente y una antena transmisora que envia esta informacion al receptor implantado en el
hueso mastoideo. 2) El dispositivo interno. Se implanta por un procedimiento de cirugfa
mayor, bajo microscopio e incluye un receptor que recibe la energfa para funcionar de
la misma antena transmisora y a un conjunto de electrodos para estimulacién que son
implantados en la coclea del paciente.” (Suarez, Suarez y Rosales, 2005: 5)

4 En 1950 dos franceses, Djourno y Eyries fueron los primeros en estimular eléctrica-
mente las fibras nerviosas auditivas con intentos terapéuticos.
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eléctricamente al nervio auditivo. Estas primeras experiencias fueron realizadas
con personas adultas sordas postlinguales. Rdpidamente el IC se traslada a los
Estados Unidos teniendo en sus comienzos un desarrollo muy lento, dado que los
resultados no eran los més esperados para los médicos del momento.

En el Uruguay, el Programa de Implantes Cocleares comienza a implementarse
en el ano 1993, empezando como un programa de investigacién financiado por la
Comisién Nacional de Investigacién Cientifica y Tecnolégica (CONICYT) del
Banco Interamericano de Desarrollo (BID). El primer IC se realizé en el afio 1995
en un adulto postlingual. Poco a poco se fue ampliando la poblacién implantada
ya que no sélo se llevaron adelante IC a personas postlinguales, sino también a
personas prelinguales, sobre todo a nifos/as y adolescentes, disminuyendo cada
vez mds la edad del “candidato”’ al IC.

La FDA® aprueba desde el afio 1999 el uso del IC para nifios sordos
que no escucharon nunca o que escucharon y perdieron la audicién en
los primeros afnos de vida porque se dieron cuenta que podian haber
resultados buenos en estas personas. (Médico Otorrinolaringélogo que
lleva adelante IC, entrevista realizada diciembre 2009)

A partir de este momento se realiza el tratamiento a personas prelinguales
hasta los 8 afios, y mds alld de esta edad estipulada estd comprobado que el IC no
serd un beneficio para estas personas, porque luego de esa edad la plasticidad del
Sistema Nervioso Central cambia y por mds que se puedan percibir sonidos no
se genera un beneficio en lo que refiere a produccién y comprensién de lenguaje.
Respecto a los adultos postlinguales a su vez se siguen viendo, segtin los médicos,
resultados buenos en cuanto a la recuperacién de la audicién perdida.

Segtin los especialistas lo que se ha ido modificando con el correr del tiempo
ha sido el grado de pérdida auditiva que es aceptada o necesaria’ para que la
persona pueda ser un “candidato” al IC.

5 Con este nombre se denominan en el ambito médico a aquellas personas que segiin
1 g
los criterios establecidos pueden realizarse un IC.
6 Food and Drug Administration (Administracién de Drogas y Alimentos).
7 Se debe aclarar que no es lo mismo realizar este tratamiento a personas sordas pro-
fundas, que a personas que tienen un “resto auditivo”, porque luego del IC estas ultimas
> 1 > 1 g

pierde este “resto”.
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(...) lo que se ha modificado es el grado de pérdida auditiva aceptable
para el uso de un IC versus un audifono, que cada vez esa franja se ha
ido corriendo ya que se ven mayores beneficios con IC que con audifono
sobre los casos que antes eran considerados para audifono. (Médico
Otorrinolaring6logo que lleva adelante IC, entrevista realizada diciembre
2009)

El inicio de este nuevo tratamiento en el Uruguay llevé a la organizacién de
cada una de las familias interesadas en que sus hijos/as pudieran hacer uso del IC,
ya que en sus comienzos no existia financiacién alguna para los Implantes, siendo
la familia la que debia poner el dinero para la compra de la prétesis y para costear
su posterior rehabilitacién.

En el afio 2000, el Fondo Nacional de Recursos (FNR) decide financiar los
IC pero sélo a personas menores de 7 anos, costeando en ese momento diez IC
anuales. hoy en dia se acuerda la financiacién de catorce IC por ano®. Asi mismo
hubo personas que quedaron fuera de esta franja, y cuyas familias querian este
tratamiento para ellos, pero para lograrlo tenfan que tener el dinero para poder
comprar la prétesis.

En el ano 1999 se funda la “Asociacién de Apoyo al Implantado Coclear”
(ADAIC), conformada por un conjunto de padres/madres de nifios/as “candidatos”
al IC. Posteriormente se incorporan los adultos implantados. El motivo inicial
fue econdémico, ya que los costos de la protesis son altos; pero luego de que
comenzaron a llevarse a cabo los primeros implantes en nifios/as, se evidenciaron
otras problemdticas que tenfan que ver con su rehabilitacién y el mantenimiento del
IC, ya que su uso no implicaba solamente someterse a una intervencién quirdrgica,
sino también un proceso largo de rehabilitacién por parte de la persona implantada.
Ademis de cuidados y mantenimiento del IC por el resto de sus vidas.

8 Las pautas para la implementacion del IC bajo la cobertura del FNR son:

“Clase 1: nifios/as con sordera pre-lingual menores de 7 afios que no obtengan benefi-
cios con audioprotesis, ya sea por no desarrollar habilidades auditivas minimas o bajos
scores en test especificos de valoracion de la palabra; los que seran aplicados por fonoau-
didlogos con certificacion en entrenamiento para valoracion y rehabilitacion de pacientes
candidatos al IC.

Clase 2: Pacientes que no entren dentro de las condiciones precedentes, seran evaluados
en forma individual quedando supeditados a la decision del ateneo médico del FNR, el que
podtia solicitar la concurrencia del médico tratante.” (bitp:/ [ wwm.fur.gub.ny/ 2g=node/41)
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Comenzamos a darnos cuenta que éramos cada vez mds los padres de
personas implantadas, y que los problemas que teniamos luego del IC
eran los mismos, asi que comenzamos a reunirnos hasta conformar
ADAIC. Primero la preocupacién era que hablara, y luego comenzaron
los problemas en el aprendizaje. Ademds después que pasaron los anos
comenzaron las preocupaciones de que se rompian los cables, de que
las pilas, los repuestos, fueron tiempos dificiles (...), pero juntos hemos
logrado muchas cosas. (Padre de adolescente implantada. Integrante
fundador de ADAIC, entrevista realizada noviembre 2009)

De este modo se conforma la ADAIC, que ademds de montar un Centro
de Rehabilitacién donde se brinda apoyo Pedagdgico y Fonoaudioldgico® a las
personas implantadas, se encargan de organizar eventos para recaudar fondos para
la adquisicién de Implantes destinados a nifios/as que exceden la edad fijada por el
FNR. Tienen, ademds, relacionamiento directo con las empresas proveedoras de
implantes (Med-el y Cochlear), beneficidndose a través del logro de descuentos.
Desde esta Asociacién también se realizan directamente las importaciones y se
efectdan las gestiones pertinentes ante el Ministerio de Economia y Finanzas
para la exoneracién de impuestos, ante la Direccién Nacional de Aduanas para
la importacién y ante el Ministerio de Salud Publica. Se han relacionado con el
FNR para asegurar el uso continuo de la prétesis, mediante aportes econémicos
para la adquisicién de pilas y cables hasta los 18 anos de la persona implantada.
Tienen, ademds, una “caja de auxilio” para los repuestos de los implantes para
asegurar la reposicién del procesador una vez vencida la garantia. La forma de
financiacién que tiene esta Asociacion es por medio de aportes mensuales de los
asociados, actividades organizadas para recaudar fondos, aportes voluntarios de
personas o instituciones publicas o privadas.

Las familias que integran ADAIC han realizado grandes esfuerzos por
conseguir lo que necesitan sus hijos/as para que el tratamiento del IC “resulte”.

A partir de este punto el cuestionamiento que se genera es el siguiente: ;Cémo
vivieron el diagndstico de sordera de sus hijos/as estas familias oyentes? ;Cémo
influye esta situacion en la eleccién del IC?

9 Se encuentra integrado actualmente por cuatro maestras especializadas y dos fonoau-
didlogas.
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Cuando me enteré me queria morir, mi hija sorda, ;que iba a hacer con
ella? Se me movié toda la estanteria, la miras y no sabes para donde
agarrar, es una noticia que te descoloca. (Madre de nifia implantada,
entrevista realizada diciembre 2009)

Al principio no entendés nada, decis ;qué es esto? ;Qué hago? En la
familia no habia antecedentes de sordera, te cae como un balde de agua
fria, te da mucha rabia y angustia, una bronca sentis, fue mi primer hijo,
mi marido me echaba las culpas a mi, sufri mucho. (Madre de nino sordo
que intento realizarle IC, entrevista realizada diciembre 2009)

Es todo un drama muy fuerte saber que tu hijo tiene una discapacidad,
tenés que comenzar a recomponer las cosas, pensar que hacer, pasas
mal, para mi fueron meses de mucho sufrimiento, es una noticia que te
descoloca, te preguntas: ;qué hice yo para merecerme esto? (Madre de
nifia implantada, entrevista realizada noviembre, 2009)

Estas respuestas apuntan a la comprensién de la opcién que toman las
familias respecto a la realizacién de este tratamiento. Expresan como viven las
familias oyentes el diagndstico de sordera de sus hijos/as. Pero: ;qué significa el
diagnéstico? ;Qué connotaciones lleva consigo? El diagnéstico no es més que la
materializacidn de la deficiencia:

Comenzd para mi un largo peregrinaje en busca de respuestas a preguntas
sin sentido, de explicaciones a una situacién desconocida; y fueron
visitas a médicos, otorrinolaringélogos. .. neurdlogos, eximenes, esperas
interminables, angustia (...) hasta que llegé el tan esperado y temido dia,
el diagnéstico. (Riotorto y Diaz, 2009:16)

El diagnéstico médico da veracidad a la sospecha que estas familias oyentes
tienen respecto a la sordera de sus hijos/as.

Es posible pensar entonces que la produccién de discapacidad como
materialidad es, en parte, una expresion del poder ejercido por el discurso

médico. (Vallejos, 2009: 197)

En sobres lacrados se les entregan resultados a las familias, las que los leen y
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van en la mayoria de los casos en busqueda de un especialista para que explique
mejor este diagndstico. El diagndstico se transforma en la “verdad absoluta”, ya
que lo expresa la medicina.

:Cémo seguir después del diagndstico, cuando todas las sospechas se
confirmaron? A partir de esta materializacién en un documento escrito, se dan
orientaciones a las familias acerca de los tratamientos que tiene que seguir el ahora
“discapacitado” para rehabilitarse. Asi como también se prevén sus evoluciones.

:Qué opciones desde el discurso médico en ese momento se les presentan a
estas familias? ;Cémo llegan entonces a la eleccién del IC?

Entonces consultamos con un Otorrinolaring6logo, y me dijo: “lo
primero que hay que hacer es “equiparlo”, me derivé a hablar con uno
de los médicos que realizaban implantes. (Madre de nifio sordo que
intenté realizarle IC, entrevista realizada diciembre 2009)

A los nueve meses ya tenia el diagndstico, inmediatamente que me enteré
que era sorda llamé al Pediatra, que me dijo: “venite a mi consultorio”.
Cuando vio el diagndstico me dijo: “para esto “Equipo de Implantes”,
no busques otra solucién porque no la hay”. (Madre de nifia implantada,
entrevista realizada noviembre 2009)

La busqueda desesperante de las familias oyentes de nifos/as sordos/as
de soluciones para su “problema” lleva a la consulta constante de especialistas
que puedan dar un visto bueno a la situacién y sobre todo que puedan dar una
respuesta. Al mismo tiempo se da claramente la legitimacién del IC por parte de
las distintas especialidades médicas, al punto que cuando nace un nino/a sordo/a
ya se sabe a dénde derivarlo. Asi, pues, esta situacién sumada a la problemdtica
que viven las familias de nifos/as nacidos sordos al saber el diagnéstico lleva a
muchas de éstas a optar por el IC, viéndolo como la tinica salida al problema que
les impide “ser felices”™: la sordera de sus hijos/as.

Como se menciond, el IC hoy es un tratamiento estdndar que cada vez
va en aumento. Segln los especialistas, ello se debe a la capacidad de buenos
resultados. Una vez que las familias llegan al Equipo de Implantes derivados por
Otorrinolaringélogos, Pediatras, Fonoaudidlogos, es el Equipo reunido quien

10 Con este nombre se denomina tanto a los diversos tipos de audifonos existentes, asf
como al 1C.
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evalda si la persona es o no un “candidato” al IC, es decir, si cumple o no con las
condiciones expuestas por el FNR. Luego, el aspirante a “candidato” pasa por una
serie de estudios realizados por los técnicos que conforman el Equipo. Si se decide
que es “candidato” se realiza la intervencién quirtrgica.

Para los Médicos y Fonoaudi6logos cuanto antes se efectie el IC tendrd mejores
resultados. Hoy, el diagnéstico de sordera se sabe inmediatamente después de
nacida la persona, por medio del Decreto de Estudios Auditivos obligatorio.
Segin los técnicos es beneficioso para no enlentecer el tratamiento posterior al
IC. Los distintos técnicos que trabajan con la persona implantada, tanto antes,
durante como después del implante (en su rehabilitacién) se encuentran muy
conformes con este tratamiento, evaludndolo como positivo, identificando mds
ventajas que desventajas.

Esimportanteanalizar, también, que el tratamiento del IC no implica solamente
llevar adelante la intervencién quirtrgica para obtener los resultados esperados (la
adquisicién del habla, la escucha y el entendimiento de los conceptos), sino que
exige un proceso largo de rehabilitacién por parte de la persona sorda. Para cerrar
el circulo de la comunicacién oral una vez instalado el IC, el sordo debe aprender
a distinguir los sonidos, a comprender lo que se le dice, a elaborar conceptos y a
poder responder, y, de este modo, comunicarse de forma oral. Para ello, se han
empleado diversas técnicas que apuntan a que el sordo entienda lo que le dice el
oyente y que pueda responder a través del método oral. Este proceso no es tarea
facil. Claramente lo describen los técnicos que lo emplean, los padres de nifios/as
implantados/as y mds especifican los propios sordos oralizados:

Se conformé un equipo para trabajar con los nifios implantados en
su rehabilitacién que excede los 8 afos de tratamiento, y luego de
este tiempo seguramente necesitard apoyo siempre. Este periodo de
rehabilitacién implica mucho esfuerzo de parte de los padres que tienen
que traerlos a veces a diario y practicar en sus casas y por supuesto de los
nifios y adolescentes implantados que tienen que acostumbrarse a todo
lo que implica llevar un Implante, desde el cuidado hasta la adquisicién
del lenguaje. (...) Al inicio la rehabilitacién tiene que ser muy lenta
porque sino genera un rechazo (...). Al comienzo nos incorporamos
las fonoaudibloga en la rehabilitacién, porque la necesidad primera
de los padres una vez que se implanta es que comience a hablar, por

11 Decteto 389/008. Promulgado en agosto de 2008. wwm.parlamento.gub.uy.
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eso la necesidad de fonoaudidlogas para que el nino pueda comenzar a
comunicarse. Pero sobre la marcha se necesitan otros tipos de apoyos.
Primero el nino se implanta, luego estd la parte de adquisicién del
lenguaje y luego la escolarizacién y con esto la necesidad de maestras
especializadas, al principio los padres ya reclamaban este apoyo ya que
los primeros implantes se realizaron tardiamente a los 5, 6, 7, 8 afios,
cuando lo ideal es que se implante al ano. (Fonoaudidloga del Centro de
Rehabilitacién de ADAIC, entrevista realizada noviembre 2009)

Y, hay que disponer de horas para traerlo a las sesiones con la
Fonoaudi6loga y la maestra y de practicar mucho en casa. (Madre de
nifio implantado, entrevista realizada noviembre 2009)

No es facil hablar, cuesta mucho, uno se siente atado, no se siente libre.
(Sordo adulto, entrevista realizada noviembre 2009)

Pero, ;c6mo se llegaron a implementar tales précticas oralizantes? ;Qué papel
juega en este proceso la Lengua de Senas? ;La adquisicién de la Lengua de Senas
tuvo en alglin momento su época de auge en la educacién de los sordos?

Con relacién a cémo debian ser educados los sordos, se plantean dos corrientes
que responden a diferentes visiones que se crean en torno a la sordera: por un
lado, la concepcién oralista'? y, por el otro, la concepcién socio-antropoldgica’™.
(Morales, 2003) Para la concepcidn oralista, los centros educativos destinados a
educar a los nifios/as sordos/as implantados se transformardn en lugares donde
se ensefa a hablar, dejando de lado los conocimientos que el nifio/a tendria que
adquirir en los afios escolares, centrando la atencién en la adquisicién del habla
fundamentalmente. Con el auge de la corriente oralista, la lengua de sefias creada

12 La Concepcion Oralista supone que la adquisicion del habla por parte del sordo sera
la que le permita relacionarse socialmente con el resto de la sociedad, “integrarse” a la
sociedad y lo que le permitira desarrollar su pensamiento. En estos términos, la sordera
es vista como una deficiencia y al sujeto sordo como un paciente merecedor de una reha-
bilitacién adecuada para compensar su falta (la audicion), y para que de este modo pueda
adquirir conocimientos y pueda pensar.

13 La Concepcion Socio-lingtifstica caracterizada por reconocer a la lengua de sefias
como lengua natural de la comunidad sorda. Ello permiti6 identificar a esta comunidad
con valores culturales determinados.
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por la comunidad sorda para su comunicacién, que estaba siendo utilizada por los
sordos, fue prohibida rotundamente.

Los “mitos” en torno a si se elige una opcién y no la otra, siguen presentes
cuando las familias deben tomar decisiones respecto de la educacién de sus hijos/
as implantados/as:

El Otorrino me dijo: “nunca lo vaya a mandar a la escuela de sordos,
méndelo a escuela de oyentes para que se vaya acostumbrando, ademds
sino no va a poder hablar”. (Madre de nino implantado, entrevista
realizada noviembre 2009)

Va a un colegio en un aula integrada con ninos oyentes, fue casi dos afios
a la escuela de sordos a un grupo de implantados y ahora va a un colegio.
Con la escuela de sordos todo bien, pero luego la fonoaudiéloga y todos
me aconsejaban que ella tenfa que integrarse, que tenia que acostumbrarse
a estar entre oyentes, y bueno decidi optar por este colegio, ademds en
la escuela de sordos tiene contacto con sordos y me dijeron que capaz
aprendia la lengua de senas e iba a ser haragin para aprender a hablar
(Madre de nifo implantado, entrevista realizada noviembre 2009)

El cuestionamiento es el siguiente: ;basta con la lengua oral para el pleno
desarrollo del nifio/a sordo/a implantado/a? ;Qué papel juegan los métodos orales
y dénde queda la lengua natural del sordo: la lengua de sefias? Respecto a esto
y puesto que la mayoria de las personas sordas nacen en hogares oyentes, donde
prima totalmente la lengua oral y estdn insertos en una comunidad oyente, estas
personas estdn destinadas a ser bilingties. Por ello, es que tiene su lugar otra opcién
educativa en la que no se descarta que el nifio/a sordo/a adquiera las dos lenguas
que lo rodean y que son parte de él, que corresponden a dos comunidades distintas;
a esta opcioén se le llama bilingtiismo'®. El Bilingiiismo referido a los sordos no es

14 “La Educacion Bilingtie-Bicultural propone utilizar la lengua de sefias de la comu-
nidad sorda en la que el nifio esta inmerso -hijo sordo de padres sordos- o a la que tarde
o temprano tendra acceso -hijo sordo de padres oyentes (a partir de su entrada en la
escuela especial para sordos y a través del contacto con sus pares sordos) y la Lengua oral
y escrita de la comunidad oyente a la que también en algin momento se integrara- Ya
que, como vimos, el nifio necesita del contacto con adultos, seran los mismos miembros
de su comunidad sorda los que transmiten no sélo la Lengua sino el modo de ser sordo.”
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un bilingtiismo cualquiera, sino que tiene sus caracteristicas particulares, donde
no se puede elegir qué lengua va a ser la primera en adquirirse y cudl se tomard
como la segunda:

En el caso de los sordos, la lengua de senas tiene que ser la primera lengua
y lo mds rdpido posible y la lengua oral como segunda. No se elige quien
va primero y quien va segundo, hay un orden predeterminado, es un caso
de bilingiiismo muy particular. (Lingtiista, Profesora en formacién de
Intérpretes de CINDE, entrevista realizada noviembre 2009)

Para los precursores del bilingiiismo, el sordo tiene que desarrollar su lengua
natural, es decir, la lengua de sefias primeramente, para luego si poder relacionarse
con la comunidad oyente usando la lengua oral. La educacién bilingiie debe
proponer un sistema que respete la condicién bicultural del nino/a sordo/a, y
ofrecer ambas lenguas en el orden ya especificado.

Las instituciones que trabajan con sordos hoy en nuestro pais han pasado por
varias etapas, rondando en los modos de ensenanza oral, a través de la lengua de
sefas u optando por el bilingiiismo. Segtin los técnicos que trabajan alli, se debe
a cambios histdricos la implementacién de una opcién o de la otra:

La educacién de los sordos antiguamente era oralista, antes si los chicos
hacian sefas se les castigaba, estaban prohibidas las sefias. Ahora se trabaja
desde un paradigma humanista donde lo mds importante es la aprehensién
de la lengua de senas, respectdndola como primer lengua, como lengua
natural del sordo, igual también se les ensena la lengua oral. Respecto a los
nifios implantados se trabaja muchisimo mds lengua oral que lengua de
sefas dado que ésta, es una opcién de los padres. (Directora de la Escuela
Ne 197" para “Discapacitados auditivos”, entrevista realizada marzo 2010)

(Massone, 1993: 23)

15 La escuela de Sordos de Montevideo funciona en doble horatio; por la mafiana se im-
parte una ensefianza oral ya que al parecer de los maestros la lengua oral es mejor impartirla
en este horatio por el grado mayor de dificultad que tiene para ser aprendida por las personas
sordas, en cambio en el horario de la tarde se imparte una ensefianza en lIsu ya que aunque los
alumnos estén cansados por la extensa jornada se les facilita la adquisicién del aprendizaje en
su propia lengua. Por su patte la totalidad de alumnos/as implantados/as asisten a la escuela
solo en el horario de la mafana, recibiendo entonces, una ensefianza oralista.
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Ante esta disyuntiva que se genera en torno a cudl serd la mejor opcién para
educar a los /as sordos/as implantados/as de familias oyentes, es importante poder
analizar las distintas vias existentes y no optar ciegamente por la primera que se
presenta, ya que esta decision incide directamente en la persona sorda implantada
y le va a influir el resto de su vida.

Respecto a la lengua oral se debe reconocer que no es la lengua natural de la
persona sorda, que lleva un proceso de adquisicién. Aunque el sordo esté equipado
con audifonos o con implantes, no puede construir por si solo la lengua oral, va
a necesitar en todos los casos ayuda fonoaudioldgica. Implica que debe seguir un
tratamiento, lo que constituye a la lengua oral en una lengua terapéutica.

La lengua de senas es la lengua natural de la persona sorda, la que lo inscribe
en su comunidad, y la que adquiere naturalmente de la misma manera que las
personas oyentes adquieren la lengua oral.

Hay que tener presente que la persona que lleva un IC no deja de ser sorda, es
una persona sorda con un implante, no se puede decir que deja su condicién de
sordo; negarle la lengua natural, es negarle la posibilidad de construir su identidad
desde su propio lugar. El bilingiiismo es un camino para la educacién de los sordos
en el que se inscriben ambas lenguas, es un camino que da herramientas a la
persona sorda para moverse en su propio mundo, respetdndolos como miembros
de una comunidad lingiiistica y teniendo presente su identidad como persona
sorda, asi como también en el mundo oyente que lo rodea.

Mucho ruido y pocas nueces.
Implante coclear y oralizacién en el Uruguay: ;Real Inclusién de la persona
sorda?

Tal como se ha llevado adelante para entender el uso del IC y su tratamiento,
es necesario comprender los diversos métodos de normalizacién y de control
empleados a lo largo de la historia moderna, fijando la mirada en las personas en
situacién de discapacidad auditiva. El aumento de los IC en personas sordas estd
en su etapa de mayor auge en nuestro pais. Esta situacién, que tras un discurso
que hace alusién a los avances tecnoldgicos en el campo de la ciencia, contiene en
sf la necesidad de normalizar a la persona sorda.

Existen diferentes opiniones y expectativas respecto a la implementacién del
IC y sobre todo a los resultados de ésta. Se presentan controversias al respecto,
que van desde las evaluaciones positivas de este tratamiento al rechazo por las
distintas consecuencias que le trae a la vida de la persona sorda esta opcién. No
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estd en discusién si el IC es o no un adelanto en la medicina, o un buen avance
tecnoldgico para el “tratamiento” de la sordera segtin la perspectiva médica;
tampoco estdn siendo cuestionados temas vinculados a lo biolégico, que puedan
generar o no el uso del IC en la persona sorda. Sin embargo, compete exponer
el impacto y las consecuencias que las politicas sociales de salud y educacién
generan en las personas sordas a través de la legitimidad del IC y la Oralizacidn,
viendo ademds, coémo impacta este dispositivo en la vida de la persona sorda
prelingual en su cotidianeidad, en su relacién con los otros y qué impacto genera
en la construccién de su propia identidad. En este sentido, cabria cuestionarse si
en nuestro pais, en la actualidad, se estdn llevando adelante politicas inclusivas
con la poblacién sorda.

Se especificardn a continuacién algunos aspectos que hacen al impacto que
genera el IC en la poblacién sorda, dejando abierta la discusién sobre este tema.

El IC se presenta como la tnica alternativa desde la medicina y, con ella, las
politicas de salud como “solucién” ante la sordera. La familia acepta, viendo que
es una oportunidad para que su hijo/a se “integre” al mundo oyente, esperando
su adecuacién al mundo oyente a través de un largo proceso de rehabilitacién.
Por otra parte, con la eleccién del IC, se estd optando por una educacién
determinada, puramente oralista para las personas sordas implantadas. La mayoria
de las personas implantadas asisten a escuelas comunes, en aulas con oyentes. La
minorfa de éstas, que asisten a la escuela de sordos, en un aula “especial”, donde
no hay sordos, donde los maestros son oyentes y donde lo que se imparte es un
oralismo disfrazado de bilingtiismo:

... los nifios implantados tienen un aula especifica donde asisten juntos,
alli se les ensefian técnicas orales; lectura labial y se les ensefia a hablar,
estos nifos asisten a la escuela solamente en el horario de la mafana, por
lo que no reciben ensenanza en senas si sus padres no lo autorizan, esto
implicaria que los manden todo el horario, que es decisién de los padres.
(Directora de la Escuela N° 197, entrevista realizada marzo 2010)

;Por qué se opta por este tipo de ensenanza oral dejindose a un lado la
ensefianza en la lengua natural de la persona sorda? Desde el discurso médico,
las personas sordas implantadas deben prepararse a través de una educacion oral,
y después, si quieren, podrdn optar por la lengua de senas. Se les explica a las
familias que para que puedan aprender la lengua oral ésta debe ser ensefiada como
primer lengua y cuanto mds alejados estén de la lengua de sefias serd mejor. Pero,
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en los hechos, esta opcién no hace mds que retrasar el aprendizaje de la persona
sorda.

Ella siempre fue a escuela de sordos hasta que le pusieron el implante,
ahi me prohibieron que fuera a escuela de sordos porque sino iba a ser
haragana y no iba a aprender a hablar, luego de realizarle el implante fue
2 afos a colegio privado que para mi fue un atraso porque no entendia
nada. En la escuela de sordos ella aprendia la lengua de senas, pero cuando
yo la cambié al colegio fue un atraso porque alli se practicaban técnicas
para oralizarla, nada de lengua de sefias. (Madre de nina sorda implantada
a los 3 afios de nacida, hoy no usa el IC se comunica mediante la LSU,
entrevista realizada diciembre 2009)

Se considera que el nifio/a sordo/a necesita adquirir primeramente su lengua
natural. En el Uruguay, la Lengua de Sefias Uruguaya (LSU), una lengua visual
que la persona sorda captard ripidamente del mismo modo que el nifio oyente
capta su lengua oral, se reconoce que la adquisicién de la lengua natural en
primera instancia favorecerd el desarrollo posterior de una segunda lengua.

‘si habla la lengua de sefias no va a aprender a hablar’, les dicen a las
familias, de eso no hay fundamento alguno, eso no lo sostiene ninguna
teorfa, es un invento, es un argumento falaz. (Lingiiista, profesora en
formacién de intérpretes de CINDE, entrevista realizada noviembre
2009)

A su vez, y en la misma linea de discusién, es importante concientizar a la
poblacién implicada de la importancia que tiene que estas personas puedan
adquirir su lengua natural, la lengua de sefas, teniendo presente sobre todo que
las personas implantadas siguen siendo sordas.

Se debe tener en cuenta que la lengua de sefias se adquiere de forma natural,
espontdneamente cuando la persona sorda recibe una estimulacién, cuando
interactda con otros, por ser una lengua visual. En cambio, la lengua oral debe ser
aprendida por la persona sorda mediante vastos métodos, ejercicios rigurosos, ya
que es una lengua que estd ideada para ser oida y no para ser vista. Teniendo en
cuenta que el IC permitirfa a la persona sorda implantada oir de forma “normal”,
entonces se entenderfa que también la estaria habilitando a adquirir la lengua oral.
Sin embargo, esta cuestién no se da en la mayoria de las situaciones. Existe una
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gran distancia entre el oir, el comprender los conceptos y entender el significado
de los sonidos:

Siempre me dijo: “Mamad yo escucho, escucho pero no entiendo, escucho
ruidos que no tienen sentido para mi” (...) (Madre de adolescente
implantado a los 8 afios que asistié a rehabilitacién hasta los 14 afios,
hoy no usa el IC se comunica mediante la LSU, entrevista realizada
noviembre 2009)

Yo cuando me ponia el implante escuchaba, pero no entendia nada,
cuando en la escuela me obligaban a usarlo y la maestra se daba vuelta
para escribir en el pizarrén yo ya no entendia nada porque no la veia
de frente. (Adolescente implantado a los 5 afios, hoy no usa el IC se
comunica mediante la LSU, entrevista realizada diciembre 2009)

Como se puede apreciar, la lengua oral no es una lengua ficil de ser aprendida
por una persona que no escucha; pero tampoco es ficil para aquel que escucha
y no adquiere su comprensién. Anos de entrenamiento se necesitan para que
la persona implantada pueda asociar sonidos con conceptos, y el progreso
va a depender de cada sujeto en su singularidad. Igualmente para el logro de
una buena comunicacién oral y para obtener buenos resultados del IC segtin
médicos y fonoaudidlogos, es necesario apoyo, colaboracién permanente en la
rehabilitacién por parte de las familias de las personas implantadas:

Hay que practicar mucho en casa, yo estoy estimuldndolo todo el tiempo,
si me pide algo insisto en que me lo pida bien, y si le digo algo siempre
trato de que entienda lo que le estoy diciendo, en casa hacemos eso
porque ayuda a que cuando venga con la fono a la rehabilitacién hable
mejor. (Madre de nifio implantado, entrevista realizada noviembre 2009)

Este apoyo recae en muchas situaciones en una correccién constante de todos
los actos de la persona implantada. Su vida cotidiana se ve atravesada por la
vigilancia, la correccién, tratando de lograr la perfeccién del habla. Es asi que
familiares, maestros, fonoaudiélogos, y con ellos la sociedad en general conforman
una alianza para el logro de que la persona implantada escuche y hable. Dichos
mecanismos de control, de correccidn, responden a caracteristicas propias de una
sociedad moderna.
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Ellos nunca querfan ponerse el implante, yo me descuidaba y ellos
se lo sacaban, yo estaba todo el tiempo diciendo: “vayan a ponerse el
implante”. Ellos nunca se pusieron el implante por voluntad propia, pero
yo seguia al pié de la letra las recomendaciones de practicar en casa, y de
que lo usaran. (Madre de adolescentes implantados, hoy no usan el IC se
comunican mediante la LSU, entrevista realizada diciembre 2009)

La fe ciega en las recomendaciones del especialista hace que las familias se

conviertan en los “que obligan”, “que corrigen”, “que retan”, “que disciplinan”,
’ ~ « .. 13 » .

para el logro del mds anhelado de los suefios: “tener un hijo/a ‘normal”, sin tener

en cuenta muchas veces lo que pueda estar generando en la persona implantada.

Llegdé un momento que me di cuenta que me habia convertido en una
extrafa para mi hija, ella me tenfa mucha rabia, me tenia miedo, lo veia
en su mirada, claro, yo era la que le decia: jponete el implante! {Habld!
A ver, cdmo se dice?! ... (Madre de nifia implantada, entrevista realizada
diciembre 2009)

Al utilizar este tipo de tratamiento como es el del IC, que lleva a emplear
précticas coercitivas sobre las conductas de las personas sordas ;no se estd acaso
imponiendo una cultura sobre otra? ;No se estd optando por la eliminacién de
una cultura y la valoracién y el reconocimiento de otra? Paddy Ladd (2005) afirma
que estos actos que denotan dominio entre culturas, unas sobre otras, no es mds
que la colonizacién de las Culturas Sordas por parte de las Culturas Oyentes.

... la sistemdtica opresién de los nifios Sordos y las comunidades Sordas,
durante los tltimos 120 afos, puede también ser mejor descrita como
colonizacién. Esto es, la supresion de lenguas y culturas de los grupos
colonizados y su sustitucién por las lenguas y las culturas de los grupos
colonizadores. La responsabilidad de la tarea de administrar a estos
“nativos” es asignada... a selectos grupos de profesionales, a quienes yo
describo como “los colonizadores”. (Ladd, 2005: 6-7)

Al querer imponer conductas y comportamientos determinados a esta poblaciéon

tales como colocar un IC sin consultarlos, terapia del habla, usar el IC permanente,
asistir a una escuela comin en aulas para oyentes, prohibiendo la Lengua de Senas, asi
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como también la prohibicién de actividades diarias, lleva a que se respeten y tengan

7 . <« . » « . »
en cuenta mds las necesidades de los “colonizadores” que las de los “colonizados”,
que son los reales sujetos en los cuales el IC va a influir directamente.

Para mi nos quieren dar 6rdenes, los oyentes quieren que les obedezcamos,
por eso quieren que los sordos nos implantemos. Para mi es como ponerle
una pila a un robot y poder darle érdenes y que te obedezca. No piensan
en nosotros, piensan en ellos. (Persona sorda adulta, entrevista realizada
noviembre 2009)

Horas destinadasala rehabilitacién fonoaudiolégicay pedagdgica durante afios,
entrenamiento diario, adaptacién a la escucha y la comprensién de los sonidos,
adquirir una educacién oralista alejada de las sefias, cuidados especiales desde la
consumacién del implante y durante toda su vida, dafios en la implantacién lo
que lleva a tener que optar por la implementacién de un IC nuevo (reimplante),
gastos en baterias, cables, procesadores. Estas, son algunas de las cuestiones a
considerar por las familias que deciden implantar a sus hijos, y por supuesto
cuestiones que atraviesan la cotidianeidad de los propios sujetos implicados: las
personas sordas implantadas. ;Vale la pena tantos esfuerzos, fisicos, psicoldgicos
y econémicos?

Una vez que las personas fueron implantadas y que estdn llevando adelante
sus procesos de rehabilitacién, ;qué ventajas y qué desventajas se identifican en

el uso del IC?

La rehabilitacién fue bastante complicada porque ella es una nina que tiene
un cardcter muy fuerte, el primer afio fue negativo porque no se adaptaba,
no colaboraba con la fonoaudidloga, se sacaba el implante, los 45 minutos
de sesion con la fonoaudibloga era llorando, tirdindose al piso. El primer afo
fue perdido, pero por ella, ahora estd mejorando el proceso, va lento pero
bien... Ventajas yo siento que le cambid la vida a ella y a toda la familia, si te
tengo que decir una negativa es que en la escuela le cuesta mucho mds que
a los demds nifios, pero es obvio, y bueno ahora por ejemplo se le rompié
un cable y no lo estd usando, tengo que pedir un repuesto, hoy no la pude
mandar a la escuela porque no escucha. Si, son dificiles todos los cuidados
y ser constante en traerla a la rehabilitacién. (Madre de nifa implantada a
los 3 afos, entrevista realizada noviembre 2009)
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Ventajas: él escucha, habla algunas palabras, por ahora, el tratamiento es
lento. Desventajas: el cuidado; no se puede golpear, de que un pelotazo
puede ser fatal, puede entrar a la playa pero con mil cuidados, y hay que
sacarle la parte de afuera del implante, que no se trepe a un drbol, y bueno
el implante siempre va prendido con un alfiler, siempre estoy con miedo
de que se le caiga, porque como es un imdn se puede quedar pegado en
cualquier lado. Si se le llega a perder yo me muero, ya es desesperante
cuando se rompe un cable, o cuando las pilas vinieron falladas y no
puedo comprarlas, porque sé que no va a oir, y él me pide oir, y a veces
llora. Yo cuando veo que le queda poca bateria le digo: “sacdtelo, solo
un ratito” (...) Tenés que protegerlo mucho mds, de que no se puede
entrar una gota de agua porque provoca infeccién. Por ejemplo, el otro
dia estaba lloviendo y tuve que comprar un paraguas urgente porque no
se puede mojar, me cobraron $180 y tuve que pagarlo, no me quedd
otra. Para mi igual el implante es muy bueno. Date cuenta que de no
escuchar a los autos cuando va a cruzar la calle, a escuchar y saber que
lo estdn llamando, escuchar la musica, el canto de los pdjaros. Y lo més
impresionante de todo es que ¢l habla, le cuesta, es un proceso lento, y
viste que al adquirir el habla él adelanta muchisimo, al usar el implante
alivia en la comunicacién con la familia, él nos conforta a todos. (Madre
de nino implantado, entrevista realizada noviembre 2009)

Las opiniones de las familias se tornan contradictorias. Por un lado, estdn los
cuidados que requiere el uso de un IC; pero, por el otro, una fe de que asi como
el IC hizo que sus hijos/as escucharan, podra hacer en un futuro que sus hijos/as
comprendan y hablen correctamente la lengua oral; en definitiva, que se acerquen
cada vez mds a adquirir las conductas deseadas, “correctas”, “normales”, “oyentes”.

Ahora bien, mds alld de que desde la perspectiva médica y de gran parte del
imaginario social se presente al IC como la solucién a la problemdtica de la
sordera, conviene cuestionarse: ;Al masificar el uso del IC y tomarlo como la
solucién ante la dificultad que trae consigo la sordera, se estén dando a conocer
politicas reales que incluyan a los sordos? ;El uso del IC y su tratamiento enfrenta
la situacién bilingiie e identitaria en la que estdn los sordos?

Hay que tener presente que esta opcidn no soluciona los reales “problemas”
que tienen los sordos, ya que éstos trascienden lo bioldgico, lo médico, y van hacia
lo social, lo lingiiistico y lo cultural. (Morales, 2003) Mientras que no se pueda
entender que los sordos forman parte de una comunidad lingiiistico-cultural con
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valores, ideas determinadas, una lengua propia, mientras que no se reconozca a
la Sordera mds alld del hecho concreto de oir o no, y mientras no se apueste al
logro de una sociedad inclusiva, que los reconozca desde su diferencia y no desde
la deficiencia, los sordos van a seguir encerrados en una situacién determinada
que sélo apuesta a reconocerlos y colocarlos en el lugar de “oyentes defectuosos”
a ser rehabilitados.

Cuando se habla del IC y la oralizacién se habla de “integrar al sordo”. Al
respecto, es necesario diferenciar dos conceptos que se han tomado como
andlogos y que en verdad responden a cuestiones bien distintas. Se habla
de integrar e incluir. Respecto a la Integracion, ésta es dada cuando se espera
que el que estd “afuera” se mueva para unirse a lo que estd “adentro”. Es decir,
que las personas en situacidon de discapacidad se adapten a las necesidades de
los modelos ya existentes en la sociedad; en este caso, implica que la persona
sorda se adapte a una sociedad que es mayoritariamente de oyentes, el medio
para poder integrarse es escuchar y oralizarse en este caso por medio de un IC.
Desde esta perspectiva es el sordo quien se tiene que integrar a una sociedad
oyente, no se percibe otra salida. En contrapartida con esta postura, la inclusién
sienta sus bases distintamente, implicando un movimiento mdaltiple. Es decir,
de todas las partes que estdn implicadas, la inclusion de toda la sociedad ante las
necesidades de todos/as, contando con una accesibilidad universal que lleva a
que todos/as tengan la posibilidad de participar material y simbdlicamente de los
aspectos sociales, econémicos, politicos, culturales y simbdlicos de las sociedad
sin distincién alguna. Las politicas sociales educativas y de salud destinadas a los
sordos a través de las opciones que se presentan (IC y oralizacién) a las familias
aspiran a la integracién en la sociedad del sordo, que se adapten a la forma de
actuar del resto; es decir, que hablen y que escuchen.

Reflexiones finales

En el presente documento se expuso una mirada primaria sobre el uso del
IC en personas sordas prelinguales, intentando dar a conocer una mirada social
de la Sordera, reconociendo a los Sordos como una Comunidad Lingiiistica que
los nuclea, compartiendo una identidad propia y con ella una lengua natural: la
Lengua de Sefias Uruguaya en este caso.

Se pudo visualizar desde donde se estdn reconociendo a los sordos y desde
donde se les estd negando como comunidad lingiiistica a través de la legitimidad
del IC y la Oralizacién como Gnicas y acertadas alternativas que da a conocer la
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medicina y, con ello, las politicas de salud, asi como visualizar los mecanismos de
rehabilitacién a través de la oralizacién que da a conocer las politicas educativas
para los sordos implantados.

Asi, pues, este trabajo se realizé desde la perspectiva de considerar que ser
sordo constituye un hecho que va mds alld de no ofr, y mds alld de incorporar un
elemento electrénico como es el IC que dé la posibilidad de entrada auditiva. Es el
sentido de pertenencia a una Comunidad distinta a la oyente, con una identidad
propia. Se puede considerar, entonces, que el sordo tiene una discapacidad en
la medida que su entorno construido para oyentes no le da los medios para
comunicarse mediante su propia lengua natural. En suma, la persona sorda tiene
una discapacidad con respecto a la lengua oral; la sordera, como discapacidad, es
no poder ingresar al mundo de los oyentes desde el lugar de la lengua.

Se reconoce que el IC realizado a personas sordas prelinguales como
tratamiento para “eliminar a la sordera” surge de multiples cuestiones, formas
y concepciones que se han mantenido arraigadas por mucho tiempo en nuestra
sociedad y, que poder desnaturalizarlas, implica un trabajo lento y cuidadoso.
Esto es: procesos de exclusion social, procesos de normalizacién de acuerdo a
pardmetros impuestos, procesos de homogeneizacién preestablecidos socialmente,
procesos de integracion del sordo al mundo del oyente.

Las conceptualizaciones que se tengan acerca de la Sordera, van a constituir
las bases para las acciones que se lleven a cabo para solucionar las problematicas
que tienen hoy las personas sordas. Porque si se considera que los problemas son
de tipo bioldgico, de salud, etc., entonces las soluciones irdn por rumbos médicos
(IC, audifonos, etc.), junto al diseno de las politicas Pero si las conceptualizaciones
concentran diversas miradas, las soluciones incluirdn diversos aspectos. Asi, si se
considera que gran parte del problema estd relacionado con la comunicacién,
entonces las soluciones trascenderian el campo médico para ir hacia lo social, lo
cultural, lo antropolégico, lo lingiiistico, etc. En este sentido, se presenta como
fundamental la necesidad de repensar de forma interdisciplinaria las nociones de
discapacidad y especificamente lo relacionado a la discapacidad auditiva.

Cabe mencionar aqui que no se tratd en este articulo de confrontar disciplinas
con la intencién de tener el domino de la verdad, sino de exponer un aporte a
la interpelacién de una hegemonia cuya estructura monolitica ha permanecido
inalterada durante mucho tiempo. Una investigacién e intervencién en esta
drea intenta aportaren la generacién de politicas reales de inclusién (como la
universalizacién de la Lengua de Sefas, la real promocién de una educacién
bilingiie para las personas sordas, etc.) que, como se especificé anteriormente,
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implican multiples movimientos de todos y todas, respetando la situacién del
otro, en este caso, su comunidad, la lengua que les permite comunicarse y generar
un proceso identitario singular y colectivo, teniendo en cuenta que se puedan
satisfacer las necesidades de todos y de cada uno, reconociendo las singularidades,
donde ser sordo no sea un obsticulo para el logro de una real participacién social
e igualdad de oportunidades.

Para finalizar, creemos pertinente afirmar que las discusiones y decisiones de
los temas que refieren a una comunidad, como es la sorda, se hagan incluyendo a
los propios implicados (las personas sordas), ya que un tema tan delicado como
es la opcién de tratamiento del IC no puede ser s6lo una decisién de las personas
oyentes, sino que deberfa incluir como actores fundamentales a la Comunidad
Sorda, respetdndolos como Comunidad. De esta manera, se trabajaria este tema
desde otro lugar, con una postura ética que tenga en cuenta los reales intereses y
necesidades de las personas sordas.
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Sus voces.
¢Cbémo es vivir en Salto con discapacidad auditiva profunda?’
Adriana Pintos de Vargas

...al otro lado del muro que nuestros oidos construyeron.
(Behares apud Massone, 1993: 17)

“Normales”/“Anormales”

;Qué muro? ;Hay otro “lado”? Desde nuestra cotidianidad de “normales” estas
preguntas resultan muy recurrentes. Son ideas que no reconocen la existencia de
personas sordas o, si las reconocen, pero como los diferentes, a los que les falta,
los que nada pueden. En el presente articulo se intentard indagar qué hay detrds
de estas ideas para poder mostrar, desde las voces de las personas sordas, cémo es
vivir en un mundo “sin voces”, pero no porque no las tengan, sino porque no se
los escucha, no se los tiene en cuenta.

Esta indiferencia no sélo se da en la cotidianeidad de las personas, sino
también por la legislatura uruguaya y, sobre todo, por aquellas politicas pablicas
que deberia de procurar igualdad e integracién social a las personas en situacién
de discapacidad, sea fisica, intelectual, mental o sensorial. Es importante
destacar que esta apatia se da a nivel “prictico”, porque tedricamente existen
reglamentaciones y politicas que intentan contemplar estas demandas. Pero
esto queda plasmado solamente en los papeles, ya que es muy dificil llevarlo a la
realidad, fundamentalmente en el interior del pais, siendo un claro ejemplo Salro.

Para indagar un poco mds y tratar de comprender esta “indiferencia” creemos
necesario tratar de plantear de donde surge la idea de lo “normal” y lo “anormal”.

Estas ideas provienen de la Modernidad. Partiendo de los aportes de Foucault
se puede decir que, en esta época, la sociedad debia contar con individuos fuertes,
capaces de trabajar, asegurando la constancia de su fuerza laboral. “Se recurri6 a
la medicina como un instrumento de mantenimiento y reproduccién de la fuerza
laboral para el funcionamiento de la sociedad moderna.” (Foucault, 1978: 30)

Hasta el siglo XIII la medicina se ocupé especificamente de lo clinico y
terapéutico que lo caracterizaba desde la época medieval. Luego, al ampliar

1 El presente articulo fue extraido de la Monografia exigida curricularmente para el
egreso de grado en la Licenciatura en Trabajo Social, Universidad de la Republica — Re-
gional Norte, aprobada en 2010.
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su campo de intervencién, se dejé de ocupar solamente de lo que concernia
a la enfermedad para pasar a ser social. La medicina adquiere, asi, su papel
preponderante como aquel mecanismo que articula los procesos bioldgicos y
orgdnicos; es decir, tiene influencia sobre el cuerpo y sobre la poblacién efectos
disciplinarios y regularizadores. (Foucault, 1976)

Foucault (1978) plantea que la medicina moderna adquiere una nueva
caracteristica, que le da una gran legitimidad, el poder de “curar”. Anteriormente
los riesgos médicos se centraban bdsicamente en morir al momento de intentar
ser curados. Los hospitales eran donde las personas iban a pasar sus tltimos dias
de vida. Este cambio llevé a que esta figura no solo influyera en el individuo sino
en toda la sociedad, ya que entra en su campo el fenémeno de la vida humana
en su totalidad. La medicina del siglo XIX pretendié establecer lo que se podia
denominar como las normas de lo patolégico, creyé conocer lo que en todos los
lugares y en todos los tiempos se consideraria enfermedad.

Lo anterior, llevé a que luego del siglo XX la medicina ampliara su 6rbita de
intervencion, no solo centrindose en la demanda del paciente, en el dolor, los
sintomas, el sufrimiento, si no interviniendo en las enfermedades en general, con
todas las implicancias que esto tiene. Hoy dia, ha superado en gran medida este
campo de accidn, ya que hay pocas cosas que escapen a lo médico. El médico se
impone a las personas enfermas o no, como la autoridad. Ya no se basan solamente
en las demandas de los pacientes.

Expresa Foucault (1978) que si bien en siglos anteriores los juristas crearon
un sistema social regido por un sistema de leyes, en el siglo XX los médicos
inventaron una sociedad no centrada en leyes, sino en normas. Hoy, la sociedad
se basa no en los cédigos sino en la eterna distincién entre lo normal y lo anormal,
enmarcado dentro del sistema de normalidad. Los anormales a finales del siglo
XIX son una figura indefinida y confusa que intimida. No solo estd relacionado
a la psicopatologfa, sino que también se refiere a los mecanismos de control de
algunas instituciones, también a los mecanismos de vigilancia y de distribucién
del orden. El conjunto de los anormales se dio a partir de tres figuras que surgieron
simultdneamente. Estas son: monstruo humano, onanista e individuo a corregir.
En esta tltima figura es notorio observar la concepcién que se tenia de las personas
que posefan alguna deficiencia. Estos eran tomados como individuos que debian
ser “corregidos”, ya que no estaban dentro de los “pardmetros de normalidad”
sino por fuera de la “ley natural”.

Estas ideas derivan, como es evidente, de una concepcién médica. El
individuo tiene una desviacién de lo considerado “normal”, por esta razén debe
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ser “guiado”, “encaminado” hacia la normalidad, debe ser “rehabilitado”. Pero,
squé es ser “normal”?

Desde una concepcién médica y (adn lamentablemente) hegemoénica, las
personas que poseen algun tipo de deficiencia (sensorial, motriz, intelectual o
mental) son consideradas por el resto de la sociedad como “discapacitados”. O sea,
es puesto en esa “categoria inamovible”, en donde se tiene en cuenta su deficiencia
antes que su persona. Sin embargo, la discapacidad es una construccién, las
personas no tienen una discapacidad, las personas tienen una deficiencia que lleva
a que el resto de la sociedad los coloque en esta situacién de discapacidad.

Hay diferentes formas de entender a la discapacidad. Los modelos que estdn
actualmente mds en discusién son el modelo médico y el modelo social. Desde
el modelo médico, la discapacidad es entendida como un problema “individual”
causado por una enfermedad, en donde la persona debe ser “rehabilitada” a
través de un tratamiento médico especializado. Las respuestas aqui se basan en el
individuo y en sus limitaciones, sin tener en cuenta la interrelacién con el entorno
social y su realidad biolégica. Las soluciones que sugieren son propiamente
médicas, prevencién o cura, adaptacion, perdiendo de vista las sociales. Debido
a estas consideraciones es que las personas en situacién de discapacidad luchan
para ser considerados dentro de los pardmetros de normalidad, rechazando la
consideracién que los asigna como “anormales”. (Jiménez Lara A, 2010)

Desde el modelo social, la discapacidad se puede entender, a diferencia de lo
planteado anteriormente, como la inclusién a la sociedad de la persona que tiene
alguna deficiencia, entendiendo que la discapacidad no es una caracteristica de la
persona sino:

... un complejo conjunto de condiciones que estdn originadas o agravadas
por el entorno social. (...) la sociedad tiene la responsabilidad colectiva
de realizar las modificaciones en el entorno necesarias para facilitar la
plena participacién en todas las esferas de la vida social de las personas
con discapacidad. En el nivel politico, esta responsabilidad se configura
como una cuestién de derechos humanos. (Jiménez Lara A. 2010: 35)

Con respecto a las responsabilidades politicas, es complejo que contemplen este
modelo social, ya que no solo se tendria que actuar sobre las personas que estin
en situacién de discapacidad, sino que deberia de ser un cambio en la sociedad
en su conjunto. No solo se estarfa incluyendo cambios desde la salud, como las
pensiones o descuentos o exoneraciones en algunos servicios, sino que se estarfa
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hablando de modificaciones en lo arquitectdnico, en lo comunicacional, en
el transporte, en fin, en todo lo que actualmente estd en la cotidianeidad, sin
percatarse que para algunas personas son barreras que impiden que sus derechos
se cumplan.

Esta nocién de discapacidad es muy reciente teéricamente y, en la prictica, lo
es mds ain. Entender la discapacidad no como el problema de algunos, es un paso
muy importante de ese intento por reconstruir el proceso por el cual se construye
un saber. Las personas no nacen “discapacitadas”, nacen con determinadas
caracteristicas biolégicas y dependiendo de éstas es que se le atribuye o no la
consideracién de “discapacitados”.

:Los sordos son “discapacitados”?

Luego de intentar comprender e indagar brevemente de donde provienen
las concepciones de “normal”/”anormal”, tratando de entender los diferentes
modelos referentes a la temdtica de la discapacidad, se cree oportuno hacer especial
hincapié en las personas que poseen un déficit sensorial como es la audicién.

En el caso de las personas sordas la cuestion se centra en todo lo referente a la
comunicacién; ya que la misma, en la mayoria de los sordos, se da a través de la
Lengua de Senas (LS) y, lamentablemente, ésta es conocida y “manejada” por una
minoria de la poblacién oyente.

La comunicacién puede ser entendida como un “proceso de trasmisién de
un mensaje entre un emisor y un receptor a través de un medio, que requiere un
c6digo comin a ambos” (Grijalbo apud Miguez, 1997:9). Lo relevante aqui es lo
referente al cédigo. En el caso de las personas sordas con respecto a las personas
oyentes, la dificultad en la comunicacién estd en que manejan distintos cédigos.
Es importante evitar la idea de superioridad de un cédigo sobre otro, lo que
sucede en el caso de la comunicacién verbal es que es manejado por la mayoria
de las personas y, por lo tanto, se tiende a considerarla como la mds importante,
perdiendo de vista lo significativo de otros c6digos. Hay que tratar de comprender
que la LS no es una lengua incompleta, sino que se la ha desestimado. Los sordos
pueden comunicarse completamente, y que no utilicen la lengua oral no significa
que la LS sea mds o menos importante, son solamente diferentes. La dificultad
en la comunicacién entre sordos y oyentes estd en la poca difusién o en el poco
interés que los oyentes le brindan ala LS, ya que si todos la manejaran a los sordos
no se los consideraria en una situacion de discapacidad, porque lo tnico que los
“discapacita” son las barreras comunicacionales.
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A comienzos de la humanidad las personas se comunicaban a través de sefas,
por mimicas, luego comenzé a utilizar la voz. Oléron (apud Cuxac, 2010) se
preguntd, spor qué los seres humanos eligieron la lengua oral por sobre la lengua
de sefias? ;Por qué al tener dos canales de comunicacién, la viso-gestual y la audio-
fonatoria, prefirieron a esta tltima por sobre la primera? El plantea tres posibles
explicaciones de esta eleccién de los primeros seres humanos: la primera, es que
podrian entender que las manos estaban destinadas especificamente al trabajo y
era poco probable trabajar y comunicarse a la vez si para ambas cosas utilizaban
las manos. La segunda, es que la lengua de senas es directamente dependiente de
la luz. La tercera, es que a través de la voz se puede comunicar a mayor distancia
que por las manos.

Estas pueden ser algunas de las razones por las cuales los seres humanos
ponderaron la comunicacién oral por sobre las senas. Esto no quiere decir que
una sea mejor que la otra, simplemente que una se adaptaba mds adecuadamente
a las condiciones del entorno de la época. Pero hay que tener en cuenta que
esas condiciones actualmente han variado y que puede ser posible la utilizacién
efectiva de ambas lenguas.

Para conocer un poco mds sobre como es la situacion de los sordos en
Uruguay a continuacién se realizara una breve conceptualizacion histérica de las
Organizaciones que se fundaron en base a ellos. Teniendo en cuenta algunos datos
se puede decir que la primera Organizacién fundada en Uruguay, relacionada a la
sordera, fue en el ano 1928, la Asociacién de Sordos del Uruguay, pero la LS no
era reconocida por la sociedad, era descartada y discriminada por la mayoria de
las personas. Se utilizaba de forma “clandestina”. En el afo 1951, esta Asociacién
se afilié a la Federacién Mundial de Sordos, en donde comenzé a tener contacto
e intercambios de experiencias en lo que se refiere a la educacién y a la cultura,
siendo el primer pais latinoamericano y décimo en el mundo. En 1980, la Lengua
de Senas Uruguaya (LSU) tuvo un mayor reconocimiento gracias a los aportes del
lingtiista Luis Behares, que comenzé a realizar investigaciones y estudios sobre el
tema. Ocho afos més tarde se edit6 el Proyecto de Estudio de LSU. En el afo
1991, se cred el equipo de investigacién del diccionario de LSU. En adelante, se
realizaron algunos viajes desde Montevideo hacia el interior para contactarse con
diferentes comunidades sordas y también se realizaron varias incorporaciones en
la educacién sobre LSU. (CINDE, 2009)

El 2001 fue el afio donde se reconocié “legalmente” a la LSU como lengua
natural de las personas sordas y sus comunidades en todo el territorio del pais.
Esta ley fue puesta en marcha con el ndmero 17.378, e incluye aspectos muy

151



DEL DICHO AL HECHO

importantes como el acceso a Intérpretes, el acceso a la informacién, la correcta
senalizacién en organizaciones publicas, etc. Sus objetivos son la eliminacién
de las barreras comunicacionales para de esta manera intentar equiparar las
oportunidades de las personas sordas e hipoacusicas.

Anterior a esta ley que es especificamente referida a la poblacién sorda, en
Uruguay, en el afio 1989, se promulgé la Ley N° 16.095, que fue la primera en
establecer los derechos de todas las personas en situacién de discapacidad. Si bien
fue un “gran paso” reconocer sus derechos y establecer, por ejemplo, la creacién
y el funcionamiento de la Comisién Nacional Honoraria del Discapacitado
(CNHD), estaba de cierta forma “influenciada” por la postura médica. Por
ejemplo, expresa en el articulo N° 5: “A esos efectos se reconoce especialmente
el derecho (...) a disfrutar de una vida decorosa lo mds normal y plena que sea
posible”. (Ley N° 16.095, 1989) En el término “lo mds normal posible”, estaria
explicita la ideologia normalizadora, o sea, se los estarfa considerando como
“anormales”, aunque tienen derecho a intentar vivir lo mas “normal” posible.

En febrero del afio 2010 se promulgd la Ley N° 18.651, derogando la
Ley anteriormente mencionada, que si bien es mds extensa que la primera, ya
que incluye algunos otros elementos que en la primera no aparecian (como la
Asistencia personal, el premio nacional a la integracién, etc.), tienen exactamente
el mismo objeto, expresados con las mismas palabras:

2Articulo 1°. (Objeto de la ley).- Establécese por la presente ley un
sistema de proteccién integral de las personas discapacitadas, tendiente a
asegurar a éstas su atencion médica, su educacidn, su rehabilitacién fisica,
psiquica, social, econdémica y profesional y su cobertura de seguridad
social, asi como otorgarles los beneficios, las prestaciones y estimulos que
permitan neutralizar las desventajas que la discapacidad les provoca y les
dé oportunidad, mediante su esfuerzo, de desempefar en la comunidad

2 Abad de Epée, fue un sacerdote francés, trascendente para la Lengua de Senas (LS) y
la educaciéon de los sordos, debido a sus intentos por instruir a niflos sordos, utilizando
una lengua “inventada” a través de sefias. Esta “nueva” lengua estaba estrechamente
relacionado a la lengua oral francesa, intentaba ser una “traduccion” exacta del francés.
Esto significo un cambio en la concepcion que se tenfa de los sordos y su educacion y
fueron los “cimientos” de la LS. Aunque en la actualidad no se conciba ala I..S. como una
“traduccion exacta” de la Lengua Oral, sus aportes pudieron demostrar que era posible
que los sordos accedan al conocimiento.
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un rol equivalente al que ejercen las demds personas. (Ley N° 18.651,

2010)

Por otra parte, tampoco se modificd, por ejemplo, el Articulo No 5,
anteriormente citado, por lo que de cierta forma sigue teniendo una influencia
médica. Esto también es visible en el articulo recientemente planteado, cuando
implicitamente expresa que la discapacidad es algo que “tienen” determinadas
personas. Estas personas estin en condicién de desigualdad debido a una
caracteristica personal que es “poseer” una deficiencia. Si se esbozard esto desde
una concepcién mds relacionada con el modelo social se entenderia que la
discapacidad no es algo intrinseco de una persona, sino que es el entorno que
coloca a la persona en situacion de desigualdad, de acuerdo a una deficiencia. En
el caso de los sordos serfa la deficiencia auditiva, y lo referente a la comunicacién
su construccién como discapacidad.

Que en el ano 1989 se consolide la idea medicalizadora, es entendible ya
que en ese periodo la postura médica era muy fuerte, pero lo llamativo es que
se sigan usando expresiones de ese tipo en la actualidad. Por supuesto no hay
que perder de vista que el modelo médico sigue siendo el modelo hegeménico,
pero hoy en dia estd mds presente la discusién sobre estas concepciones de
discapacidad y, desde las Ciencias Sociales, hay un fuerte trabajo por re-plantear
muchas de las consideraciones médicas. Si bien son visibles adelantos en materia
de los derechos de las personas en situacién de discapacidad y en la incorporacién
y reconocimiento a la LSU, todos estos “grandes pasos” se dieron de manera
“escrita’; o sea, existen las leyes pero esto no significa que se cumplan. Esto puede
ser consecuencia del desconocimiento a nivel nacional de dichas leyes o por las
nulas sanciones, en caso de no ser respetadas.

En el interior del pais, el desconocimiento y la sensibilidad que hay con
respecto a la temdtica es ain mayor, uno de los casos es Salto. Aqui, por ejemplo,
recién se fundé la Asociaciéon de Sordos de Salto en Mayo de 2000. No solo hay
diferencias en los afios de fundacién de las Asociaciones, sino también en muchas
otras caracteristicas que hace, como en tantos aspectos, que la comunidad sorda
en Salto tenga mucho mds carencias (no solo en lo que refiere a lo material)
en cuanto a Montevideo. Sobre todo en lo que se refiere a la integracién a la
sociedad en su conjunto. En Salto es muy poco el conocimiento a nivel publico
que tiene la Asociacién, no solo para los oyentes sino también para los sordos. La
Asociacién tampoco cuenta con actividades que sean llamativas para la sociedad.
Si bien existe la Ley 17.378 que decreta la importancia de dicha lengua y de los

153



DEL DICHO AL HECHO

intérpretes en todo el pais, Salto es un departamento ajeno a dicha legislacion,
ya que no hay intérpretes, como si los tiene Montevideo. En Salto se dictan
clases de LSU pero es de forma muy informal y no es accesible para todos ya que
tienen un determinado costo mensual. Es evidente que en comparacién con las
clases dictadas en Montevideo los precisos son insignificantes, pero la diferencia
también estd en la formalidad y calidad que se brinda en un lugar y en otro
respecto a la LSU. En Montevideo es una carrera, en Salto es simplemente un
taller de un ano. También estd en Salto la Escuela N° 116 de “Discapacitados
Auditivos” que brinda gratuitamente y utilizando las instalaciones edilicias de la
Universidad Regional Norte un taller de LSU, pero ésta tiene una carga horaria
de una hora semanal, siendo insuficiente para un manejo relativamente adecuado
de la LSU.

Con relacién al Articulo 1° de la ley 18.651, puede ser tomado en cuenta por
las politicas publicas como el principio de una serie de cambios que se podrian
generar en cuanto a mejorar las condiciones de las personas en situacién de
discapacidad. Puede ser un buen comienzo, pero no seria lo definitivo, ya que
el cambio que se espera, serfa de toda la sociedad en general y no solo aquellos
cambios que incluyan:

atencién médica, su educacién, su rehabilitacién fisica, psiquica,
social, econdmica y profesional y su cobertura de seguridad social, asi
como otorgarles los beneficios, las prestaciones ... (Ley N° 18.651,
2010: Articulo 1)

Tendrfa que modificarse las concepciones de la discapacidad para que de
esta manera el cambio pueda ser mds profundo y radical y se puedan incluir las
actuales discusiones sobre la temdtica. Especificamente en el caso de las personas
sordas es importante entender que:

La LSU es expresién colectiva de una comunidad minoritaria, y tiene una
significacion social y cultural que debe ser respetada. Mdsalld del reconocimiento
de la existencia de la LSU como lengua particular, se impone el reconocimiento
de una comunidad con sus propios valores sociales y culturales. De aqui que
para el caso de los sordos, bilingiismo significa también biculturalismo. En el
modelo bilingie, la sordera se conceptualiza como una condicién que acarrea
una diferencia en el plano lingiiistico y no como una enfermedad que debe de
ser curada ... (www.sordos.com.uy, 2010)

154



:Cémo es vivir en Salto con discapacidad auditiva profunda?

Es importante aclarar que no se va contestar precisamente a la pregunta
planteada, ya que ‘¢dmo viven las personas” es muy relativo y subjetivo, y estd
influenciado por multiples determinaciones, que no solo dependen si son sordos
o si no lo son, o el lugar donde vivan. Por esta razén, no se hacen generalizaciones
acabadas, ya que se entiende que no se tiene fundamentos para hacerlas y tampoco
es lo que se busca. Lo que se pretende es lograr un acercamiento a las vivencias
de los saltefios sordos, desde sus “voces”, es decir, sin intermediarios, intentando
“captar” lo que hace a sus subjetividades y la formas de aprehension de su realidad.
Los elementos que se intentaron recuperar y analizar hacen al “universo” subjetivo
de los sordos, que forma parte de cémo ellos “ven” la realidad. Entendiendo,
segiin Sartre, “a la realidad de cada sujeto como una dialéctica entre lo objetivo
y lo subjetivo, la carencia, la necesidad debe sentirse primeramente para que se
concrete en negativa y salto hacia delante”. (Sartre apud Garcia, 2005: 34)

Siguiendo con Sartre, se podria decir que para “(...) describir aqui la auténtica
dialéctica de lo subjetivo y de lo objetivo. Habria que demostrar la necesidad
conjunta de la “interiorizacién de lo exterior” y de la “exteriorizacién de lo
interior”. (Sartre, 2000: 81) Con la anterior cita lo que se quiere reflejar es que
de esta dialéctica entre lo subjetivo y lo objetivo es que se desprende la nocién de
identidad, pero considerada no como algo estédtico, que se forma de una vez y para
siempre, sino que es algo que estd en continuo cambio y que estd muy relacionado
al entorno, a lo exterior.

Siguiendo una misma légica, se plantea:

De nuestra identidad hablamos siempre que decimos quiénes somos y
quiénes queremos ser. Y en esa razén que damos de nosotros se entretejen
elementos descriptivos y elementos evaluativos. La forma que hemos
cobrado merced a nuestra biografia, a la historia de nuestro medio, de
nuestro pueblo, no puede separarse en la descripcién de nuestra propia
identidad de la imagen que nosotros nos ofrecemos a nosotros mismos
y ofrecemos a los demds y conforme a la que queremos ser enjuiciados,
considerados y reconocidos por los demds. (Habermas apud Garcia,

2005: 35)
Antes de considerar “sus voces’, se cree oportuno realizar una pequefa

introduccién en base a las siguientes cuestiones: ;Cudl es la imagen que se tiene
de los sordos? ;Cémo son considerados y reconocidos por los oyentes? ;Qué
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es ser sordo, desde la percepcién de un oyente? ;No escuchar? ;Hablar a través
de la LSU? ;Ser mudos? A lo largo de la historia existieron muchas formas de
concebir a los sordos, y por ende de “nombrarlos”. Todos estos elementos que
van cambiando en el tiempo son los que hicieron posible también cambios en la
cultura y la identidad sorda.

Tomando los aportes de Benvenuto (2010), se puede decir que existieron
muchas consideraciones con respecto a los sordos. La autora enumera tres figuras
que se dieron a lo largo de la historia de la humanidad, de cémo se pensaban
a los sordos. La primera, el sordo como una figura de la “animalidad”. Esto es
aproximadamente en el Siglo IV AC., desde una concepcién Aristotélica en donde
se asociaba a los sordos mds préximos a los animales que a los humanos, ya que
se consideraba que no tenfan acceso a lo simbélico, y en consecuencia tampoco al
lenguaje. Sin lenguaje, y desde esta éptica, no se accedia tampoco al pensamiento.

La segunda figura que plantea es la filos6fica y epistemoldgica, relacionada con
los aportes de Abad de Epée®, del siglo XVIII, donde se interpela la relacién entre
sentido, lenguaje, pensamiento y conocimiento. (Benvenuto, 2010)

La tercera figura es la de la “anormalidad”. Es esta concepcidn la que se ha
tenido en cuenta con anterioridad, siguiendo principalmente los aportes de la
“anormalidad” foucaultianos. Los dos dispositivos normalizadores que Benvenuto
(2010) plantea particularmente para el caso de los sordos, son los institucionales
referidos a lo pedagdgico, los cuales intentan que el sordo sea un ser “hablante”, a
través de la oralizacién. Lo segundo son los dispositivos médicos, con sus intentos
por “transformar” al sordo en un ser “oyente” a través de practicas “rehabilitadoras”.

Se cree relevante en este punto incorporar un concepto que estd vinculado con
la imagen que se tenfa y que se tiene de los sordos. Este término es el “Audismo”.
Dicha palabra fue creada en la década de 1970 por el profesor sordo Tom

Humpbhries, refiriéndose a procesos de discriminacién vivenciados por los sordos.

Hace referencia a la discriminacién negativa o arbitraria o a la marginacién
sufrida por las personas sordas a lo largo de la historia hasta la actualidad y las
consecuencias de esas experiencias negativas también que han ido deteriorando
su autoestima de manera individual y colectiva. Designa también la actitud de
una persona oyente que se considera superior basindose en su capacidad de oir.
Se considera una postura que estigmatiza a las personas sordas o bien significa las
expectativas de que los sordos se conviertan en oyentes. Puede entenderse también
como la prohibicién de usar la lengua de sefas imponiendo la oralizacién y el
uso de implantes cocleares, entre otras situaciones. (Burad, 2010: 1)
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Elautismo, junto con las tres imdgenes planteadas, no son “viejas concepciones”.
Por el contrario, en la actualidad se pueden observar en mayor o menor medida
estas ideas. Esto no solo influye en cémo los oyentes “ven” a los sordos, sino
también que influye en cémo ellos se conciben a si mismos, en lo que hace a su
identidad.

Pero: ;Cudl es la imagen que los sordos tienen de si mismos? ;Cémo se
consideran desde su éptica? ;Qué es ser sordo desde la percepcién de un sordo?
:Son diferentes a los oyentes? ; Tienen otra cultura? ;Tienen otra identidad?

... los sordos y los oyentes son diferentes, por ejemplo, pasar del espanol
a la LS es diferente, (...) es natural para los oyentes hablar y es natural
para los sordos hacer sefias, no hay que apartarlos, deben integrarse pero
la identidad es diferente... se siente diferente ... (Entrevista realizada a
adulto sordo saltefio, setiembre de 2010)

Es claro aqui que ellos se consideran diferentes a los oyentes, y marcan
claramente esta diferenciacién, referida principalmente a la comunicacién, ya
que muchos de ellos relacionan la identidad a la idea de comunicarse de forma
diferente. También, mencionan sentirse diferentes desde lo subjetivo, como una
cuestién que no tienen casi una explicacién racional, sino que simplemente
“sienten” esa diferencia.

Es interesante rescatar la idea manejada por una de las entrevistadas cuando
mencionaba “nosotros nos entendemos”. Aqui se ve claramente su pertenencia
a un grupo determinado, mediado por el “entenderse”. Pero en ese entenderse
no solo estd implicita la idea de la comunicacién, sino también la de compartir
experiencias, vivir lo mismo.

La lengua de sefas es para el adulto sordo un requisito de su integracion
social. No es la discapacidad sino la lengua de sehas la que unifica a
las personas sordas en una comunidad social que exhibe todas las
caracteristicas de una comunidad lingtiistica. (Rey, 1997: 24)

Lo llamativo aqui es que ellos manifiestan que se sienten parte de una identidad
y grupo comuin, mediado por la LS, pero al consultarles si sus padres o familiares
saben LS, ellos explicaban que no, que més bien se comunican con la lectura de
los labios y algunas sefias. Con esto se podria decir que su pertenencia a un grupo
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va mds alld de la relacién familiar. La familia queda por fuera del grupo del cual
ellos se sienten parte, ya que la identificacién estd dada por lo comunicativo y sus
familiares no pertenecen o no se identifican con la LS.

Otro aspecto que no es menor, es que con respecto a la dependencia que tienen
al realizar actividades de la vida diaria, como por ejemplo hacer las compras o ir
al médico, muchos de ellos explican que siempre los acompana un familiar, ya
que no tiene acceso a intérpretes. Lo llamativo en este caso es que los sordos no
tienen independencia, por ejemplo, en acceder a la salud. Esto trae aparejado dos
cuestiones: una de ellas muy bien resumido por uno de los entrevistados:

... ami me da vergiienza tener 41 afos y tener que ir al médico con papd
o mam, (...) pero no puedo hacer nada ... (Entrevista realizada a adulto
sordo saltefio, setiembre de 2010)

La otra cuestién es que si bien pueden ir acompanados a hacer una consulta
referente a su salud, tampoco es que accedan completamente a toda la informacién
brindada ya que lo que los padres les informan un “resumen” de lo que el médico
les dijo, lo que a sus criterios es considerado como lo mds importante, y ademds
se les informa en una lengua que les es “ajena’: la lengua oral. No se les hace una
“traduccién” o interpretacién exacta en LS en el momento que el médico les estd

hablando.

Lo anterior se puede relacionar con la idea de exclusion:

Las personas con discapacidad son excluidas en tanto se alejan de los
patrones de normalidad impuestos por la ideologia dominante. En efecto,
esto se traduce en un rechazo por parte de los “seres normales”, en un
cierre de puertas y oportunidades para esta poblacién. (...) incorporando
as{ a la misma, el sentimiento de inferioridad, de inutilidad, de rechazo
de diferencia entre otros. (Garcia, 2005: 40)

La idea de “cierre de puertas y de oportunidades” es lo que se manifiesta al no
M M <« .7 » . . .

poder acceder independientemente a la salud, y la “sensacién” de inferioridad es
visible por la poca sensibilizacién y el desconocimiento de la LS que existe por
parte de los profesionales de la Salud y de sus propios familiares. En el caso de los
sordos, la exclusién estd dada desde lo comunicacional, ellos se alejan del modelo
dominante: la oralidad, por lo tanto no es reconocida ni valorada su forma de
comunicacién la LS. La sordera y por lo tanto la LS es vivida por la sociedad
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como una cuestién “ajena’, que “otros” se tienen que encargar. No se tiene una
verdadera sensibilizacién con el tema, ni siquiera, aunque tengan a un familiar
sordo, siendo un ejemplo de ello, que sus padres no manejen la LS.

Aqui se plantea implicitamente una idea de discapacidad mds enfocada desde
la concepcién médica, como un “problema personal” de unos pocos. Con ello, se
invisibiliza la nocién de discapacidad desde una perspectiva social como un tema
de todos, en donde la sociedad en su conjunto puede (y debe) crear las condiciones
adecuadas para que todos estén incluidos. En el caso de los sordos, un ejemplo de
ello serfa que todos manejaran LS: doctores, abogados, dentistas, maestros, nifnos,
adultos, etc. Si esto ocurriera se dejarfa de lado la divisién comunicacional (senas -
oral), elimindndose de esta forma las condiciones que “discapacitan” a los sordos.

Los sujetos se reconocen no solo a partir de su autopercepcion, sino
también desde la mirada del otro, y en efecto, estos mitos que se
construyen sobre la discapacidad forman parte de la percepcién que
tiene la “normalidad” respecto a los diferentes, y por tanto influyen en
esta construccién social de la identidad de las personas con discapacidad.
(Garcfa, 2005: 41)

La mirada del otro, en este caso, influye sobre la percepcién de su propia
lengua. Como plantea Sacks (2003), la imagen “oficial” que se tiene de los
sordos, como “incapacitados”, sin representacion, sin una propia lengua, influye
inevitablemente de forma negativa en la valorizaciéon de si mismos. Esta idea que
se tiene de su lengua, de cierta forma es “aceptada” por los sordos hasta el punto
de creerla inferior que la lengua oral.

Tomando los aportes de Benvenuto (2010) se puede plantear que la vida de
las personas sordas estd influenciada directamente con el medio en el que estén
insertos. Si se considera a la persona sorda como “discapacitada”, dentro de la
“anormalidad”, éstas no serdn las condiciones adecuadas para una real inclusién
de ellos en la comunidad, siendo este un medio desfavorable. En cambio, si
se reconoce la existencia de una lengua y una cultura sorda con caracteristicas
particulares, con una existencia propia, se estard ante un entorno propicio para su
verdadera inclusién.

Esta podria ser la manera de intentar cambiar la “imagen” que se tiene de ellos
para comenzar a reconocerlos como verdaderos sujetos de derecho. También serfa
relevante intentar disminuir las barreras comunicacionales, siendo éstas las que
hacen “ver” a los sordos como “discapacitados”. Es en este sentido que se podria
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actuar desde las politicas publicas, siendo éstas las encargadas de sensibilizar con
respecto a la LS, colocdndose asi en la agenda politica, para de esta manera lograr
una mayor emancipacién de los sordos.

Con respecto especificamente a la realidad del departamento de Salto, algunas
caracteristicas desfavorables para los sordos en la actualidad son las siguientes:
la falta de oportunidades laborales. Si bien la falta de trabajo es independiente
de la sordera, ya que las fuentes laborales son reducidas para todos en general,
para los sordos esa dificultad se incrementa debido a que los puestos de trabajo
cada vez demandan mds calificacién. En el caso de ellos es muy dificil acceder a
una formacién profesional, ya que la educacién en Salto se reduce a la Escuela
Especial N° 116 de “discapacitados auditivos”. Luego de ahi tienen la posibilidad
de asistir a la UTU a realizar tecnicaturas o talleres (cocina, costura, carpinteria,
etc.), que se reducen a lo mds prictico, ya que no se cuenta con intérpretes. En
este departamento se conocen en la actualidad, solamente a dos personas sordas
que concurren a liceos publicos pero con muchas dificultades, debido a que la
escuela secundaria designé a un Intérprete luego de transcurrido la mitad del ano
lectivo, mientras tanto las estudiantes se manejaban con la lectura de labios ya
que, como fue comentado, no hay un manejo de la LS por los profesores.

Por otra parte, también, existen algunas caracteristicas de la ciudad que pueden
ser beneficiosas para los sordos. Una de ellas es el tamafio de la ciudad en cuanto a
poblacién, compardndola con la capital, Montevideo. Esto es beneficioso, ya que
les permite conocerse entre todos, constituyéndose asi en una sola comunidad,
siendo esto mds propicio para su identificacién en un grupo concreto.

Reflexiones finales.

Como forma de conclusién y en base a lo expuesto con anterioridad sobre el
“vivir” y “sentir” de los sordos, sobre su identidad, su comunidad y sobre todo
en esas “imdgenes” y “auto-imdgenes” se considera relevante tomar los aportes de
Benvenuto cuando senala que:

En este proceso (identitario) intervienen miradas y representaciones que
se entrecruzan y que dependen de como cada uno ve al otro y a si mismo.
No se tratan de procesos individuales sino de una construccién cultural,
social y politica de la relacién al otro. Si la cultura es, segin Babbha, un
territorio de diferencias que necesitan permanentemente una traduccién,
la cuestién es saber quién traduce a quién (o quién representa a quién)



y en qué sentido politico y mds aun, cuales son los sistemas que dan
fundamento a esas traducciones. Estas miradas estdn atravesadas por la
busqueda permanente de maneras de nombrar al otro, que nada tiene de
neutro sino que producen efectos en la vida cotidiana de los individuos
... (Benvenuto, 2004:7)

Es muy interesante plantearse esta mirada de quien “traduce” a quien y qué
tipo de “traducciones” se hacen. En este punto se asume una responsabilidad
compartida, en donde se deberfa poner mayor énfasis en estas cuestiones, ya que
se trata de las condiciones de vida de muchas personas que por no escuchar estin
privados en varios aspectos. Esta no pretende ser una expresién idealista y utépica,
simplemente podria ser el comienzo por interesarse mds por estas personas que
estdn tan cerca, pero que a su vez estdn tan distantes debido a lo comunicacional.

Lo que deberia intentarse es dejar de lado las traducciones y que cada quien
tenga su propia “voz”, una “voz’ que sea escuchada y tenida en cuenta por los
demds. Serfa muy oportuno, por ejemplo, incluir, en este caso las ideas y opiniones
de las personas sordas, o de todas aquellas que se encuentren en situacién de
discapacidad en el momento de planificaciones de las politicas publicas. Asi se
cambiarfa la concepcidn de ellos como simples “beneficiarios” de tales politicas,
perdiendo de vista que son Sujetos de Derecho. De esta manera, se modifica la
imagen de ellos como los simples “receptores” de prestaciones sociales que se les
otorgan si logran demostrar que son los suficiente “discapacitados”. No se quiere
en este caso tomar una posicién ingenua, ya que se conoce, como lo expresa De
Martino que:

Toda politica social debe ser analizada en un contexto mds amplio: los
macro modelos politicos y econémicos que las generan. (...) Es ese
modelo -o padrén de acumulacién- el que la origina y le otorga alcances,
matices y modalidades diferentes. (2002: 115)

Para modificar la situacién actual con respecto a la temdtica de la discapacidad
es que se necesitan cambios mds profundos en la sociedad en su conjunto.

En relacién a lo mencionado, es necesario aclarar que no se pretende
“victimizar” a los sordos, sino ubicarlos como los que verdaderamente deben
luchar por que se los reconozca en situacién de igualdad con las demds personas,
para que de esta forma todos estén en igualdad de condiciones, para acceder a un
trabajo, a una institucién educativa, a un centro de salud, etc. Ser libres, y poder
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ser los protagonistas de su vida. Ya que muchas veces: “Ser sordo es mds no ser
oido que no oir”. (Dagron, 2010: 7)
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El velo que oculta la realidad de los diagnésticos por
discapacidad intelectual. Una mirada en Cerro Largo.!
Maria Victoria Pérez Novo

Introduccién

La temdtica seleccionada para el presente articulo atiende a los diagndsticos
por discapacidad intelectual® en la nifez de situacién socioeconémica signada
por deprivaciones en el departamento de Cerro Largo. El interés por investigar la
misma proviene de interrogantes que giran en torno a la forma y el procedimiento
de evaluacién a través de los diagndsticos. Se presume que durante la ejecucién
y evaluacién de los mismos, no se toman en cuenta el contexto sociocultural,
familiar y econémico de los nifios y ninas que se hallan en dicho proceso.

En el ano 2005, cuando asume el primer gobierno de izquierda al poder del
Estado uruguayo, se comienzan a proponer y a ejecutar reformas que cambian
la mirada y las acciones llevadas a cabo hasta el momento. Entre las mismas, se
destacan especialmente para la temdtica convocante: la reforma al Sistema Nacional
Integral de Salud (SNIS), que propone un enfoque orientado a la prevencién
y promocién de salud y a la universalizacién de los servicios; y, la Reforma
Educativa, proclamando igualdad de oportunidades, acceso a la informacién y
al conocimiento. Estas reformas pueden vislumbrar nuevas oportunidades a las
personas en situacién de discapacidad y, en su ejercicio, se generarfan cambios a
nivel personal, familiar y de la sociedad misma.

A los fines presentes, se utiliza el término personas en situacion de discapacidad,
entendiendo que la discapacidad es una produccién social, consecuencia de las
desigualdades sociales que el modo de produccién capitalista genera. En este
sentido, la discapacidad se presenta cuando la persona no encuentra los medios

1 El presente articulo fue extraido de la Monografia exigida curricularmente para el
egreso de grado en la Licenciatura en Trabajo Social, Universidad de la Republica, apro-
bada en 2009.

2 Desde el saber cotidiano, se utiliza el término discapacidad intelectual cuando en reali-
dad se esta haciendo referencia a una deficiencia intelectual, distincién importante a tener
en cuenta entre deficiencia (Io propio y singular del sujeto) y discapacidad (lo atribuido
desde lo social).
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para ejercer sus derechos debido a que el entorno no se los brinda. De este modo,
el ejercicio pleno de los derechos y de las oportunidades que la persona tenga, van
a depender de la realidad social en la que se encuentre.

Particularmente, el presente articulo se centra en los nifios y nifas
diagnosticados (o en proceso de diagndstico) con discapacidad intelectual leve o
moderada que viven en situacién socioeconémica signada por deprivaciones en
el departamento de Cerro Largo, llevando adelante un estudio comparativo entre
aquéllos/as que residen en la ciudad capital (Melo) y los que residen en el interior
del departamento.

Partir de la presuncién de que no es similar la realidad que presentan los nifnos
y nifias que viven en la capital del departamento en cuanto a los que viven en la
zona rural, puede ser factible si se considera, por ejemplo, que los de la zona rural
tienen menos posibilidades de ser diagnosticados con discapacidad intelectual
porque tienen los servicios de salud especializados a menor alcance. También,
porque pueden tener el proceso de ensefianza mds personalizado, con un mayor
apoyo educativo del docente (dado que el ndmero de alumnos es menor con
respecto a la Escuela Urbana), haciendo que las diferencias, cuando son leves,
puedan ser atendidas de manera mds individual, lo que potencializa al nifio o nina
en lugar de estigmatizarlo en primera instancia.

La discapacidad como creacién “utépica” de la normalidad en el contexto de
la modernidad

La posicién desde la cual se analiza a la discapacidad entiende que la misma es
una invencién, es decir, no existe en si misma, sino que se produce de la relacién
del entorno y el individuo (Almeida, Angelino et alli, 2007). De este modo,
se hace referencia a la discapacidad como creacidn “utdpica” de la normalidad,
destacando que la discapacidad es un proyecto ilusorio, armado y sostenido por
la ideologia de la normalidad en los tiempos de la Modernidad. Como ya se ha
mencionado, las personas en situacién de discapacidad han sido denominadas
de diversas maneras segin los modismos y los tiempos histéricos que la sociedad
ha enfrentado. En este sentido, las denominaciones, sefialan las imdgenes que la
sociedad a lo largo del tiempo, ha tenido para con esta poblacién. Por medio de
estos términos, la sociedad expresa un trato unidireccional donde se encuentran
un “nosotros” y un “otros”. (Vallejos, 2006)



En esta perspectiva de construccién del discapacitado como diferente
(...) es el Otro el que se distingue, el que se aleja de lo Uno, convirtién-
dose en distinto. El nosotros, que refiere a los no discapacitados, se con-
stituye en “la medida” para establecer si el otro es diferente. La diferencia
es la distancia de lo ajeno con respecto a lo mismo. (Almeida, Angelino
et alli, 2001: 2)

Asimismo, gran parte de los términos que la sociedad encuentra para
nombrarlos, identifican a la persona en situacién de discapacidad con la idea
de déficit, es decir, con la falta de alguna parte o de que no “funciona del modo
esperado”. (Borges, 2006) La relacién del concepto de discapacidad con el de
deficiencia se centra en que la discapacidad surge a partir de una dificultad para
realizar eficazmente ciertas actividades cotidianas bdsicas.

Es importante aclarar que ambos conceptos no son sindénimos; puede
existir una deficiencia sin que hablemos de discapacidad ya que para con-
siderar que estemos ante una discapacidad hay que tener en cuenta que
la capacidad afectada debe imposibilitar a la persona de realizar determi-

nadas actividades en la medida que se considera adecuada conforme a su
edad, sexo, etc. (Borges, 2006: 35)

La posibilidad de pensar a las personas en situacién de discapacidad como
sujetos sociales, que trascienden las concepciones que ligan a la discapacidad con
un signo de vergiienza al que se le debe tener compasién y al que se debe exigir
“recuperarse”, facilita la generacién de nuevas miradas para atender la temdtica.
Para ello, se hace imprescindible obtener denominaciones claras con respecto
a esta poblacién, para dejar de reforzar desde la sociedad, el imaginario social
estigmatizado que de ellas se tiene.

;Cudndo se comenzé a detectar deficiencia intelectual en las personas?
Martinez Rubio y Alfonso Cdrdenas (1979) analizaron que la captacién y
diagndstico por deficiencias intelectuales surgi6 con el desarrollo de la industria y
el comercio occidental en la segunda mitad del siglo XIX y los inicios del siglo XX,
cuando el no saber escribir o leer por parte de los trabajadores se convirtié en un
problema econémico. Para tal inconveniente, la solucién que se planteé fue crear
y desarrollar dambitos educativos. Ahi se comienzan a encontrar, entre los nifios y
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nifas en edad escolar, a aquellos que no asimilaban el material comprendido en
el programa de Primaria. Entonces, ;cémo se reconoce que un nifio o nifa tiene
discapacidad intelectual? Siguiendo a las autoras antes citadas, el reconocimiento
de que un nifio o nina tiene discapacidad intelectual surge cuando se reconoce su
“no aprovechamiento en la Escuela” (O’Konner apud Martinez Rubio, Alfonso
Cérdenas, 1979). Este “no aprovechamiento” demuestra la ideologia dominante
de esos tiempos, la razén instrumental moderna, donde a las personas se les
trasmiten valores y actitudes que son entendidos como “normales” y los cuales
deben primar en la sociedad. Asi, la discapacidad comienza a ser un tema a
atender por los entendidos de la época; pasa a ser vista como un problema que
debe atenderse para que la sociedad moderna no deje de cumplir sus objetivos.

Siguiendo el andlisis de estos autores, los diagndsticos se comprobaban segtin
el nivel de coeficiente intelectual que la persona revelaba en la prueba:

El diagnéstico del retraso mental se determinaba principalmente por el
coeficiente intelectual que dependia del ndmero de tareas resueltas cor-
rectamente por el nifio. Las tareas que se proponen durante los tests’, en
considerable medida, se basan en cierto conocimiento e ideas que el nifio
supuestamente debia haber adquirido para una edad dada. (Martinez
Rubio, Alfonso Cirdenas, 1979: 82)

Partir del diagnéstico psicométrico para determinar la discapacidad intelectual
puede llegar a estigmatizar a una poblacién de ninos y ninas. Siguiendo esta
perspectiva, es posible entender que:

La discapacidad no es un fenémeno bioldgico sino una retérica cultural.
Por lo tanto, no puede ser pensada como un problema de los discapacita-
dos, de sus familias o de los expertos. Es una idea cuyo significado hunde
sus raices mds profundas en la normalidad y sus efectos productivos
como norma en los procesos histéricos, culturales, sociales y econémicos,
que regulan y controlan el modo a través del cual son pensados e inven-

3 Estos test fueron creados en 1905 por el Psicologo francés Alfred Binet. Los tests
nacieron como un instrumento para medir el coeficiente intelectual luego de comprobar
que los diagnodsticos desde el método clinico implicaban mucho tiempo y altos costos
para el Estado. (Martinez Rubio, Alfonso Cardenas, 1979)



tados los cuerpos, las mentes, el lenguaje, la sexualidad de los sujetos.

(Almeida, Angelino ez alli, 2007:8)

La discapacidad en el contexto de la modernidad

Hacia fines del siglo XVIII, se produce un viraje en el modo de entender y
actuar en sociedad. Se trata de una nueva manera de concebir el mundo. Las
transformaciones que fueron sucediéndose (Revolucién Industrial, Revolucién
Francesa, etc.) alteraron las relaciones econémicas y politicas, dejando como
consecuencia de ello, nuevas formas de produccién y reproduccién de la
sociedad, tanto en el dmbito material como en el ideoldgico. (Miguez, 2009)
Alcanzar el progreso en los tiempos de modernidad implicaba, precisamente, la
manipulacién de lo diferente, de aquel o aquello que salia de los pardmetros de lo
normal. Para ello, se utilizaron las practicas sociales como medio transformador
de la cultura popular. Se recurre a las mismas para dominar, controlar y ordenar
la cotidianidad. (ESTS, 2004)

En la sociedad moderna, el proceso de normalizacién comienza a delimitar
espacios para lo normal y lo anormal, conformando una linea demarcatoria donde
se encuentran los incluidos, de un lado, y los excluidos, por otro. El proceso
mencionado promete progreso y felicidad, escondiendo que también, lleva a que
algunos sujetos deban pasar por procesos de paralizacién, de sujecién, mediante
dispositivos de dominacién ejercidos por otros. (Miguez, 2008)

Las Instituciones encargadas de controlar, educar y transmitir los valores
considerados vilidos, lo realizan por medio de mecanismos practicados por
personas “normales” que tienen el poder de dominar a los diferentes. El poder se
ejerce en la discapacidad como mecanismo de control, toma como ejecutores de
la tarea a los médicos, a los maestros, a todos aquellos agentes que estdn formados
para que desde sus pricticas profesionales, ejerzan la propuesta de normalizacién

de la sociedad. (Rosato, Angelino ez alli, 2007)

Las categorias poder y salud como determinantes en la discapacidad

El interés en la salud y en los médicos se desprende a partir de que son estos
tltimos quienes diagnostican y determinan si una persona tiene una deficiencia
o no. Dichos profesionales, a partir de sus conocimientos, limitaron la diferencia
entre la “cultura popular” y la “cultura de los expertos”, idea central seguida por la

169



DEL DICHO AL HECHO

modernidad. En dicho periodo de tiempo, la sociedad pasa a estar condicionada
por dispositivos que regulan los comportamientos, las formas de ser y sentir de
los individuos. El objetivo final se basa en volver natural esos comportamientos,
aquello que se establece como normal, expropiando al individuo de su
particularidad. (Scribano, 2007)

Para analizar el poder, es importante estudiar sobre quién se estd ejerciendo y
en qué dmbitos se lo estd haciendo.

El ejercicio del poder no es simplemente el relacionamiento entre ju-
gadores individuales o colectivos, es un modo en que ciertas acciones
modifican otras (...), el Poder existe solamente cuando es puesto en ac-
cién (...) no es una funcién de consentimiento. (...), el relacionamiento
del poder puede ser el resultado de un consentimiento mds importante o
permanente pero no es por naturaleza la manifestacién de un consenso

(...). (Foucault, 1996:15)

En la sociedad moderna tener la capacidad de acumular un saber, facilita
la posibilidad de tener poder, asi como el poder a través de sus mecanismos y
técnicas termina por producir saber. A partir del saber que se adquiera es que
se determinard la dominacién de unos individuos sobre otros; es decir, el que
sabe tendrd poder y dominard al que no tiene ese saber. A partir de su “cultura
de expertos”, los médicos le indicaban a la sociedad c6mo debian vivir, de qué
manera, qué cosas estaban permitidas y cudles no para disfrutar de “buena
salud”, no tener enfermedades, cuidar a sus hijos, etc. Por lo tanto, los médicos
se constituyen en un grupo que a partir de la acumulacién de saber, establecen
el ¢jercicio del poder. La sociedad se estructura a partir del conocimiento que
obtienen algunas personas, se estructura a partir de la dominacién de unos sobre
otros, debiendo enfrentarse con las dificultades del dia a dia que le origina el dolor
social.

La repeticién y normatividad de las maneras sociales de enfrentar las
tribulaciones de la vida originan dolor social. Es decir, las distancias entre
las necesidades y medios para satisfacerlas, las distancias entre las me-
tas socialmente valoradas y capacidades disponibles, las distancias entre
lo que se tiene y lo que se puede acceder, son fuentes de dolor social.

(Scribano, 2007: 23)
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El dolor social puede ser entendido como la manifestacién de las demarcaciones
que la sociedad plantea en los individuos. Sentimientos de inferioridad, de
minusvalia, de no poder alcanzar nunca la situacién deseada, son algunos de
los aspectos que caracterizan a este dolor social, el cual se materializa en sujetos
concretos. De esta manera, las prdcticas médicas, logran desde su especificidad
reproducir las practicas de sujecién de los sujetos. Las personas en situacién de
discapacidad no escapan de tal situacién. La sociedad actual todavia tiene presente
la idea de que hay “anormales”, que son distintos y que como tales, necesitan
“espacios especiales”.

El proceso de construccién de identidad en las personas en situacién de
discapacidad

Es posible considerar que el contexto, es decir, el medio social en el cual estin
insertas las personas en situacién de discapacidad, interviene en los aspectos
individuales de cada sujeto, como ser, la construccién de la identidad. Por lo
tanto, la identidad de las personas en situacién de discapacidad se construye a
partir de lo que los otros, o sea, la sociedad construye.

(...) pensar en la identidad como construccién social implica conse-
cuentemente entender que la misma toma forma en la dialéctica entre
lo individual y lo social, lo que somos, la autopercepcién que tenemos
de nosotros mismos y lo que los demds ven de nosotros, la percepcién
del resto de la sociedad. Esta percepcion desde la normalidad articulado
a como se ven a si mismas las personas en situacién de discapacidad
atraviesa la formacién del mundo subjetivo de este colectivo. (Garcia,
2005: 1)

La construccién de identidad se realiza a través del entorno en que la
persona se inserta, sin dejar de reconocer las relaciones que ésta establece, las
cuales influyen en la construccién de su identidad. Es decir, la identidad de las
personas en situacién de discapacidad no es la misma para toda la poblacién que
la constituye, dependen de las relaciones de poder que establezcan, de quién y
cémo se ejerza el poder.

En este sentido, aquellos que se autoidentifican como “normales” en mayor o
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menor grado oprimen a las personas en situacién de discapacidad. Los aspectos
que delimitan a los individuos en situacién de discapacidad de “los normales”
surgen de los elementos que se consideran para asignar una identidad, por lo que,
contribuyen a la construccién de la misma. (Garcia, 2005) Mientras las personas
en situacion de discapacidad continden siendo evaluadas a través de un pardmetro
de normalidad que pretende uniformizar, homogeneizar, continuarin siendo
sometidos por mecanismos de control, se sujecién de sus cuerpos. Se continuardn
fortaleciendo espacios de estigmatizacién hacia estas personas, demarcindolas
como los diferentes, los desviados, etc.

De este modo, los diagndsticos por discapacidad intelectual deben ser
rigurosos, reconociendo las actitudes de la persona, sus potencialidades, y
observando su forma de actuar en el ambiente y la realidad social en la cual se
enmarca su cotidianidad. Para ello, el grado de coeficiente intelectual no debe
transformarse en el pilar fundamental del diagndstico.

Pensar a las personas (con y sin deficiencia) como sujetos de derecho, posibilita
abrir caminos para aceptar las particularidades y singularidades de cada individuo,
reafirmando el ejercicio pleno de sus derechos.

La discapacidad en Uruguay

Se tiene en cuenta que desde la asuncién del primer gobierno de izquierda en
el Uruguay, en el afio 2005, se han propuesto cambios en la manera de intervenir
y atender la temdtica de la discapacidad. Las politicas sociales que el gobierno
promulga, plantean nuevas estrategias de atencién a la poblacién en asuntos
importantes para la construccién de la ciudadania, como son la educacién, la
salud, entre otras. ;Estas alternativas se visualizan en la realidad social que vive la
poblacién con discapacidad del departamento de Cerro Largo?

Como se ha planteado, la discapacidad ha sido tratada desde diversos
modelos, los cuales son acompasados con los cambios culturales, econémicos,
politicos y sociales que se presentan en la sociedad. Uruguay no escapa a dicha
situacion. Es posible visualizar que desde la sancién de la ley N°© 16095 en 1989,
se han aprobado leyes, decretos y disposiciones que dan cuenta de los cambios.
La mencionada ley, ha sido el inicio para cambiar la realidad de las personas en
situacion de discapacidad en nuestro pais. Es a partir de la creacién de la misma
que se establece un Sistema de Proteccién Integral para las personas en situacién

de discapacidad.
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La Ley N° 16095 surge con la finalidad de propiciar nuevas formas de entender
a la discapacidad, buscando que la temdtica adquiera mayor relevancia en la arena
politica y social del pais. Propone que al analizar la temdtica de la discapacidad,
es fundamental reconocer las relaciones que se establecen entre el individuo,
su entorno y los sistemas de apoyo con que cuente. Con su creacién, muchos
fueron los cambios que en el pais se propusieron a nivel legislativo. El sistema
de politicas sociales que formularon establecia un conjunto de derechos para las
personas en situacién de discapacidad no previsto hasta entonces. Sin embargo,
en la prictica, sus propuestas se fueron diluyendo por falta de recursos, falta de
coordinacién y distribucién de tareas. (Giordano, 2005) También se encontraron
dificultades para efectivizar el trabajo interinstitucional, hallindose varios de los
desencuentros en las distinciones entre los gobiernos nacionales y municipales de
los primeros afios de formulada tal ley.

Se puede presumir que la discapacidad no era un tema central para la sociedad
de ese momento. En tal sentido, sigui6 siendo visualizada como un tema del
que “deben ocuparse los que la padecen”. La falta de preocupacién de algunos
sectores de la sociedad y el desconocimiento sobre la temdtica, habilité una gran
ausencia de politicas que atendiesen los derechos de las personas en situacién de
discapacidad, tomando en consideracién su participacién plena en la toma de
decisiones.

Desde la asuncién del primer gobierno de izquierda en el afio 2005, se ha
originado una reforma social del Estado y de las acciones llevadas adelante por éste
ultimo. En este sentido, la temdtica de la discapacidad ha comenzado a demostrar
vestigios en la agenda publica. La propuesta de estos gobiernos progresistas toma
como premisas generales el sensibilizar a la poblacién, fomentar la inclusién
de las personas en situacién de discapacidad en dmbitos laborales, educativos y
eliminar las barreras arquitecténicas que le limitan el acceso a lugares publicos.
(INFOMIDES, 2008) En febrero del ano 2010 la Ley 16095 es suplantada por
la Ley 18651, la cual da cuenta y recupera algunos aspectos de las discusiones a
nivel mundial sobre la trascendencia del modelo médico como el hegeménico.
Sin embargo, al igual como nunca logré estarlo la Ley 16095, esta nueva Ley
pareciera estar condenado a su no reglamentacién.

:Nuevos Gobiernos, Nuevas Alternativas?
El nuevo gobierno ha impuesto un viraje en la forma de intervenir en la
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discapacidad. El objetivo es cumplir con los servicios y acciones tendientes a
mejorar la calidad de vida de las personas, apuntando a su inclusién en la sociedad.
(INFOMIDES, 2008) Las acciones llevadas adelante pretenden sensibilizar a la
sociedad, educar a través de la informacién, generar procesos participativos donde
las personas en situacién de discapacidad desarrollen sus derechos de ciudadanos
y ciudadanas, con el fin de lograr una sociedad inclusiva.

En lo referido a la participacién de las personas en situacion de discapacidad
en la formulacién de politicas, programas y propuestas, considerando que es un
hecho esencial para una real participacién de los mismos en las esferas de decision,
es posible destacar la creacién del Consejo Consultivo de la Discapacidad. El
mismo habilita a las organizaciones que trabajan en la temdtica, conjuntamente
con los involucrados, a dialogar sobre las acciones a desarrollar en todo el pais.
Dentro de las reformas sociales a desarrollar por este gobierno, se destacan la
reforma educativa y la reforma de la salud.

En el ano 2007, comienzan a formularse los planteos para modificar el sistema
de ensefianza.* La reforma de la educacién pretende desarrollar un proceso de
inclusién educativa. En lo referido a la discapacidad, establece que se debe atender
a toda la poblacién, siguiendo en los cursos, métodos personalizados segiin
las necesidades y potencialidades de los educandos. Trabajar desde regimenes
ordinarios pero con atencién complementaria especializada. Ademds, incorporar
a las personas en situacién de discapacidad a través de espacios de socializacién
con la comunidad. (OIT-CINTERFOR, 2009)

En el dmbito de la salud, se busca establecer un sistema integrado de salud, en
el cual todas las personas que vivan en el pais tengan derecho a percibir el servicio
si lo necesitan. Dicha reforma, se establece siguiendo tres dimensiones: cambiar
el modelo de gestién, el modelo de financiamiento y el modelo de atencién. A
través de las dimensiones propuestas, el modelo pretende que la sociedad cumpla
con el ejercicio de un derecho humano como es el acceso a los servicios de salud.
También, se establece como prioridad del modelo la promocién de la salud; es
decir, se pretende incorporar y/o fortalecer dmbitos referidos a la promocién y
prevencion, al cuidado especifico y a la difusién de informacién sobre medidas

4 Para proyectar la reforma educativa, surgieron como fundamentos: que los conteni-
dos curriculares eran desactualizados, la necesidad de generar nuevos espacios en el aula
donde el docente sea el encargado de trasmitir los diferentes saberes, la necesidad de re-
valorizar el trabajo del docente y el espacio del alumno, generar oportunidades de acceso
al conocimiento en todos los espacios sociales. (ANEP, 2008)
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preventivas. (Mirza, 2000)

En lo referido especificamente a las personas en situacién de discapacidad,
la reforma propuesta establece que deben tener cobertura médica todos y todas
aquellas personas en situacién de discapacidad sin limite de edad y aquellos
hijos de trabajadores (de los dmbitos publicos y/o privados) que tengan alguna
discapacidad, pueden elegir el servicio de atencién médica (pablica o privada)
también sin limites de edad. Esto es una nueva alternativa para los hijos o hijas
con discapacidad de aquellos trabajadores, debido a que se les otorga el derecho a
elegir el servicio de salud que le sea més accesible.

El gobierno actual ha demarcado el camino con las acciones y programas que
ha instalado para atender a la discapacidad. Es destacable el lugar que se le ha
otorgado a este grupo de la poblacién del pais, dado que se los comenz6 a hacer
participes en las decisiones y en las propuestas de politicas sociales para la mejora
de su calidad de vida. Actualmente, las personas en situacién de discapacidad
pueden dialogar sobre sus necesidades y divulgar las propuestas que tienen. Esto
es una oportunidad para ejercer y hacer cumplir sus derechos de ciudadanos. Se
presenta como desafio poder continuar generando espacios de informacién, de
sensibilizacién, para que la sociedad entera logre “quitar el velo” que encubre la
realidad de las personas en situacién de discapacidad.

Cerro Largo: mirando hacia adentro

La realidad social que viven las personas en situacién de discapacidad en el
departamento de Cerro Largo no escapa a la situacién que se presenta, por lo
general, por la via de los hechos en todo el pais. Segtin los actores entrevistados
(referentes en la temdtica), la discapacidad atn no estd en el tapete como tema
de discusiéon del departamento. Reconocen nuevas alternativas y cambios
en la atencién hacia las personas en situacién de discapacidad en los dltimos
tiempos, pero también argumentan que el proceso es lento debido a la falta de
sensibilizacion y de informacién que existe en la poblacién.

En Cerro Largo, las personas en situacién de discapacidad (sin distinciéon
de edades) no cuentan con muchas opciones para realizar actividades segin
sus necesidades. Las instituciones que trabajan en la temdtica, reconocen que
existe escasez de propuestas en el medio tanto como falta de alternativas para las
personas en situacidn de discapacidad. Lo que mds les preocupa, es la falta de
propuestas inclusivas que hay en el departamento, dado que las pocas actividades
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que se realizan son “discapacitados con discapacitados”.

La situacién de los nifios y nifas en situacién de discapacidad intelectual es
atendida por las familias de aquellos nifios y nifias que estdn diagnosticados y por
los técnicos y profesionales involucrados en la temdtica. A partir de entrevistas
a referentes calificados, se ha podido constatar que coinciden en que una de las
grandes dificultades que se deben sobrellevar en el trabajo con la discapacidad en
Melo es que no hay articulacién en las intervenciones, en las formas de pensar y
actuar con los nifos, tanto a nivel institucional, familiar, etc.

En Cerro Largo, la situacién en la que se halla casi la totalidad de esta
poblacién, todavia no ha logrado ser un asunto que implique la responsabilidad
y el compromiso de toda la sociedad. Las nuevas propuestas que surgen desde el
dmbito nacional se estin comenzando a implementar lentamente. Ademds, se
estd reorganizando la Comisién Departamental Honoraria de la Discapacidad a
través del impulso que estd ejerciendo la Oficina departamental del Ministerio de
Desarrollo Social.

;Dénde se ubica la inclusién social en el contexto actual? ;Se continda
reforzando la 16gica “normal”/”anormal”?

La realidad de las personas en situacién de discapacidad en Cerro Largo
no muestra lineas de desarrollo de una sociedad inclusiva, que promueva los
derechos de esta poblacién y fortalezca sus procesos de ciudadania. La l6gica de
la normalidad sigue actuando en muchas esferas de la sociedad, se visualiza en
las ideas, en las concepciones que se propugnan. Asimismo, el trabajo que se estd
realizando por parte de algunos grupos de personas en situacién de discapacidad,
de padres y familiares de éstos, de trabajadores y profesionales de otras dreas que
no son la medicina y la psicologia, vislumbran nuevos caminos a seguir.

Faltan acciones, debates y pautas de trabajo comtin donde los que se beneficien
sean todos los ciudadanos del departamento, los que tienen alguna deficiencia y
aquellos que no. Para ello, es ineludible trabajar en conjunto sobre la idea de
que en esta sociedad, todos son diferentes, no sélo las personas en situacién de
discapacidad, sino todos.

Los diagnésticos por Discapacidad Intelectual en Cerro Largo. Comparando
realidades...

Los protagonistas de las entrevistas fueron algunas familias de nifos y nifias
menores de doce anos, que viven en contexto de deprivaciones socio-econémicas

176



en Cerro Largo, los cuales han sido diagnosticados (o se encuentran en proceso
de diagnéstico) con discapacidad intelectual. Se presentard la realidad que viven
aquellos nifios y nifias entrevistados en Melo® (ciudad capital del departamento)
y también la realidad de aquellos nifios y nifias entrevistados que viven en Las
Canas® (zona rural del departamento).

La situacion de los nifios y ninas de Melo

Melo, es la capital departamental de Cerro Largo y se ubica a cuatrocientos
kilémetros aproximadamente de la capital de Uruguay (Montevideo). Al investigar
la situacién de los servicios de salud en la ciudad y en el departamento en si se pudo
observar que existe una gran falta de técnicos especialistas radicados en la zona.
Muchos servicios son escasos y poder llegar a los técnicos, es dificultoso debido a
la demanda de trabajo con la que cuentan. Sin embargo, se logré entrevistar a un
técnico de salud publica (Psicéloga) y otro de salud privada (Neuropedidtra). Este
hecho, permitié llegar al discurso de los técnicos encargados de diagnosticar por
discapacidad intelectual a los nifnos y ninas de Cerro Largo.

Lo que respecta a la educacién en Cerro Largo, el organismo principal es
la Inspeccién Departamental de Educacién Publica. En Melo, se detecta que
un nifio o nifa tiene alguna discapacidad intelectual cuando la Maestra o el
Maestro visualiza dificultades intelectuales, por lo que se lo deriva a Psicélogo,
segin expresa el Inspector Departamental de Primaria. Agrega que, después
de que el nifio/a es atendido por Psicélogo, y que éste tltimo senale que tiene
una deficiencia Primaria, habilita el traslado a Escuela Especial. Anade que la
asistencia no es obligatoria, si las familias no desean remitirlo a Escuela Especial
se debe atender al nino/a en Escuela Comun.

Segtin el entrevistado, no siempre pueden ingresar todos los nifios y ninas
con pase a Escuela Especial, dado que son muchos y no se cuenta con capacidad

5 “Melo es capital del departamento de Cerro Largo. Esta situada en el centro del de-
partamento, a 60 km de la frontera con Brasil, sobre las margenes del Arroyo Conventos,
ramificacién del Rio Tacuarf. Concentra el 66 por ciento de la poblacién urbana del de-
partamento y el 58 por ciento de la poblacion total, siendo un total de 50.578 habitantes.”
(www.cerrolargo.gub.uy, 2009)

6 “Es un poblado rural de la 12° secciéon de Cerro Largo, al pie de la Sierra de Rios,
junto al Arroyo Cafias, formado por alrededor de 30 familias con alto nivel de consangui-
nidad y en su mayor parte negros” (Coronel, 2009).
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locativa, recursos humanos, etc. Sostiene, ademds, que las clases no estén con
mds de doce alumnos en el salén con el objetivo de atenderlos de forma mds
personalizada. Siguiendo el discurso del entrevistado, la realidad social que se
estd viviendo en la actualidad no condice con la forma de pensar desde el sistema
educativo. A pesar de que la reforma educativa perseguida desde el afio 2009
en lo tedrico promueve la actitud critica y reflexiva de los alumnos y alumnas,
en la préctica, no se ejecuta. Por el contrario, las acciones que se llevan adelante
estdn reproduciendo los mecanismos de “otorgamiento” del saber unidireccional
transmitido seguin la 16gica moderna.

Es preciso cuestionarse qué educacién se estd impartiendo desde las Escuelas
para detectar las dificultades y asi, visualizar lineas de trabajo. Es necesario el
trabajo multidisciplinario, donde se puedan escuchar las opiniones de los
involucrados (familias, nifios y nifias, maestros y maestras, técnicos, etc.) y donde
se logren definir posturas que entiendan a las personas en directa relacién con su
entorno, para no caer en estigmatizaciones.

¢Qué acciones se realizan desde Salud Puablica? Segtin la Psicéloga entrevistada,
en primera instancia, sus intervenciones se ajustan a la demanda que recibe.
Las intervenciones son planteadas dependiendo de los pedidos y desde qué
instituciones se realizan. Expresa que en su mayoria, las derivaciones para realizar
diagndsticos por discapacidad intelectual son efectuadas por las Maestras y
Maestros, aunque también llegan por inquietudes de los Pediatras cuando han
seguido al nino/a por problemas desde su nacimiento.

Siguiendo los didlogos de las entrevistas, estarfa faltando coordinacién y
mecanismos complementarios de trabajo en la relacién entre las instituciones de
la educacién y la salud. Se trasluce que el tema de la discapacidad no ha tomado
lugar en los espacios institucionales. Debido a ello, pareceria que los acuerdos
institucionales y formas de actuacion no se encuentran formalizados y quedan a
la voluntad de los trabajadores de esas dreas.

En otro punto, con respecto a las familias de los nifios y ninas diagnosticados,
en las entrevistas realizadas puede observarse la importancia que tiene la opinién
de los profesionales de la salud y de la educacién en las decisiones que ellas deben
tomar. Esto permite entender, que la ideologia de la normalidad que nacié junto
al periodo de la Modernidad de la sociedad de fines del siglo XIX estd presente
atn en la actualidad (siglo XXI), habilitando espacios de poder a los profesionales
de la salud y de la educacién para que trasmitan sus saberes de cémo actuar en
sociedad.
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Segin expresan los entrevistados, el diagndstico para descartar una deficiencia
intelectual es el puntapié para que llegue a un estado-condicién no alcanzado
hasta el momento (derivacién a otra institucidn escolar, atencién personalizada
por algin técnico especifico, etc.). Segtn el resultado del diagnéstico, el nifio
o nifa puede comenzar a obtener derechos con los que antes no contaba (por
ejemplo, cobrar pensién por invalidez), pero también puede ser estigmatizado (en
sus diversas acepciones).

La presuncién de que el nifio o nifia tenga una deficiencia intelectual, no s6lo
es vista con preocupacion por las familias, sino también por él o ella. El modelo
propuesto por la sociedad le dice al nifio o nifia que debe poder hacer lo mismo
que sus pares. Esto es una presion constante que va generando procesos de rechazo
en los nifios y nifias cuando no lo logran realizar de igual forma y en tiempos
similares. Sentimientos como frustracién, pérdida de interés por socializar, miedo
a las burlas y otros, pueden ir ubicdndose en la identidad y conformando lo que
son sus ideas, expectativas y formas de actuar.

¢Cémo hacen las personas con diagnéstico por deficiencia intelectual para
vivir en una sociedad que los rechaza permanentemente? Scribano expresa que las
personas generan mecanismos de soportabilidad social:

(...) cuando se comienza un acercamiento progresivo a estas formas
sociales de dominacidn, se encuentran un conjunto de dispositivos de
regulacién de las sensaciones y mecanismos de soportabilidad social cuya
tarea es volver natural la expropiacién en tanto objeto de la dominacién.
En una primera aproximacién se puede afirmar que estos fenémenos de
aceptabilidad social de lo dado se constituyen a través de una serie de
procesos de “cooptacién” de la naturalizacién del mundo. (2007: 2)

Las personas como seres sociales obtienen lo que la sociedad le trasmite y lo
reproduce en su vida cotidiana, segtin las particularidades de ésta. En este sentido,
si un nifio o nifa recibe rechazos y burlas, su identidad va a estar caracterizada
por este tipo de sentimientos. No obstante, la experiencia de llevar a un hijo o
hija a Escuela Especial es vivida con temor por las familias; la estigmatizacién se
hace tan presente que en muchas ocasiones las vivencias propias reaparecen en la
situacién actual de los hijos e hijas.

En las familias entrevistadas, algunos de los adultos referentes (padre o madre)
asistieron a Escuela Especial. Si el Maestro o Maestra conocen este antecedente y
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a ello se le agrega, que el nifo o nifa tiene alguna dificultad para aprender en la
Escuela Comun, resultan elementos para la derivacién del nifo o nifia a Psicélogo.
También, puede suceder que el Maestro o Maestra desconozca la realidad familiar
del nifio o nifa. Asi, puede considerar que sus dificultades son intelectuales cuando
en realidad, el niflo/a no rinde lo esperado por estar angustiado o preocupado por
las situaciones que afectan a su familia (por ejemplo, no se alimentan todos los
dias, adultos sin trabajo, violencia familiar, falta de estimulos desde la familia para
que el nifio o nina concurra a la Escuela, etc.).

En las situaciones analizadas, las familias demuestran un gran sostén afectivo
y de comprension con la situacién. En ellas, la preocupacién porque sus hijos e
hijas no repitan las experiencias de los adultos referentes, los estimula a buscar
nuevas actividades para la mejor calidad de vida de sus hijos. Pero, esto vuelve
a dejar en claro la responsabilidad individual (familiar en este caso) sobre una
temdtica que debe hallar sus respuestas en la sociedad en su conjunto.

Como fue expuesto, las pruebas de medicion de coeficiente intelectual son
consideradas parte fundamental del diagndstico; sin embargo, éstas inhabilitan
a pensar en las potencialidades y oportunidades que la persona puede desarrollar
a través de ayudas, de participacién en actividades con sus pares, de estimulos
con propuestas que le interesen. De este modo, es ineludible plantear a la
persona como ser social y no sélo pensarlo como un ser bioldgico. Los contextos
familiares, culturales y econémicos de los nifios y nifias pocas veces son conocidos
y considerados a la hora de entenderlos en su totalidad.

Actualmente, en Melo, el contexto de cada nifio o nifa no se pone en debate a
la hora de diagnosticar, y muchas veces no se lo indaga. Por ello, se entiende, que
la falta de coordinacién de tareas, las diversas formas de pensar a la discapacidad
y el patrén de normalidad que ain rige en la sociedad, lleva a establecer que
muchos nifos y ninas estén siendo estigmatizados a causa de los “diagnésticos por
discapacidad intelectual”.

La situacion de los niiios y nifias de Las Cafias
En la zona de Las Canas, cuentan con escasas organizaciones. A nivel de salud,

cuenta con la Policlinica de ICL-ASSE-CAMCEL', y a nivel educativo, cuentan

7 La Policlinica funciona en convenio entre Salud Publica, Salud Privada y la Intenden-
cia de Cerro Largo.
“Es un hibrido, Municipal-ASSE-Mutualista, yo soy la bisagra porque soy funcionaria



con la Escuela Pablica Rural N° 30. Las otras organizaciones de la zona son la
Comisarfa de la 12° Seccién de Cerro Largo y un CAIF rural del mismo nombre
que la zona. La poblacién de Las Cafias es caracterizada por:

(...) en su mayoria son asalariados rurales, el trabajo remunerado es may-
ormente masculino. Més del 10% de la poblacién total es menor a 18
afos, muy superior a la media nacional, hay altisima poblacién de ado-
lescentes y ninos y muy poca movilidad. Ellos nacen, crecen, se casan
y se reproducen en la misma comunidad. En Canas, la sociedad tiene
caracteristica de ser cerrada, como la comunidad no se abre, al final, las
familias se forman entre familiares, por eso la alta consanguinidad. Hay
tres apellidos dominantes pero en realidad, cuando comienzas a hacer el
dibujito hay uno solo, yendo a principios del siglo pasado. (Entrevista a
Promotora de Salud, Las Canas, 2009)

La Maestra Directora de la Escuela, agrega que es una zona pobre y con
carencias en cuanto al acceso a los medios de comunicacién y de informacién
actuales. Atribuye esto a lo alejada que estd la zona de Las Cafias de la capital
del departamento. En lo que se refiere a la discapacidad, la zona popularmente
estd reconocida por estar habitada por personas con diversas deficiencias, lo cual
es sostenido desde el discurso por la alta consanguinidad de las familias. Segin
la Promotora de Salud entrevistada, no existen datos certeros de diagndsticos
realizados por deficiencia intelectual, pero si se le presentan vivencias de este tipo
diariamente.

En Las Canas, las clases en la Escuela se dictan de 10 a 15 horas, de lunes a
viernes. Se atienden a 34 ninos de 4 a 14 afos de edad y se les brinda almuerzo
y merienda. La institucién tiene modalidad multigrado; es decir, que cuenta con
dos maestras que atienden a nifios/as de todos los niveles, desde Educacién Inicial
hasta Sexto Grado. La Maestra Directora hace catorce anos que trabaja en la
zona y viaja desde Melo, de lunes a viernes, a dictar sus clases. Comenta que la
educacién que se brinda va en relacién directa con la captacién que tiene el nino
o nifa para aprender:

municipal y de mutualista, Salud Publica nos provee de técnicos y de medicamentos. Los
programas y formas de trabajar corresponden a ASSE pero ha cambiado eso desde la re-
forma porque se complementan.” (Entrevista a Promotora de Salud de Las Cafias, 2009)
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Nosotros los agrupamos, por ejemplo: este afio primero ha sido muy
variado y en jardinera nos encontramos a nifios con buen potencial, en-
tonces ha esos los orientamos con programas de primero y a los de prim-
ero que les cuesta, los pasamos a jardinera. Para atender la diversidad ten-
emos que agruparlos. (Entrevista a Maestra Directora, Las Canas, 2009)

¢Qué acciones se llevan adelante cuando se sospecha que un nifio o nifa tiene
deficiencia intelectual en Las Canas? La Maestra Directora de la Escuela expresa:

(...) como docentes, que nos damos cuenta, los derivamos con la pro-
motora de salud, con el médico que atiende en la Policlinica, se ve la
forma de que ese nifo sea atendido dentro de lo que corresponda. Este
afio, pedimos dos diagnésticos pero los padres son apdticos al tema. Por
ejemplo, nos enteramos que una ya fall6 a la consulta y bueno, se les
busca la consulta, la fecha y etc. y fallan...no hay un seguimiento. Es
dificil, no hay donde atenderlo y la distancia para atenderse en Melo, es
enorme, al padre le consume mucho mds que tiempo, sino transporte...
sino vienen los profesionales a la zona, derivarlos es dificil. (Entrevista a
Maestra Directora, Las Canfas, 2009)

La Maestra Directora establece que Las Canas no s6lo estd alejado de Melo,
sino que la situacién familiar de los nifios y ninas es diferente. Los dmbitos de
trabajo de las familias de Las Canas (la mayoria trabajadores rurales) no les facilitan
movilizarse a Melo diariamente, dado que les implica transporte, estadia y gastos
econémicos que, en ocasiones, sobrepasan los ingresos econémicos de éstos.
Considera que en Las Canas hace falta un trabajo conjunto entre las instituciones
y las familias, para atender a los ninos y nifas en situacién de discapacidad,
pero encuentra que es dificil. En este sentido, en la zona de Las Canas, muchas
familias han vivido las situaciones de fracasos escolares, de analfabetismo y
falta de estimulos como “algo comin”, “lo esperado porque la madre o el padre
tampoco aprendi6”, tal vez debido a la idiosincrasia del lugar donde habitan o
a las vivencias de sus antecesores. Otro motivo puede ser que las familias no
visualizan las dificultades intelectuales como obstdculos para su diario vivir.

Esto supone que muchas de las familias, no se cuestionan por qué el nino o
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nifia no aprende, quedando y asumiendo el discurso que la Maestra les expresa.
Se entiende, que el poder de la Maestra como trasmisora de saberes la posiciona
en un lugar de superioridad frente a algunas familias y por eso, éstas (que traen
consigo las vivencias de no saber leer y escribir) asumen lo que se les dice.

Es posible visualizar que en las personas de Las Cafas también se generan
mecanismos de soportabilidad social ante las dificultades diarias que se le presentan
en su cotidianidad. Los problemas familiares, las dificultades en la comunidad, son
enfrentados en la medida y de la forma que las personas pueden. Los mecanismos
de soportabilidad se basan en un conjunto de acciones que permiten a la persona
evitar los conflictos.

Los ninos y nifas de Las Cafias no son derivados a las Escuelas Especiales
porque como los profesionales saben que se les imposibilita a las familias
enviarlos a Melo diariamente, son atendidos en la Escuela de la zona, junto a sus
compaferos y vecinos. Esto podria ser entendido como una ventaja, dado que los
ninos/as comparten experiencias, trasmiten sus valores, reconocen sus similitudes
y diferencias.

Sin embargo, los centros educativos no estdn preparados para brindar una
propuesta educativa inclusiva, donde se debe apoyar a aquellos que no tienen
igual ritmo de aprendizaje. En Las Canas, la solucién que se presenta ante las
diferencias de los nifios y ninas es bajarlo de grado, sacarlo de la clase donde
estd con los de su edad y pasarlos a grados menores, con nifos y nifias menores
que ellos y con propuestas educativas menos exigentes. En este sentido, hay una
generacién de nifos y ninas (algunos en proceso de diagnéstico) que estdn siendo
entendidos como “discapacitados” en la zona, porque no han recibido los apoyos
y las oportunidades que se merecen.

Reflexiones Finales

A través del presente documento se intenté indagar el impacto que tienen
los diagndsticos por discapacidad intelectual en los ninos y nifias, principalmente
aquellos que viven en una realidad social signada por deprivaciones socio-
econdmicas en el departamento de Cerro Largo.

Manejar el desarrollo del tema sobre la discapacidad permite comprenderla
como una produccién de cardcter social, rompiendo la idea de déficit y de
causalidad biolégica. (Vallejos, 2006) Los diagndsticos por discapacidad
intelectual ocupan el papel de herramienta esencial para demarcar a los ninos y
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nifias en la sociedad. De esta manera, el contexto de los mismos, al estar signado
por deprivacionesocio-econdmicas, puede estar incidiendo en la forma de actuar
y ser del nifio o nina. Por lo tanto, es necesario indagarlo para conocer al ser en
su totalidad y complejidad, y no estigmatizarlo en primera instancia e influir
negativamente en la construccién plena de su identidad.

Durante el trabajo se visualizé6 que los diagndsticos son, en su mayoria,
considerados por un resultado. El nivel de coeficiente intelectual del nifio o nifia
los posiciona a estos y a sus familias en un proceso de sufrimiento que luego del
resultado, establece quien es normal, quien no y qué tratamiento debe realizar
éste Ultimo para superarse. Segin el lugar geografico donde se encuentre el nino
o nina serd el tratamiento a seguir. En Melo, se lo deriva a Escuela Especial; en la
zona rural, se lo cambia de grado escolar.

La ninez del departamento de Cerro Largo estd siendo influenciada
negativamente por un parimetro de normalidad que no les permite desarrollarse
plenamente. La necesidad de entender a las personas en su totalidad se hace
imperiosa ante las estigmatizaciones que dfa a dia se estdn produciendo.

Corresponderfa continuar analizando y reflexionando sobre la temdtica
para que por medio de la divulgacién de informacién, experiencias de vida y
sensibilizacién, se logre entre toda la sociedad “quitar el velo” que encubre la
realidad de las personas en situacién de discapacidad.
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Procesos de Subjetivacion generados en familias con nifios/as con Trastorno
del Espectro Autista.'
Eliana Barrios Gancio

Introduccién

En el presente articulo se pretende realizar una reflexion teérica acerca de la
realidad en la que viven Aoy las familias con nifios/as con TEA en la ciudad de
Tacuarembd, a partir de sus procesos de subjetivacién; como viven y sienten su
vida cotidiana y, a partir de alli, analizar el campo de los posibles (Sartre, 2000)
que se les presenta con relacién a sus proyectos de vida. Asimismo, se plantea
reconocer los procesos de subjetivacion de las familias con ninos/as con TEA
entorno al concepto de discapacidad y la postura adoptada desde los centros
especializados en esta drea, en torno a un discurso proveniente desde una mirada
médica y/o social.

Visién médica de la discapacidad: ;modelo winico?

Para lograr comprender, analizar y discutir la temdtica en cuestién es preciso,
en primer lugar, contextualizarla. El contexto como un todo que la contiene y
determina (proceso dialéctico contexto-individuo), sin desconocer que detrds de
cada situacién en particular hay todo un proceso de hechos concretos a nivel
social, econdémico, cultural, politico y simbdlico que se van configurando a
medida que las sociedades devienen.

Se habla de cambios que se han venido gestando desde el siglo XVIII,
contribuyendo de alguna manera y desde diferentes dmbitos, a lo que hoy es la
sociedad moderna con todo un conjunto de ideas y modos en que se produce y
reproduce una realidad desde la cual deviene y permea el pensamiento y accionar
de los sujetos.

Es asi que, desde fines del siglo XVIII y comienzos del XIX, se gesta un
cambio decisivo para la comprensién del mundo contempordneo. Los
impactos de la revolucién industrial y de la revolucién francesa genera

1 El presente articulo fue extraido de la Monograffa Final exigida curricularmente para
el egreso de grado en la Licenciatura en Trabajo Social, Universidad de la Republica —
Regional Norte, aprobada en el mes de febrero de 2011.
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alteraciones en las relaciones de la economia —sistemas productivos- y de
la politica — surgimiento del estado-nacién- (...) Tales acontecimientos
se reconocen en los cambios que se ocasionan en la produccién y
reproduccién de la sociedad en sus bases materiales, asi como en el
devenir del pensamiento. (Miguez, 2009: 16)

En lo que respecta a la discapacidad y la visién que en torno a ella se ha tejido
desde lo social, no es para nada ajena a esta realidad. A lo largo de la historia se
han venido construyendo “modelos” que han logrado instaurarse en la sociedad
moderna, parimetros de medicién, donde se busca de alguna manera distinguir
lo que estd dentro y fuera de la “norma”. Al parecer la sociedad estd disenada para
un tnico modelo de individuo, haciéndose explicita la idea de que lo “diferente”,
lo que estd fuera de esa “norma’”, lo que no se adapta al comportamiento esperado
por la “mayoria” queda, por lo tanto, excluido.

Se habla de normas en el plano de lo simbdlico y lo cultural, no solo social,
politico y econédmico. ;Qué muestra esto? Que la sociedad (in)directa y sutilmente
va tramando un tejido de lo aceptable, lo bueno, lo que estd bien, dejando fuera,
castigando, corrigiendo a quienes no logran adaptarse a esas exigencias planteadas
pory en la sociedad. Si bien las formas son mds sutiles, los efectos son igualmente
destructivos. Asi, con mayor o menor sutileza, la finalidad pareciera ser una sola:
“excluir al diferente”.

Al hablar de normas, se alude a la llamada “normalidad”. Esta idea aparece
resaltando lo bueno y aceptable de lo diferente y rechazado, remarcando la
desigualdad entre las personas. Se hace referencia a la “normalidad” como
regla de medicidn entre quienes estdn dentro y fuera de ella, individualizando,
comparando y haciendo de la sociedad cada vez mds homogénea segtn caracteres
que definen a las personas:

... principio de comparacién, de medida comun, que se instituye en la
pura referencia de un grupo para s{ mismo, a partir del momento en que
solo se relaciona consigo mismo. (Foucault apud Veiga, 2001:12)

:Qué significa esto? Se estd, de alguna manera, legitimando la diferencia y las
relaciones asimétricas que coexisten entre las personas, asegurando y manteniendo
las distancias entre ellas. Al hablar de “normalidad”, resulta por oposicién a ella, la
“anormalidad” enmarcada para aquellos quienes no se subordinen al orden social
establecido. Para ellos se despliegan intervenciones de control y/o correccidn,
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legitimadas e instauradas en las sociedades modernas. ;A qué se hace referencia
cuando se habla de “anormalidad”? Veiga senala al respecto:

... en la estela de las contribuciones de Michel Foucault, estoy usando la
palabra anormales para designar a aquellos grupos cada vez mds variados
y numerosos que la Modernidad viene, incansable e incesantemente,
inventando y multiplicando: los sindrémicos, deficientes monstruos y
psicépatas (en todas sus variadas tipologias), los sordos, los ciegos, los
deformes, los rebeldes, los poco inteligentes, los extranos, los GLS, los
“otros”, los miserables, en sintesis, el resto. (Veiga, 2001: 1)

El poder y el control sobre el cuerpo estdin en todo momento y lugar,
logrando instaurar una intervencién de control y correccién sobre aquellos
quienes no logran “ajustarse” al modelo “de turno” (construido y reproducido
por la misma sociedad), desde aquellos quienes creen encontrarse dentro de una
“normalidad” capaz de vigilar e instituir orden, con un grado de poder sobre una
minoria catalogada como “anormales” a corregir y controlar. Frente a ello es que
surgen instituciones de control y disciplinamiento para personas en situacién de
discapacidad, bajo el falso rétulo de “inclusién social”, cuando no hacen mds que
acentuar unay otra vez la exclusién. ;Qué se puede ver aqui? Se cae bajo la llamada
inclusion excluyente (Vallejos, 2006), donde desde el Estado se elaboran politicas
que incluyen a ninos/as con TEA (en circuitos especiales), lo que en cierto punto
solapa la exclusién simbélica que atraviesan en la misma sociedad. Ahora bien,
cabe cuestionarse: ;se habla de politicas sociales inclusivas 6 de politicas sociales
de corte més “compensatorias’? Desde este modelo de Estado, ;se estd apuntando
realmente a la inclusién de todos/as los/as ciudadanos/as o solo a la de aquellos
quienes se encuentran catalogados como “normales™?

En nombre de la inclusién social se generan (implicitamente la mayoria de
las veces) relaciones de desigualdad, marcando posiciones diferenciadas entre los
individuos dentro de la estructura social. Frente a ello, serd preciso “superar”
desde lo social esta dicotomia (“normalidad”/”anormalidad”), que no da lugar a
una visién de la diversidad que deberia ser incorporada como precepto de la vida
misma:

. cada persona es diferente por el solo hecho de ser un ser social

determinado por su historia de vida, su contexto, su vida cotidiana, sus
condiciones materiales de existencias, entre otros. (Miguez, 2003: 84)
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La discapacidad se encuentra en estrecho vinculo con lo que se ha venido
senalando. La anterior discusién ha formado parte de su construccién en tanto
tal. ;Qué se quiere decir con esto? La discapacidad no es mds que una construccién
social, la sociedad discapacita al “otro”, transformando su deficiencia en una
discapacidad.

Sibien a lo largo de la historia las formas de nombrar y pensar a estas personas
han sido de lo mds variadas, desde el presente articulo se retoma el término
personas en situacion de discapacidad, en tanto se prioriza ante todo la persona y su
calidad de sujeto con los mismos derechos, obligaciones y deberes que el resto de
la sociedad; como medio unificador, acortando las distancias entre las personas,
disminuyendo las desigualdades y diferencias.

Con relacién a lo anteriormente sefalado, serd pertinente realizar un andlisis
y distincién entre el modelo médico y social con relacién a la discapacidad. Al
respecto, se han podido encontrar algunos aportes tedricos donde se destaca lo
siguiente:

... Se plantean dos enfoques: el enfoque médico ve a la discapacidad
como una enfermedad y como un problema exclusivamente personal,
que requiere asistencia médica y rehabilitacién individual, con el fin de
la adaptacidn a su nueva situaciéon. Por otro lado, el enfoque social, no
ve a la discapacidad como un problema personal, sino desde el punto de
vista de la integracién social de los individuos y de las interacciones con
el medio. (Vallejos, 2006: 26)

Se perciben claramente demarcados aqui estos dos enfoques que se presentan
para dar, cada uno desde su postura, una definicién de lo que es la discapacidad,
vista desde la medicina como una patologia y a la persona en situacién de
discapacidad como un enfermo y desde lo social como una construccién, “como
una produccidn social (...) inscripta en los modos de produccién y reproduccién
de la sociedad”. (Vallejos, 2006:7)

De la discusién planteada anteriormente surge la necesidad de realizar una
distincién pertinente entre ciertas definiciones que muchas veces son superpuestas
y adoptadas de forma equivoca.

En primer lugar, serd primordial poder diferenciar los conceptos de deficiencia
y discapacidad. La deficiencia es de cardcter netamente biolégico, mientras que
la discapacidad es construida socialmente. El uso indistinto de ambos términos



genera mayores complejidades en situaciones que no la revisten, lo cual podria de
hecho en muchas de éstas existir una discapacidad sin tener una deficiencia. ;Que
se dice con esto? El hecho de poseer una deficiencia, no involucra el tener o no
una discapacidad. La discapacidad es externa al individuo, es la sociedad la que
lo “discapacita’, la cual limita su condicién como sujeto de derechos. Se percibe
que aun falta un trayecto por recorrer. Trascender las miradas que conciben a la
discapacidad como sinénimo de deficiencia implica alejarse del modelo médico
(llamado también modelo rehabilitador) que “encuadra” y reduce a la persona
en situacién de discapacidad a ejercer un “rol de enfermo”. Este discurso ha
transversalizado el pensamiento moderno, traduciéndose en précticas de control y
adaprtacion social, produciendo una mirada unidireccional de la discapacidad. Es
en la realidad que a diario se encuentran discursos que sustentan esta concepcion,
que no hacen mds que perpetuar las asimetrias y acentuar el fendmeno de la
exclusion.

Al hablar de términos tales como deficiencia y discapacidad, se deberd
introducir el de déficit, sumamente asociado al de normalidad. Su significado se
acerca a la visién bioldgica y patoldgica de la discapacidad:

... no hay idea de déficit sin idea de normalidad, por lo cual la produccién
de la norma es concomitante a la produccién del déficit ... (Rosato,

Angelino, 2009: 135)

En cuanto a la visién social de la discapacidad lo que resta es desnaturalizar esta
idea de normalidad y déficit que ven a la discapacidad como un fenémeno natural
y bioldgico, desconociendo su cardcter de hecho social. Asi, serd preciso cuestionar
la idea que exista un tinico modelo de normalidad, sin admitir la diversidad de
pensamiento, visién, lengua, conducta. Estas diferencias no implican de hecho
inferioridad.

... pensar, sentir y ser desde la inclusién, desde la accesibilidad universal;
desde la trascendencia del par dialéctico normalidad- anormalidad, atin
parece una utopia en los hechos ... (Miguez, 2009: 3)

Pero, quizd, la utopia misma sea la que trace el camino para avanzar... “(...)

no utopia en cuanto algo irrealizable, sino utopia en cuanto desafio a comenzar a
realizarlo desde ya.” (Rebellato, 1997:120)
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Aproximacién teérica al TEA como Discapacidad. Modelo médico-
Modelo social a nivel departamental

Retomando brevemente lo citado anteriormente, en cuanto a la mirada
social respecto a la persona en situacion de discapacidad, serd preciso debatir si
existen leyes hoy que respalden y respeten fehacientemente sus derechos en tanto
ciudadanos. Es asi que resulta primordial remontarse a las acciones del Estado
con direccionalidad a la sociedad, considerdndose, asi, las “modernas funciones
del Estado” (Pereira, 2000: 149), en lo que respecta a la instrumentalizacién de
politicas sociales. La discapacidad en su devenir histérico se ha ido modificando
en tanto percepcion y definicién, pero lo que siempre se mantuvo presente fue el
enfoque benéfico-asistencialista frente a lo cual se han ido disenando las politicas
sociales, acentuando el “pésame” y relegando la capacidad y la potencializacién.

Al hablar de politicas sociales que se han venido disefiando para personas en
situacién de discapacidad, serd preciso dejar plasmado que, desde lo politico, esta
temdtica se ha visualizado con mayor fuerza a partir de 1989, ano en el cual se
aprueba la Ley N° 16.095%, con caracteristicas que llevan a confirmar su postura
biologisista, desde una mirada de corte médico.

Superando esta primera ley nacional, el 10 de Febrero del ano 2010, se aprueba
por el Poder Legislativo la Ley N© 18.651 titulada Proteccion Integral de Personas
con Discapacidad:

Establécese un sistema de proteccién integral a las personas con
discapacidad, tendiente a asegurarles su atencién médica, su educacién,
su rehabilitacién fisica, psiquica, social, econémica y profesional y su
cobertura de seguridad social, asi como otorgarles los beneficios, las
prestaciones y estimulos que permitan neutralizar las desventajas que la
discapacidad les provoca y les dé oportunidad, mediante su esfuerzo, de
desempenar en la comunidad un rol equivalente al que ejercen las demds
personas. (Articulo 1)

2 “Establece por la presente Ley un sistema de proteccion integral de las personas Dis-
capacitadas, tendiente a asegurar a esta su atencion médica, su rehabilitacion fisica, psiqui-
ca, social, econémica y profesional y su cobertura de seguridad social, asi como otorgatle
los beneficios, las prestaciones y estimulos que permitan neutralizar las desventajas que
la discapacidad les provoca y desde oportunidades mediante su esfuerzo, de desempenar
en la comunidad un rol equivalente al que ejercen las demads personas.” (Ley N° 16.095.
Cap. N° I Art. L).
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De esta manera, se intenta romper con el espiritu medicalizador de la ley
anterior, apuntando a un concepto de discapacidad desde un cardcter histérico-
social, el cual refiere a que las personas en situacion de discapacidad son ante todo
sujetos de derecho. Asi, la discapacidad se torna una temdtica sobre la cual es
preciso un debate mds amplio, que parta principalmente desde el compromiso y
comprensién en tanto se habla, ante todo, de personas y no de “cosas”, “objetos”
a reparar.

Con relacién al tema que convoca este articulo en su especificidad, resulta
necesario desentranar algunas cuestiones iniciales: ;a qué se hace referencia cuando
hablamos de Trastorno del Espectro Autista (TEA)? ;Qué tipos de TEA existen? El
TEA responde a una serie de tipologias que se han venido construyendo a modo
de lograr explicar y “tratar” a personas con comportamientos “no esperados”’,
que no se ajustan a la idea de “normalidad”, que no responden a un desarrollo
“normal” de la persona. Los diferentes trastornos que se agrupan dentro del TEA
surgen en los afios 70" como forma de “reubicar” aquellos comportamientos y
conductas que no exclusivamente respondian a las caracteristicas del Autismo
en tanto tal, no por ello dejando de ser muy similares los caracteres que definen
a cada uno de estos trastornos. (Silva, 2008: 3) Se cree que el hecho que dentro
del TEA se encuentren diferentes tipos de trastornos, estd permitiendo de alguna
manera ampliar el campo de lo diverso, comprendiendo la singularidad de cada
persona en tanto forma de actuar, pensar y sentir.

Si bien las teorfas que existen respecto al TEA son muy diversas, desde el
presente articulo se partird por reconocer la complejidad y singularidad de cada
persona, en tanto ser social, su relacién con el mundo exterior e interior. Es asi
que por medio de este andlisis se prepondera a una visién social sobre el TEA y
ya no tanto desde un modelo médico (si bien sigue siendo un sustento teérico al
momento de la realizacién de diagnésticos).

En este sentido el conocimiento y comprensién de las personas con
diagndéstico correspondiente a TEA, trasciende la unidireccionalidad del
modelo biologisistas y médico, explorando un abanico de factores que
constituyen al ser ontogenética y socioculturalmente. (Silva, 2008: 3)

Asi, el TEA se caracteriza por producir comportamientos, actividades y
habilidades estereotipadas, limitaciones en lo que respecta a la inclusién social,
limitaciones en la comunicacidn, en exteriorizar lo que piensan y sienten. Dentro
de este TEA, se comprenden cinco tipos de trastornos, todos ellos con sus propias
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caracteristicas, pero sumamente similares al mismo tiempo, encontrindose asi:
Trastorno Autista, Trastorno de Asperger, Trastorno de Rett, Trastorno, Trastorno
Desintegrativo Infantil, Trastono Generalizado del Desarrollo.

o Trastorno Autista: caracterizado principalmente por; alteracion en la
interaccién social, alteracién cualitativa de la comunicacién, alteracién del uso
de multiples componentes verbales, contacto ocular, expresién facial, posturas
corporalesy gestos reguladores de la interaccién social; incapacidad para desarrollar
relaciones con compaferos, adecuadas a su nivel de desarrollo. Ausencia de
tendencia espontdnea para compartir disfrutes, emociones, intereses, objetivos,
prefieren el juego solo, no senalan lo que quiere, no encuentran ni tienen las
herramientas para decir lo que quieren, no comparten con la mirada, no traen
objetos para mostrar, no demuestran placer compartido en la interaccién. Falta
de reciprocidad social o emocional, el juego con los demds, como estd, como se
siente, no perciben la presencia de las demds personas, no ofrecen ni piden ayuda,
no comparten.

o Trastorno de Asperger: Tiene algunas diferencias con el Trastorno Autismo;
logran una comunicacién verbal, no presentan un RM (retraso mental). Persisten
los comportamientos y actitudes repetitivas, adhesién inflexible a rutinas no
funcionales, logran un alto grado de independencia. El trastorno causa un
importante deterioro en actividades; sociales, laborales y en el desempeno general
del individuo. Tienen mayor capacidad de adaptabilidad son mds creativos que
los nifos/as con trastorno autista. Falta de comprensién de reglas convencionales.

e Trastorno de Rert: Se diagnostica mayoritariamente en nifias mujeres, los
primeros meses de vida no muestran ningun tipo de alteracién en el desarrollo.
Pero luego de los 6 meses el craneo deja de crecer. Comienza a presentarse una;
pérdida de habilidades, pérdida de implicacién social, no adquieren lenguaje,
disfunciones respiratorias, espasticidad (movimientos lentos), retraso en el
comportamiento.

e Trastorno Desintegrativo Infantil: Mantienen un desarrollo sin alteraciones
los dos primeros anos de vida; logrando una comunicacién verbal y no verbal,
construyen y mantienen relaciones sociales. Tras los dos anos, el nino/a comienza
a perder el lenguaje receptivo, habilidades, juegos, habilidades motoras. Se
comienza a percibir un retroceso en tanto su desarrollo personal.

o Trastorno Generalizado del Desarrollo: Presenta alteraciones graves y
generalizadas del desarrollo. La interaccién social, el lenguaje, el comportamiento,
no responden al nombre, presentan un desorden alimentario y trastornos
sensoriales.
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En lo que respecta a la investigacién que da cuenta a este articulo, cabe senalar
que se realizaron entrevistas en familias con nifios/as que presentan Trastorno
Autista, Trastorno de Asperger y Trastorno de Rett. Se parte desde una mirada

y
donde se reconoce al nifio/a diagnosticado con TEA como un ser ante todo capaz
y activo, capaz de transformar y superar su situacion, recuperando asi una mirada
social.

Un enfoque que recupere al sujeto en su complejidad, dando lugar a su
singularidad y también a lo genérico interiorizado en su proceso de desarrollo,
permite dar cuenta no solo de las diferencias en cuando a valoracién de
incapacidades respecto a la normalidad esperada, sino también de sus capacidades.

(Silva, 2008: 8)

Conjugando el TEA con lo que respecta al drea educativa, se cree importante
conocer la visién que adoptan los referentes de los centros especializados con
relacion a la discapacidad: ;Qué modelo se estd reproduciendo? ;Se apuesta por
los derechos o por la linealidad del discurso médico? ;Hacia qué objetivos se
apunta?

Reconociendo a la educacién como un derecho de todos los seres humanos,
factor importante de desarrollo de las habilidades y de la inclusién social, en
la cual se van adquiriendo las herramientas necesarias para desplegarlas en un
futuro y hacerle frente a las demandas que se van presentando, vale afirmar que la
inclusién de la diversidad en la educacién es un aspecto sumamente necesario. Es
imprescindible que desde la institucién educativa el nifio/a con TEA sea incluido
en sus aulas desde una participacién activa y no solamente para llenar un lugar en
la lista de asistencias.

Actualmente se reconoce que la educacién es un derecho universal que
constituye un elemento fundamental de integracién social para toda
persona. Se reconoce que todo nifo o nina con discapacidad o no, tiene
capacidades y potencialidades singulares, por lo que distintas necesidades
exigen respuestas diversas ... (Miguez, 2003: 56)

Se considera que los ninos/as con TEA son sujetos de derechos que
pueden tomar decisiones y elecciones dentro de la sociedad, una sociedad que
muchas veces no les asigna este lugar como tal. Segin lo constatado a partir
del trabajo empirico que se llevé adelante a través de la Monografia de Grado
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que da cuerpo al presente articulo, se logra apreciar cémo se tiende una y otra
vez desde la educacién a mantener un discurso que retoma al modelo médico
como un mandato incuestionable, donde mds alld de incluir se relega al nino/a
diagnosticado con TEA a formar parte de aulas especializadas. Es aqui donde se
produce el quiebre que lleva a que los ninos/as con TEA integren las aulas de las
Escuelas Especiales y Organizaciones Especializadas. ;Qué se puede ver aqui? Se
reproduce una y otra vez la idea de homogeneidad: los “iguales” por un lado y los
“diferentes” destinados a circuitos cuidados.

Pero, ;qué sucede cuando desde estos “circuitos especiales” se reproduce
la visién médica de ver al nino/a diagnosticado con TEA como un enfermo a
ser atendido y rehabilitado? ;Es esta visién la que se reproduce en la ciudad de
Tacuarembd, segin la particularidad del estudio realizado? Tras el relevamiento
llevado adelante en el trabajo de campo se ha podido constatar que persiste en
el imaginario colectivo de referentes que trabajan en el drea de la discapacidad la
idea de verla como un “padecimiento”, como si fuese una enfermedad que seguird
ala persona por el resto de su vida, donde estas dreas especializadas “sobrellevardn”
de algin modo el momento por el cual estin pasando. Se tiende a mantener una
visién desde la cual los nifos/as diagnosticados con TEA sean “merecedoras” de
poder participar en la vida en sociedad, pero desde su “condicién”, llevando de
ese modo a reproducir situaciones en las cuales podrdn acceder a la participacién
e inclusién social desde circuitos “especiales”, manteniendo (si bien de forma
camuflada la mayoria de las veces) su situacién como un “otro diferente”.

Frentealo anterior, es preciso que desde dreas especificas que trabajan con nifios/
as diagnosticados con TEA, se logre problematizar y desnaturalizar cuestiones que
no hacen mds que reproducir la desigualdad entre personas catalogadas como
iguales o diferentes, desde discursos respaldados en la dicotomia “normalidad”/
“anormalidad”.

Siempre he pensado que no existe tal cosa como la “educacién especial”
sino una invencién disciplinar creada por la idea de “normalidad” para
ordenar el desorden originado por la perturbacién de esa otra invencién
que llamamos de “anormalidad. (Skliar, 2002: 1)

Serd preciso un cambio. Un cambio que parta desde el propio sistema (en
este caso educativo), una intervencién real por parte del Estado, logrando
introducir nuevas formas y estrategias realmente inclusivas y no quedarse con la
idea de orden (que tan instaurado se encuentra en la Modernidad), de control,



de homogeneizacién y de disciplinamiento, que no hacen mds que perpetuar las
asimetrias existentes entre las personas, acortando la posibilidad de que lo diverso
se instale como parte de la vida misma.

El drea educativa es vista como un reflejo propio de una légica social que se
produce y reproduce constantemente y desde la cual serd oportuno intervenir,
cada uno deberd colocarse en el lugar del otro, y solo desde alli el cambio se podrad
realizar.

... imaginar el acto de educar como una puesta a disposicién del otro de
todo aquello que le posibilite ser distinto de lo que es en algtin aspecto.
Una educacién que apueste a transitar por un itinerario plural y creativo,
sin reglas rigidas que definan los horizontes de posibilidad. (Duschatzky,
Skliar, 2000: 20)

Una educacién que apueste a las capacidades y donde la mirada se centre en el
nifio/a y sus derechos. Derecho a una educacién digna e igualitaria, trascendiendo
una visién que avala a la deficiencia como sinénimo de discapacidad, donde tan
solo se hallardn unos pocos con una deficiencia diagnosticada.

Procesos de Subjetivacién producidos en Familias con nifos/as diagnosticados
con TEA en la ciudad de Tacuarembé

Se realizard aqui un andlisis acerca de la experiencia vivida en la ciudad de
Tacuarembd, reconociendo aspectos que hacen a la vida cotidiana de familias con
nifios/as diagnosticados con TEA, desde sus procesos de subjetivacion, y como
estos devienen con relacién a sus proyectos de vida cuando a un integrante de la
familia se le atribuye una discapacidad.

Se reconoce, en primer lugar, la importancia de la institucién familiar dado
su cardcter como espacio privilegiado (al igual que el centro educativo) de
socializacién del nifio/a, donde aprenderd y aprehenderd aspectos bdsicos que
hacen a la vida social. Asi, la postura adoptada por las familias con nifios/as con
TEA, se retomard como un aspecto esencial a ser analizado, que permeard la
realidad presente y futura del nino/a.

Se cree pertinente conocer cémo se sintieron las familias desde el inicio de este
proceso, cuando a su hijo/a le diagnostican un Trastorno del Espectro Autista.
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Cuando a mi me dijeron lo que él tenfa, yo me queria morir, inmediatamente
me eche la culpa a mi, la verdad fue una angustia, angustia total, hasta
que bueno enseguida pensé: “Tengo que pelearla, no lo puedo ver como
algo totalmente negativo, es mi hijo y es lo mejor que tengo en la vida”.
(Entrevista a madre (1), setiembre 2010)

Por dios, qué momento, cuando el médico me lo diagnostico como
Trastorno de Asperger lo primero que dije fue: “;Qué es eso?” Y cuando
me explico bien de que se trataba yo no lo podia creer. Pero me amargué
tanto, pobrecito por saber cémo salir adelante con él, pero ta después
pansas en que tenés que salir adelante por ellos mismos, si yo no hago
algo yo que soy la mama ;quién lo va a hacer por éI? (Entrevista a madre
(2), setiembre 2010)

Se hace presente aqui lo que se ha venido resaltando en capitulos precedentes:
la visién que muchas veces se teje con relacién a la discapacidad de verla en
primer lugar como un “padecimiento” y, en este caso, se crea una imaginen y un
sentimiento de “compasién”, donde se ve al nifio/a con TEA, principalmente,
como una victima. Frente a ello, se hace necesario intervenir, poder construir una
nueva vision que se base en las posibilidades y capacidades y no en sus contrarios;
basada en los aspectos positivos relegando las limitaciones y diferencias que
puedan existir.

Se logré constatar en la experiencia de Tacuarembd, como las familias con
nifios/as con TEA luego de manifestar una visién “negativa” frente a la deficiencia
diagnosticada y a la consecuente discapacidad atribuida, inmediatamente la
revirtieron, adoptando una mirada desde las capacidades y potencialidades de
cada nino/a.

También, como te digo una cosa te digo otra. Fue inevitable mi sentimiento
de angustia y desesperanza de verlo a él con ese diagnéstico, pero viste
que enseguida pensé: “Tengo que luchar por él, el me buscé a mi y yo
a él, porque no aceptar lo que me pasa y meterle para adelante, el no es
ninguna victima tiene millones de capacidades que yo como madre me voy
a encargar de desplegarlas”. Y, asi fue, y es porque te digo que sigo y voy a
seguir luchando siempre por él, porque le den en la sociedad el lugar que
merece, €l es igual al resto, es una persona, no un bichito que tenga que
estar en la lupa de todos. (Entrevista a madre (1), setiembre 2010)



Retomando el dmbito familiar como uno de los espacios de socializacién que
tiene el nifio/a en sus primeros afios de vida, es importante tener en cuenta que si
desde el hogar el nifio/a con TEA adquiere una visién “positiva” sobre si mismo
y una estimulacién temprana, dejando de lado las diferencias y desigualdades,
podrd ser éste un factor que lo conducird a luchar por el lugar que le corresponde
en la sociedad, de manera mds eficaz que quien atraviesa por una situacién de
victimizacién desde el propio seno familiar.

No se trata aqui de responsabilizar a las familias por el proceso que estén
viviendo, si bien éstas pueden ser facilitadoras importantes en lo que respecta a
la inclusién social del nifo/a con TEA. El conjunto lo conforma el sistema social
con todas sus aristas: desde lo educativo, econdémico, politico, social, simbdlico,
etc. La familia serd el nexo que tenga el nifio/a con la realidad exterior. De alli que
la importancia radica en cémo desde la propia familia son traducidos los cédigos
exteriores que el nino/a incorporard. Por ello, se priorizé la visién de las familias
frente a la discapacidad: ;cémo las familias le explican a los nifios/as con TEA la
realidad que se teje en torno a su situacién? Las respuestas al respecto desde las
familias, se podria decir han sido en cierto modo “esperanzadoras”

Mira él todavia no entiende bien, pero si un dia tengo que hablarle le
diré, que para nadie la vida es ficil y la realidad es cada vez mds compleja
y que ¢l tiene que pelearla como el resto de las personas que vivimos en
la sociedad. (Entrevista a madre (1), setiembre 2010)

A mi me ha tocado vivir de todo con él, pero yo siempre trato de no
engafarlo, él no se da mucha cuenta pero yo busco prepararlo para la
vida, para la vida cuando yo no esté, que no viva en una burbuja, porque
lamentablemente la realidad en la que vivimos se va a encargar tarde o
temprano de pinchdrsela. (Entrevista a madre (2), setiembre 2010)

Yo siempre digo por mds duro que sea, no podemos vendarles los ojos,
muchas madres tienden a sobreprotegerlos y no pobrecito mi hijo, pero
por mds doloroso que a mi me resulte, tengo que pensar en él, ¢l tiene
todo el derecho de mirar la realidad y enfrentarse a cosas buenas y malas
como a todos nos pasa. (Entrevista a madre (3), setiembre 2010)

Se puede visualizar cémo desde las familias se opta por no desfigurar la
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realidad en la cual viven, tratando de pararse ante la misma y a partir de alli
moverse y construir diferentes opciones y modos de vida, tanto para ellas como
para sus hijos/as diagnosticados con TEA, no solapando las desigualdades por las
cuales atravesardn (adoptdndolo como una estrategia) y tomando como principal
objetivo el de formar nifos/as preparados para la vida. Asi, la familia como
representacién de un ambiente que le es natural al nino/a se torna en uno de los
espacios privilegiado para el proceso de aprendizaje.

Resulta relevante la postura que las propias familias adopten respecto a una
visién médica o social con relacién a la discapacidad. Como ya se pudo ver
anteriormente, desde la educacién la visién bioldgica sigue ganando terreno,
atn no se han desarraigado de un discurso médico, donde la discapacidad es
sinénimo de enfermedad y desviacién, subrayando la presencia de la dicotomia
“normalidad”/”anormalidad”, donde se sustenta que: “El cuerpo puede y debe ser
normal; y la medicina se transforma en una ciencia de la normalidad.” (Vallejos,
2009:13)

Se cree pertinente este andlisis con las familias, dado que estd instaurada
desde afios atrds la idea de que esta institucién, al igual que la salud, son dos
categorias inseparables: la familia encargada de controlar las précticas saludables
que desde la medicina se imponen a modo de mejorar la “calidad de vida” de
sus integrantes, con el fin implicito de “normalizar al anormal”. Estas practicas
médicas son caracterizadas por su funcién implicita de controlar, reproducir
ideales de normalidad, llevando a la construccién de una discapacidad. (Rosato,
Angelino, 2009) Radica aqui la relevancia que adquiere el anilisis acerca de las
posturas adoptadas hoy por las familias con nifios/as con TEA, en torno a un
modelo médico o social, no afirmando con esto, que el plantarse desde un modelo
excluye al otro, sino que ambos pueden convivir, siempre y cuando se logre desde
las familias una conjugacién “correcta” entre uno y otro.

La realidad que se presenté en las familias con ninos/as con TEA en la ciudad
de Tacuarembé confirma el lugar que ha logrado conquistar el modelo social,
concepciodn sostenida principalmente en los derechos de los nifios/as:

A mi me mandaron que le diera risperidona, en pequefas cantidades
obvio, pero no, le di un par de veces y lo dormia parecia zombi y asi no,
prefiero que mi hijo sea activo pero que disfrute de jugar y de divertirse,
;de qué me sirve tenerlo adormecido todo el tiempo? Prefiero que sea
como es. (Entrevista a madre (4), setiembre 2010)
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Medicarlo, ni loca, no tengo necesidad, es mi hijo y lo quiero como es,
hay tanto nifios/as activos y syo lo voy a medicar? No ni pensar que me
digan lo que quieran pero yo a él no lo medico. (Entrevista a madre (3),
setiembre 2010)

Mira, no me vas a creer pero llegué a pelearme con el Neurélogo de él, me
daba un medicamento, la risperidona que lo re dormia, yo no le daba, no
le daba y el médico una vez me dijo que tenia que darle, que era la Gnica
solucién, pero como lo voy a medicar si es un nifio, él necesita disfrutar
su vida y ser feliz, que voy a pretender ;tenerlo todo el tiempo dormido?
No, eso no es vida. Hoy lo medico y mafana ;qué? ;Lo interno? No, él
es un nifio stiper capaz, como le voy a cortar las alas de esa forma, no.
(Entrevista a madre (1), setiembre 2010)

A partir de estos discursos podria pensarse que estd cambiando de alguna
manera la antigua visién que tenfan las familias “sometidas” a un discurso médico,
no viendo ninguna opcién alternativa cuando una deficiencia era diagnosticada.
Hoy es importante ver (en la muestra investigada) cémo se ha implantado una
mirada desde lo social, donde priman los derechos: el derecho al juego y a vivir
plenamente, quedando relegada la idea de la medicalizacién, donde la palabra
del médico se transformaba en un mandato a seguir hacia el interior de la vida
familiar.

Es importante destacar que desde aqui no se estd desacreditando la mirada
médica ni bioldgica sobre muchas deficiencias que efectivamente necesitan un
diagnéstico, lo que si se cuestiona es que esta vision domine todos los dmbitos
de la vida, llevando a producir mds limitaciones que desempeno de actividades
libres, sin perjuicio de medicaciones que no hacen mds que “adormecer” los
cuerpos torndndolos cada vez menos activos, privando la vida en su mds amplia
concepcién. Y, sobre todo, tornando una deficiencia en una discapacidad.

Es preciso hacer aqui un alto en el camino y realizar una aclaracién pertinente.
Lo dicho hasta el momento se acota a las situaciones familiares en particular
que fueron investigadas, no es un objetivo del presente articulo dar por sentadas
generalizaciones que sélo han sido demostradas en una muestra de familias
con nifos/as con TEA en la ciudad de Tacuarembd. La realidad es cambiante y
compleja, al igual que los pensamientos y acciones adoptadas por las personas.

Es importante senalar que la vida cotidiana que atraviesa cada familia con
nifios/as con TEA es otro factor determinante a tomar en cuenta, categoria que

201



DEL DICHO AL HECHO

constituye y condiciona la realidad de cada persona, torndndolas diferentes unas de
otras. Para toda familia la llegada de un hijo/a produce indudables modificaciones
en lo que hace a su vida cotidiana, pero: ;qué sucede cuando le diagnostican una
deficiencia a este nuevo integrante? ;Cudles son los mecanismos y estrategias que
despliegan las familias para superar el dia a dia? ;Se encuentran con obstdculos?
¢Cudles son estos obstdculos?

Mi vida cotidiana con él, es hermosa, el es siper auténomo, hacemos
de todo juntos, el se hace su aseo y yo simplemente controlo que todo
esté bien, pero el resto es todo lindo, sobre todo cuando a la interna
de casa se trata, la cosa se complica un poquito méds cuando salimos y
ahi se perciben, las miradas, los comentarios, el alejamiento del resto
de los ninos/as cuando vamos a un parque por ejemplo, pero no me
puedo quejar él es feliz y yo si él es feliz también lo soy. Como te digo
lo que mds me duele es la discriminacién simple y clara, pero como el
mucho de eso no se da cuenta, para mi todo bien. Yo siempre lo que
hago es hablarle, hablarle sobre sus derechos como persona, sus deberes y
obligaciones como hijo, y como se debe comportar en cada situacién de
su vida, le enseno hdbitos y todo aquello que para él le sea til en su vida.
(Entrevista a madre (1), setiembre 2010)

Mira, con él nos entendemos bérbaro, yo trabajo pero cada vez que
estamos juntos nos entendemos perfectamente, él se porta muy bien,
vive en su mundo y lo mds importante; me deja entrar en él. Lo que mds
sufro, pero yo como madre es la discriminacién, eso es lo méds notorio,
pero la verdad no me dejo llevar por eso, al revés me da mds fuerza
para salir adelante con él y de incentivarlo a que luche él mismo por
sus ideales por sus derechos. Con el papd siempre lo estamos apoyando
desde cada avance que notamos en él, en todo desde lo mds cotidiano
que capaz parezca una pavada para nosotros es mucho. Y bueno asi es
nuestra cotidianeidad con él, €l es nuestros ojos, nos miramos por medio
de él, dejando siempre que €l sea quien es y que nadie lo intente cambiar.
(Entrevista a madre (3), setiembre 2010)

Las restantes entrevistas no variaron en sus respuestas, siempre apuntando a

la vida cotidiana como un espacio donde se producen y reproducen pricticas e
ideales de conducta que logrardn en el nifio/a con TEA un desempeno positivo
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en la vida en sociedad. ;A qué se le llama “positivo” A incentivar en el nifo/a el
sentirse parte activa de una sociedad. Es en la vida cotidiana donde cada uno se
desplegard en todo su ser, con la individualidad que lo caracteriza. Es justamente
esa vida cotidiana la que lleva a que cada persona sea diferente, construyendo su
especificidad y particularidad como seres humanos libres de tomar decisiones y
elecciones en la vida. (Heller, 1972)

Retomando lo planteado hasta el momento, en lo que refiere a las familias, sus
particularidades como tal, la vida cotidiana en la cual estin inmersas y sobre todo
(sin olvidar) que estdn atravesadas por la discapacidad como construccién social,
se hace imperioso conocer y analizar cudles son sus proyectos de vida. Proyectos
de vida entendidos en tanto capacidad que tienen las personas de representarse
en el presente y proyectarse hacia el futuro, teniendo en cuenta el campo de los
posibles con el cual cuentan, si éste se presenta de forma ampliada o restringida
para las Familias con nifios/as con TEA.

El hombre se define, pues, por su proyecto. Este ser material supera
perpetuadamente la condicién que se le hace; descubre y determina
su situacién trascendiéndola para objetivarse, por el trabajo, la accién
o el gesto El proyecto no debe confundirse con la voluntad que es
una identidad abstracta, aunque pueda estar revestido por una forma
voluntaria en ciertas circunstancias. (Sartre, 1970:119)

Como se puede ver, a partir del andlisis del proyecto de vida, se podrd tener
una visién mds amplia en lo que respecta al campo de los posibles *. Este es un
dmbito sobre el cual se han producido importantes cambios en lo que respecta
a las situaciones que atraviesan las familias con las que se ha trabajado para la
presente investigaciéon. Cuando se habla de una discapacidad (en este caso, a partir
de una deficiencia como el Trastorno del Espectro Autista), sea atribuida o no,

4 “(...) el fin hacia el cual supera el agente su situacién objetiva. (...) Pero por muy
reducido que sea el campo de lo posible existe siempre y no debemos imaginarlo como
una zona de indeterminacion, sino por el contrario, como una region fuertemente estruc-
turada que depende de la historia entera y que envuelve a sus propias contradicciones. El
individuo se objetiva y contribuye hacer la historia superando el dato hacia el campo de lo
posible y realizando una posibilidad entre todas; su proyecto adquiere entonces una rea-
lidad que tal vez ignore el agente y que, por los conflictos que manifiesta y que engendra,
influye en el curso de los acontecimientos.” (Sartre 1970: 79)
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ésta repercute en la realidad, manifestindose en el campo de los posibles que se les
presenta. El Estado, la sociedad misma, se plantan desde un posicionamiento de
apertura e inclusién, pero esos han sido mensajes que no han trascendido mds que
en palabras. Sobre todo en lo que a la educacién respecta, donde tras reiteradas
entrevistas, se ha podido constatar que la educacién es la principal barrera que
se le presenta (en este caso) a los ninos/as con TEA, realidad que ha quedado
plasmada en los siguientes relatos:

Mira, la mayor barrera para miy por lo cual lucho y voy a luchas siempre,
es porque mi hijo tenga un lugar en la escuela comun, lamentablemente
ahi me encontré con una realidad totalmente diferente a la que me
esperaba, primero yo lo tenfa que llevar y quedarme con él si pretendia
que me lo aceptaran y después de ver como las propias maestras lo dejaban
de lado, ¢él estaba de cuerpo presente pero al momento de plantear una
actividad, él no existia para las maestras, y cuando yo preguntaba que
pasaba porque hacfan eso, todas se respaldaban en la falta de capacitacién,
todo bien ;pero tendré que ir a golpear la puerta del propio Ministerio de
Educacion, para que a mi hijo le den un lugar en la educacién? Digo a
mi hijo pero como él hay muchos y la verdad es lamentable. (Entrevista
a madre (1), setiembre 2010)

Yo no lo puedo ingresar, es imposible, en ningtin lado lo toman vy si lo
toman con la condicién de que yo este con él y lo acompane en aula todo
el ano. (Entrevista a madre (4), setiembre 2010)

Como fuera sefialado anteriormente, desde recientes reformas de la educacién,
se ha confirmado una y otra vez su cardcter de apertura hacia lo diverso. Pero,
sesto se lleva a cabo en toda su amplitud o queda remarcado Gnicamente en las
formalidades y en lo discursivo?

He visto con demasiada frecuencia cémo la idea de integracion/inclusién acaba
por traducirse en una imagen mds o menos definida; se tratarfa de dejar la escucla
como era y como esta y de agregarle algunas pinceladas de deficiencia, algunos
condimentos de alteridad “anormal”. Solo eso, nada mds que eso. (Skliar, 2002: 5)

Vemos asi como la mayoria de las veces cuando la educacién es denominada
como inclusiva son bastas las experiencias que demuestran lo contrario, dejando
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la propuestas solo en buenas intenciones. La experiencia vivida en la ciudad de
Tacuarembé con ninos/as con TEA refleja una realidad que no es ajena a ello.

Es oportuno compartir aqui la experiencia vivida por una madre que no hace
mucho tiempo ha logrado una respuesta por parte del Estado en cuanto a la
construccién en el departamento de Tacuarembé de una escuela para ninos/as
con TEA. Asi plasmado puede resonar hasta esperanzador. Ahora, ;cudl fue el
proceso por el que transité esta madre para lograrlo? Lamentablemente este tipo
de situaciones, la mayor de las veces, cuando se logran, se ven como un proyecto
innovador por parte del Estado, pero vale cuestionarse: ;parte de un proyecto
de Estado, el ejecutar este tipo de politicas educativas 6 por la lucha y demanda
incansable por parte de familiares que buscan un lugar digno para sus hijos/as en
la sociedad?

Frente al andlisis realizado hasta el momento se puede ver en qué aspecto
se estd restringiendo el campo de los posibles de los nifios/as con TEA, donde se
encuentran con la primer barrera desde la propia educacién, que tal como se
ha podido constatar en reiterados documentos se potencializa en la vida adulta
cuando se hace imposible el ingreso al mercado laboral. ;Qué sucede cuando
este campo de los posibles es tan restringido que no permite consolidar una idea o
proyecto de vida? Tal y como fue resaltado por un padre:

Yo no puedo pensar en su futuro cuando lamentablemente no tengo
claro el presente, yo lo vivo y supero el dia a dia, pero para mi el mafiana
es borroso totalmente. (Entrevista a padre (5), setiembre 2010)

Asi, estas familias con nifios/as con TEA se encuentran con serias dificultades
de sostener proyectos a futuro, sélo queda la “ilusién” de que desde el Estado se
desarrollen politicas verdaderamente inclusivas. Es dificil disefiar un mapa de ruta
cuando la visién es difusa y las incertidumbres crecen dia a dfa.

Reflexiones Finales

Al parecer, a partir de los discursos de las distintas personas entrevistadas, la
familia serfa el tnico espacio “sélido” que el nifio/a con TEA se encuentra, “no
existiendo” en el mundo exterior a su seno familiar, la posibilidad de una mirada
que no sea desde el padecimiento y la victimizacién. Desde la propia educacién se
deben lograr implantar nuevos patrones de ensefianza, donde las leyes no queden
planteadas Gnicamente como buenas intenciones de unas pocas personas.
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Es importante lograr incentivar el compromiso desde el propio Estado; un
Estado que elabore politicas a través de proyectos propios e innovadores y no
desde demandas tnicas de la sociedad. El Estado deberia darse cuenta de los
“debes” y no esperar que sea la poblacién directamente afectada quien tenga que
luchar incesantemente por una respuesta que los “favorezca” de algtin modo. Si
tratar entre todos/as de apuntar a un cambio, sobre todo en las miradas que no
hacen mds que estigmatizar y volver una y otra vez sobre la construccién de una
discapacidad, donde tan solo existe una deficiencia. Entonces, cabe cuestionarse:
spor qué deben ser derivados a circuitos especiales? ;Dénde se produce el quiebre?
;Quiénes son los que no estdn preparados? ;Los nifios/as con TEA o los propios
docentes y/o la institucién educativa?

Estas familias no tienen hoy una idea clara sobre cémo se desarrollard su
futuro de aqui en adelante. Esta situacién preocupa, y mucho, si se lo mira desde
la ptica de que aun existen nifios/as que teniendo la capacidad de leer y escribir
(como realmente sucede con aquellos que tienen Trastorno de Asperger), no se
les estd dando la posibilidad de participar de una educacién formal donde logren
desplegar su ser y condicién de sujeto de derecho. ;Por qué quedar recluidos a la
sombra de circuitos especiales, que la mayor de las veces mds que propiciar que
el niflo/a aprenda y se desarrolle, logran una situacién contraria, acentuando mds
la deficiencia?

Es tan triste no encontrar un espacio para tu hijo y ver como las puertas
se te cierran y que con tan solo verlo ya se forman un rotundo no y
ahi quedamos nosotros, sin darle la posibilidad de que se forme como
persona capaz de vivir libremente, son tantos los cuestionamiento que
me hago y la incertidumbre que me queda, pero jsabes cudl es mi certeza?
Que mi hijo es un cristal sin pulir. (Entrevista a madre (1), setiembre
2010)
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Plan Ceibal.
:Nifios y nifias con deficiencia en la Sociedad de la Informacién?'
Laura Pereyra Rodriguez

Introduccién

Se estd en un mundo en el que todo estd conectado, en el que las distancias
y los tiempos se reducen a una sola unidad. Las Ciencias Sociales han tratado
de explicar a este mundo en red a través del proceso de Globalizaciéon. En este
proceso, las Tecnologias de la Informacién y la Comunicacién (TIC) juegan un
rol preponderante en cuanto “motores” del mismo. Pero la realidad indica que
estdn desigualmente distribuidas tanto en el “acceso” como en el “uso”, haciéndose
fundamental el andlisis critico y reflexivo del fenémeno de la brecha digital.

En el presente articulo se destacan las estrategias que Uruguay ha realizado en
la superacién de la brecha digital, a través de la implementacién del Plan Ceibal
a partir del afio 2007. Se pretende visualizar la relevancia del acceso y del uso de
las TIC en los nifios/as en situacién de discapacidad, destacando la importancia
de la inclusién de las escuelas especiales en dicho Plan, como medio de inclusién
de esta poblacién en la Sociedad de la Informacién.

La Globalizacién a través del debate entre Sociedad de la Informacién vs
Sociedad del Conocimiento

Es comtn escuchar desde mediados del siglo XX la idea de que se estd viviendo
en un mundo interconectado, en el que ya no existen fronteras, en donde todo estd
en conexi6én y que un hecho aqui repercute y puede ser vivenciado en cualquier
parte del mundo. Se vive en un siglo en el que el espacio y el tiempo se reducen a
una misma unidad o “dejan de existir”, debido a la instantaneidad y la posibilidad
de estar experimentado un mismo hecho todos al mismo tiempo, simplemente
“navegando desde una silla” por Internet.

Las Ciencias Sociales han tratado de explicar a este mundo en red a través

1 Elarticulo que aqui se presenta responde a un resumen del Trabajo realizado para la
aprobacion del curso de Educacién Permanente “Tecnologias de la Informacién y Co-
municacion para el Desarrollo” y que en el afio 2009 fue publicado en la Revista Regional
de Trabajo Social N 46.
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del proceso de Globalizaciéon.? Con este término se intenta analizar y reflexionar
sobre las transformaciones o cambios que vivencian las personas y las sociedades
al incluirse a este mundo en red, asi como también dar cuenta de los que quedan
excluidos del mismo.

Uno de los principales referentes del tema es Manuel Castells (1989), quien
plantea que este fenémeno de la globalizacién presenta como punto de inflexién
la revolucién provocada por las tecnologias de la informacién y la comunicacién,
que desde fines de los ochenta y a través de las innovaciones cientificas y
tecnoldgicas han introducido al mundo en un nuevo paradigma tecnoldgico.
Como manifestacién de ello, el autor introduce la idea de “ciudad informacional”,
caracterizando este nuevo paradigma desde dos aspectos: por un lado, las nuevas
tecnologias estdn centradas en el procesamiento de la informacién; por el otro, las
innovaciones en las tecnologias recaen sobre los procesos.

... lo que distingue al actual proceso de cambio es que la informacién
constituye tanto la materia prima como el producto (...) las nuevas
tecnologias de la informacién, transforman el modo en que producimos,
consumimos, administramos, vivimos y morimos. No por si mismas
(...) pero si como poderosas mediadoras de un conjunto mds amplio de
factores que determinan el comportamiento humano y la organizacién

social. (Castells, 1989: 40)

En este proceso, la generacién de conocimiento y el proceso de la informacién
se convierten en dos elementos claves de la Ciudad Informacional. En el mismo,
si bien las TIC son consideradas “motores”, éstas no son neutras. Ellas por si solas
no producen consecuencias sobre los procesos, sino que éstas tienen que ser vistas
como mediadoras en los momentos de desarrollo de las sociedades.

Es asi que desde los anos 70 se coloc a la generacién, almacenamiento,
procesamiento y distribucién de la informacién por encima de la industria.
La inclusién en estos procesos se ve mediado por el “acceso y uso real” de las
TIC, ya que éstas son vistas como los “motores del desarrollo” en la Sociedad
de la Informacién. Como se menciond, Castells prefiere el término “sociedad
informacional”, planteando que:

2 “La Globalizacion en sentido estricto es el proceso resultante de la capacidad de cier-
tas actividades de funcionar como unidad en tiempo real a escala planetaria.” (Castells,

2003: 19)
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El término informacional indica el atributo de una forma especifica
de organizacién social en la que la generacién, el procesamiento y la
transmisién de informacidn se conviertan en las fuentes fundamentales de
la productividad y el poder, debido a las nuevas condiciones tecnolégicas
que surgen de este periodo histérico. (Castells apud Burch, 2005: 3)

Deloantesdichosedesprende queelaccesoyelusodelasTIC son fundamentales
para el desarrollo y la insercién en esta sociedad Informacional. Castells (2003)
plantea que las TIC tienen que ser vistas no s6lo como herramientas, sino como
procesos a desarrollar y que el desafio de la sociedad informacional estd en volcar
los conocimientos humanos en los usos de estas tecnologias, siendo que:

Lo que caracteriza a la revolucién tecnoldgica actual no es el cardcter
central del conocimiento e informacién, sino la aplicacién de ese
conocimiento e informacion a aparatos de generacién de conocimiento
y procesamiento de la informacién / comunicacién, en un circulo de
retroalimentacién acumulativo entre la innovacién y sus usos. (Castells

apud Burch, 2005: 3)

Desde esta postura tedrica las posibilidades que una sociedad presente de
lograr innovaciones en lo tecnolégico actian como factor determinante en la
insercién de las mismas, en los procesos de cambios y en las redes globales.

Otro punto de vista lo constituyen los autores que plantean no estar en una
Sociedad Informacional, sino en una Sociedad del Conocimiento. Estos tltimos,
También ven como central la incorporacién de las TIC en las sociedades pero,
a diferencia de la postura anterior, no centran su atencién en las innovaciones
tecnoldgicas, lo hacen en los cambios generados en el conocimiento y en las
formas de conocer.

La sociedad del conocimiento se ubica en torno a cdmo se crea, difunde
y trasmite el conocimiento a partir del surgimiento del paradigma
tecnoeconémico actual (...) revela caracteristicas nuevas en la forma de
crear y difundir el conocimiento, sobre todo cuando éste se aplica en
productos, procesos o sistemas. El conocimiento se convierte en factor
productivo, al lado del capital y el trabajo, al mismo tiempo que genera
actividades o productos del conocimiento. (Corona y Jasso, 2005: 11)
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Para este paradigma de Sociedad del Conocimiento lo central es atender
los cambios que se producen en el conocimiento (en todas sus dimensiones),
producto de un mayor acceso a la informacién. Este se debe a los avances en las
TIC y a la introduccién de éstas en la sociedad. Corona y Jasso (2005) plantean
que si bien existen diferencias entre conocimiento e informacion, estos estin
estrechamente relacionados. El conocimiento es aplicacién e incremento de valor,
por lo tanto, la informacién requiere de una base de conocimiento. Desde este
punto de vista mayor informacién no equivale a mayor conocimiento.

rente a estas dos posturas, la concepcién hegemonica es la de Sociedad de

Frent tas d t 1 nh n la de Sociedad d
la Informacién. Dicha hegemonia deviene en gran parte del impulso que recibié
en los anos 90 al ingresar en las agendas de las reuniones del G8’ y, por otro
lado, tiene antecedentes en el “Consenso de Washington” de 1989, en donde los

8
paises desarrollados definieron su politica en relacién al “fracaso” econémico de
los paises “en vias de desarrollo”. Es ahi donde se plantea que la insercién de estos
’ « b2l 7 7 . e
paises “no desarrollados” a la economia global dependerd de la incorporacién de
las TIC en los procesos productivos. (Cyranek, 2008)

El punto de inflexién con relacién a la Sociedad de la Informacién se encuentra
en la Cumbre Mundial sobre la Sociedad de la Informacién (CMSI), realizada
en Ginebra en el afio 2003. La misma se desarroll6 en dos fases: en la primera
se presentd como tema central el desarrollo del financiamiento global* para las
TICy, en la segunda, se debatié sobre el sistema de gobernanza por Internet. En
dicha Cumbre la UNESCO manifestd su preferencia por el concepto de Sociedad
del Conocimiento, pero al mismo tiempo introdujo una acepcién al concepto:
plantea no hablar de una tnica Sociedad de Informacién, sino de una pluralidad
de Sociedades del Conocimiento por los siguientes motivos:

La UNESCO ha manifestado su apoyo al concepto de sociedades del

conocimiento (...) al contrario al concepto de sociedad de informacién,

3 Se denomina G8 al grupo de paises industrializados cuyo peso politico, econémico y
militar es muy relevante a escala global. El mismo se conforma por: Alemania, Canada,
Estados Unidos, Francia, Italia, Japon, Reino Unido y Rusia.

4 En el primer encuentro se cred el Fondo de Solidaridad Digital (FSD) con el fin de
fomentar las TIC en los pafses en desarrollo como base para crear una sociedad de la
informacion mas justa, presentando como mision principal la reduccion de la brecha di-
gital, colocar las TIC al servicio del desarrollo y construir una sociedad de la informacién
solidaria e inclusiva. (Cyranek, 2008: 24-25)
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vinculado sobre todo a las innovaciones tecnoldgicas, el concepto de
sociedades del conocimiento incluye dimensiones de transformacién
social, cultural, econémica, politica e institucional y una perspectiva més
pluralista y asociada al desarrollo (...) afirma que hay una necesidad de
una visién mds compleja de los cambios que estdn ocurriendo, juntamente
con una perspectiva de desarrollo que no postula un camino tnico o un
resultado uniforme. Es precisamente por tales razones que la UNESCO
ha recomendado el concepto pluralista de sociedades del conocimiento
en lugar de una unica sociedad de informacién global. (Menezes apud
Cyranek, 2008: 18)

Luego de la exposicién de estas dos posturas, es menester senalar que si bien
es hegemoénica la idea de Sociedad de la Informacién, es importante, como lo
plantea Burch (2005), que cualquiera sea la definicién por la que se opte hay que
alejarse de la visién tecnocéntrica de la sociedad. Asimismo, considera necesario
retomar la idea de pluralismo que plantea la UNESCO, con el fin de reconocer
las diversidades de apropiacién de las tecnologias por las distintas sociedades,
evitando asi, que sea la sociedad la que se adapte a una sociedad de la informacién
predefinida y se valore las particularidades de cada sociedad con relacién a las
TIC.

Al profundizar en el tema, se entiende que sea cual sea la concepcion de
Sociedad que se presente hay algo que las dos presentan como problema en comiin
y que merece atencién: no todos los paises, y menos las personas que habitan en
estos, estdn en iguales condiciones con relacién a las TIC. Estas estan desigualmente
distribuidas, tanto en el acceso como en el uso. A este desfasaje o distanciamiento
que hay entre unos y otros se lo denomina “brecha digital”. Se postula desde
la cumbre de Ginebra que es la “brecha digital” la que bloquea los esfuerzos de
construccion de una Sociedad de la Informacién.

En términos generales, lo que se quiere establecer con el término “brecha” es
senalar la distancia que existe entre un punto con respecto a algo. En relacién al
tema que se plantea, la “brecha digital” se vincula con el “acceso” y el “uso” de las
TICy con la inclusién o no en la Sociedad de la Informacién. Tiene que ver con las
condiciones que habilitan a que una persona pueda acceder o no a una TIC, pueda
usarla y sepa como, y a las condiciones que presenta cada sociedad que favorezca o
limite a ello.

De las definiciones indagadas en la bibliografia, creemos pertinente trabajar con
dos de ellas. La primera, establece que la brecha digital se puede definir como una:
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Fuerte desigualdad que surge en las sociedades por la diferencia
entre los que acceden a las nuevas tecnologias de la informacién vy las
comunicaciones (TIC) e incorporan su uso en la vida cotidiana, y
aquellos que no pueden o no saben acceder. (Ballestero @pud Raya y
Merino, 2004:3)

La relevancia de esta definicién es que senala la existencia de dos “brechas™ la
de “acceso” y la de “uso”, centrdndose en los individuos. De ella se desprende que
el acceso a las TIC no es suficiente, hay que ahondar en la incorporacién del uso
en la vida cotidiana. A esto se le agrega la reflexion de que el acceso y el uso tienen
que ser vistos como un inico proceso.

La otra definicién seleccionada es la que plantea que la brecha digital es un:
“..fenémeno multidimensional, fuerte y recursivamente relacionado con otras
desigualdades econémicas, sociales, culturales y politicas.” (Rivoir, 2008: 2)

Esta definicién introduce una visién mds amplia de la brecha digital, ya
que plantea la multidimensionalidad del fenémeno permitiendo entender las
multiples causas que lo pueden provocar. Habilita no sélo a tener en cuenta al
individuo, sino a visualizar aspectos mds generales que hacen a las condiciones de
las sociedades; es decir, al medio en el que el individuo se desarrolla.

Desde una visién dialéctica de la realidad, el individuo estd inmerso en una
sociedad en la cual las transformaciones de ésta influyen sobre él, asi como ¢él
influye sobre la sociedad en procesos de retroalimentacion. En este proceso del
hombre como producto y productor de la historia’, se entiende que la brecha
digital no sélo se relaciona con las condiciones que la sociedad brinda en cuanto a
conectividad, acceso, métodos de ensenanza, apertura a las innovaciones, agendas
de gobiernos y politicas sociales de cada gobierno en cuanto existan o no; sino,
también, con las perspectivas e intereses de los individuos. Es asi que en esta
articulacién entre el medio y el sujeto, es importante analizar en el segundo
momento del trabajo las relaciones entre la sociedad uruguaya, los individuos, las

TIC y la Sociedad de la Informacién.

5 “Verdad es que el individuo esta condicionado por el medio social y se vuelve hacia ¢l
para condicionarlo; eso es (y no otra cosa) lo que hace su realidad.” (Sartre apud Miguez,

2009: 15)
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El Plan Ceibal como medio para la inclusion del Uruguay en la Sociedad de
la Informacion

Manuel Castells (2003) plantea algunos lineamientos que permiten entender
las posturas de los gobiernos y de las politicas sociales, al igual que las innovaciones
producidas por la inclusién en el proceso de globalizacién. Es asi que define
retos a asumir para ingresar en este mundo en red. Dentro de ellos, se considera
pertinente retomar el que refiere a la educacién, senalando que:

El tercer reto fundamental es la integracién de la capacidad de
procesamiento de la informacion y de generacion de conocimientos en
cada uno de nosotros -y especialmente en los nifios- No me refiero a
la alfabetizacién en el uso de Internet (esto ya lo presupongo) sino a
la educacién. Pero entiendo este término en un sentido mds amplio y
fundamental: o sea la adquisicién de la capacidad intelectual necesaria
para aprender a aprender durante toda la vida, obteniendo informacién
digitalmente almacenada, recombindndola y utilizdndola para producir
conocimientos para el objetivo deseado en cada momento. Esta sencilla
propuesta pone en tela de juicio todo el sistema educativo desarrollado a
lo largo de la era industrial. No hay reestructuracién mds fundamental que
la del sistema educativo (...) necesitamos una nueva pedagogia, basada
en la interactividad, la personalizacién y el desarrollo de la capacidad de
aprender y pensar de manera auténoma. (Castells, 2001: 307-308)

Se cree merece mayor atencién el mencionado aspecto dado que éste sintetiza
y brinda, ya desde el afio 2001, posibles soluciones a la inclusién de las personas
en la sociedad red a través de la educacién colocando el énfasis en las nuevas
generaciones. Ademds, este planteo del autor permite introducirse en los cambios
que se estdn evidenciando en la educacion y la sociedad en su conjunto en Uruguay
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a consecuencia de la implementacién del Plan Ceibal que se viene desarrollando
desde el afio 2007.°

Dicho Plan, en lineas generales, aspira a la universalizacion de las XO en toda
la ensefianza. El fin es que cada nifio que asiste a la escuela tenga una XO personal
y que ésta sea utilizada en el aula como una herramienta més de la pedagogia.
Es decir, que el Plan Ceibal, més alld de intentar reducir la brecha digital con
relacién al acceso a las TIC, como plan pedagégico también pretende modificar
la educacién. Efectivamente, parece ser que Uruguay intenta introducirse en
la Sociedad de la Informacién desde este vértice que Castells senala como reto
fundamental: la educacién.

En concreto, el Proyecto socioeducativo de “Conectividad educativa de
informacién bésica para el aprendizaje en linea” (CEIBAL) presenta como
principio estratégico “la igualdad de oportunidad en el acceso a la tecnologia,
la democratizacién del conocimiento y la potenciacién de los aprendizajes en
el dmbito escolar y en el contexto vivencial de los alumnos”. (Documento Plan
Ceibal, 2007: 1)

Este Plan coloca su fundamentacion en relacion a que el contexto global
en el que se estd viviendo hoy dia lleva a que el panorama socio educativo
se vea modificado y dé como resultado que ensefiar y aprender hoy dia es
distinto’. Los avances tecnoldgicos, el gran ndmero de informacién que se

6 Parece pertinente colocar debates que se produjeron en Uruguay en el 2003 con re-
lacion a la Sociedad de la Informacion, que si bien no son antecedentes directos al Plan
Ceibal sf fueron en su momento temas debatidos por el Encuentro Progresista, hoy en
el gobierno e impulsor de dicho Plan. En el 2004, en el marco de los debates del Grupo
de Trabajo sobre Sociedad de la Informacién ya se discutia y reflexionaba sobre que “la
universalizacion del acceso a las TIC debe ser uno de los esfuerzos principales de una
politica publica en Uruguay. Pero deberia ser redefinido con un alcance mas integral (...)
En pafses como los nuestros el énfasis deberfa estar en facilitar y promover la capacidad
de los ciudadanos de producir y difundir informacion y comunicarse.” (Gémez, 2003: 11)
7 Es pertinente destacar que no solo se esta modificando la educacién primaria, sino
que el uso de las TIC se esta universalizando en la educacion secundaria y terciaria. La
UdelaR, a través de la Comision Sectorial de Enseflanza, inicié un proyecto TIC UR “Ge-
neralizacion del uso educativo de las TIC en la UdelaR”, que apunta a generar estrategias
de apoyo y/o alternativas a la enseflanza presencial creando estrategias que diversifiquen
las modalidades de curso. También, se destaca la rapida intervencion de la UdelaR en
el acompanamiento del Plan Ceibal buscando promover los vinculos escuela-familia-
comunidad a través del “Proyecto Flor de Ceibo”. Ver: ticur.edu.uy y flordeceibo.edu.uy.
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procesa, el manejo del conocimiento y la produccién del mismo, en fin, todas las
caracteristicas de este “nuevo paradigma” desarrolladas en el momento anterior
del trabajo, hacen necesario pensar en estrategias que viabilicen la incorporacién
de las TIC en las escuelas.

Desde el Plan Ceibal, esta incorporacién de las TIC se la plantea con una
visién critica y no se la ve como fines en si mismas. Se reconoce la importancia
del acceso y de la conectividad, pero se destaca, y por ello se llama “Proyecto
pedagdgico”, que los nifios/as puedan adquirir saberes y valores necesarios para
desarrollar al méximo las potencialidades de cada uno en estas sociedades. En este
contexto, es importante destacar la concepcién de TIC que plantea el Proyecto:

Las tecnologias no son neutras, los potentes recursos tecnoldgicos son
vehiculos de diferentes culturas. Sus roles y funciones verfan con arreglo
a los valores e intereses de cada cultura en funcién de perpetuar su
hegemonia o promover su critica. (Plan Ceibal, 2007: 2)

Esta definicién retoma la importancia de considerar a las TIC como
herramientas habilitadoras de procesos, tanto a nivel de cada individuo como
de la sociedad en su conjunto. Ademds del reconocimiento de las variaciones
de los roles y funciones de las TIC en relacién a los valores e intereses de cada
sociedad, se cree que implicitamente esta definicién rescata la nocién pluralista de
la UNESCO, con el fin de reconocer las particularidades de cada sociedad para
la inclusién en las Sociedades de la Informacién, tal como menciona Sally Burch
(2005).

Para esta inclusién del Uruguay en la Sociedad de la Informacién el Plan
Ceibal estd resultando una innovacién, que intenta diferenciarse de los proyectos
fuertemente estructurados. Para ello, busca generar la apropiacién del mismo por
parte de todos los involucrados: maestros/as, ninos/as, familias, comunidad, etc.,
planteando que el desarrollo del mismo depende del compromiso de cada uno
de los actores.

Por ser un proyecto innovador, que a su vez genera maltiples innovaciones,
presenta algunas caracteristicas que le son propias y que resulta til tenerlas en
cuenta para su desarrollo. Algunas de ellas se pueden definir como el uso de la

216



investigacién—accién durante todas las fases de implementacién por parte de los
profesionales involucrados en el proyecto para promover mejoras, el manejo de las
situaciones de riesgo, la inseguridad e incertidumbre frente a los impactos y a las
lineas de accidn, la capacidad de iniciativa y toma de decisiones y el compromiso
ético-profesional. (Plan Ceibal 2007)

Esto se debe a que los proyectos de innovacién siempre generan situaciones
de cambio y de inseguridad, y, por tanto, para el desarrollo de los mismos se
necesita que el cuerpo de profesionales esté capacitado para sortear la mayoria
de los obstdculos que se puedan presentar, propios de las caracteristicas de las
innovaciones.® El Plan Ceibal, como proyecto innovador que es, presenta
su punto de inicio en la modificacién de la educacién primaria. Pero luego, a
través del impacto social que genera, también innova y, por tanto, modifica la
educacién secundaria y terciaria en cuanto a los sistemas de investigacién, en las
modalidades de intervencién en la realidad, en los perfiles de los profesionales,
en la participacion de la sociedad civil, en las familias. Todas estas modificaciones
son propias de los procesos y de las politicas de innovacién que también provocan
cambios a nivel de los gobiernos.’

XO y deficiencias

Entre las innovaciones que el Plan Ceibal involucra se quiere profundizar en las
relaciones entre las TIC y los ninos/as en situacién de discapacidad que concurren
a las Escuelas Especiales (EE) incorporadas en éste. El punto en cuestién estd en
que este Plan resulta realmente inclusivo para una poblacién que no estd dentro
de los pardmetros hegeménicos. En este apartado se retoman los planteos de la
UNESCO con relacién a “sociedades” para indicar la pluralidad de condiciones
y modos de acceso que el Plan Ceibal tiene que tener en cuenta para realmente
incluir.

8 “Para avanzar hacia una sociedad de innovacion hace falta construir puentes entre
formas diferentes de conocimiento formal y también entre formas diferentes de relacio-
namiento con la realidad (...) para poder innovar en la tecnologfa también hay que poder
innovar en las instituciones y en las formas de dialogo social.” (Sutz, 1994: 29)

9 Para un mayor desarrollo de este punto ver Arocena y Sutz: “Mirando los Sistemas
Nacionales de Innovaciones desde el Sur” en OEI — Programaciéon — CTS + I — Sala de
lectura.
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En alguna ocasién he explicado que existe una relacién estructural entre
los rasgos actuales del capitalismo global y el nuevo sistema tecnolégico,
debido a los efectos magnificadores de las tecnologias de la informacién
sobre la desigualdad y la exclusién al realzar las disparidades en la
educacién y las posibilidades de acceso a la red. La tecnologia no tiene
nada de malo, esencialmente; podria servir para producir un efecto
simétricamente opuesto, si se utilizara (;pero quién?) Con un esfuerzo
deliberado para crear una sociedad mds igualitaria. (Castells, 2001: 101)

En este sentido, el Plan Ceibal estd contribuyendo a la universalizacién en el
acceso de las TIC en los nifos/as con deficiencia'®. Las TIC, en su rol de medios
para el desarrollo de la Sociedad de la Informacién, forman parte del entorno
de esta poblacién, lo cual puede fortalecer o limitar las potencialidades. Ya se
menciond que el acceso de las TIC no es suficiente, se requiere del aprendizaje,
del uso en la vida cotidiana de las mismas. Es importante que este proceso de
aprendizaje de los ninos/as en situacién de discapacidad se favorezca a través del
reconocimiento de los distintos tipos de deficiencias y de las adaptaciones de las
TIC a cada uno de ellas.

Un ejemplo claro al respecto sucede con la deficiencia visual. La incorporacién
o no de los componentes particulares que se necesitan en cada XO de esta
poblacién para hacerla accesible para su uso marca la distincién entre la inclusién
en la sociedad de la informacién o no. Las XO ya incorporadas en las EE tal cual
estdn, no pueden ser usadas por los ninos/as con deficiencias visuales, frustrando
su incorporacién en la vida cotidiana. Las XO necesitan ser transformadas para
ser accesibles.

La Ley 18.651 de Proteccion Integral de Personas con Discapacidad (2010),
en su Articulo 77, establece como accesibilidad: (...) condicién que cumple un
espacio, objeto, instrumento, sistema o medio para que sea utilizable por todas
las personas en forma segura y de la manera mds auténoma y confortable posible.

(Ley 18.651, 2010: 17)

10 Es de destacar la distincién entre deficiencia (lo biolégico singular de cada sujeto
concreto) y discapacidad (lo atribuido desde la sociedad sobre esa deficiencia). Este as-
pecto ha sido destacado en la Convencién de los Derechos de las Personas con Discapa-

cidad de la ONU, del afio 20006.
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En igual linea, la Convencién sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad (CDPD), que Uruguay ratificé en el afio 2008 y la cual es base para
la Ley 18.651, en el Articulo 9 refiere a la accesibilidad estableciendo que:

1. A fin de que las personas con discapacidad puedan vivir en forma
independiente y participar plenamente en todos los aspectos de la
vida, los Estados Partes adoptarin medidas pertinentes para asegurar
el acceso de las personas con discapacidad, en igualdad de condiciones
con las demds, al entorno fisico, el transporte, la informacién y las
comunicaciones, incluidos los sistemas y las tecnologias de la informacién
y las comunicaciones, y a otros servicios e instalaciones abiertos al publico
o de uso publico, tanto en zonas urbanas como rurales. Estas medidas,
que incluirdn la identificacién y eliminacién de obstdculos y barreras de
acceso, se aplicardn, entre otras cosas, a: (...)

B) Los servicios de informacién, comunicaciones y de otro tipo, incluidos
los servicios electrénicos y de emergencia. (...)

2. Los Estados Partes también adoptardn las medidas pertinentes para:
(...)

G) Promover el acceso de las personas con discapacidad a los nuevos
sistemas y tecnologias de la informacién y las comunicaciones, incluida
Internet.

H) Promover el disefio, el desarrollo, la produccién y la distribucién de
sistemas y tecnologias de la informacién y las comunicaciones accesibles
en una etapa temprana, a fin de que estos sistemas y tecnologfas sean
accesibles al menor costo. (CDPD, 2006: 10-11)

En Uruguay, los programas mds utilizados son el Orca y el Jaws para ceguera
total, y el Lupa para las personas con baja visién. Es importante reconocer que
poder trabajar en un operador por parte de las personas con deficiencia visual es
realmente positivo, ya que permite no sdlo agilizar su escritura, sino que pueden
socializar sus producciones a través del correo electrénico, de las impresiones;
ademds de las impresiones en braille, entre otros. Si bien se entiende que queda
mucho por hacer en cuanto a lo necesario para que los programas sean accesibles,
se entiende que este proceso debe darse en una relacién directa con las personas en
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situacion de discapacidad y trabajando en conjunto con ellas para que realmente
se puedan incluir en el uso de las TIC, de acuerdo a sus necesidades y que se
vean favorecidos los potenciales que puedan llegar a desarrollar las XO en los
nifios/as en situacion de discapacidad. Al hablar de inclusién'', se hace mencién
a incorporar la diversidad a partir de su reconocimiento, no sélo simbélico sino
concreto, donde los sujetos encuentran respuestas a sus necesidades.

Seria pertinente poder incorporar a las XO programas ya existentes que pueden
ampliar las posibilidades de aprendizaje y de potencializacién del mismo. Una
investigacién realizada interdisciplinariamente por un Analista en Sistemas de
Organizacién y Métodos y por una Licenciada en Educacién establecieron que:

Aunque hay insuficientes investigaciones sobre la “eficacia” de los
programas informadticos, tanto en el dmbito de la audicién del lenguaje
oral y escrito, asi como en los dmbitos de la educacién y rehabilitacién en
general, algunos de ellos tienen sus ventajas, entre ellas: su cardcter lidico
y la motivacién. En algunos casos de ninos/as afectados motéricamente
y otros trastornos, el uso de los recursos tecnoldgicos no sélo es su medio
de aprendizaje sino que en la mayoria de las veces, es su Gnico medio
de comunicacién. Se han abierto nuevos canales de comunicacion
para los sordos e hipoactsicos que no requieren del procesamiento
auditivo de la palabra y son reemplazados con apoyo visual. En esta
drea se han desarrollado excelentes programas orientados al aprendizaje
del lenguaje: A) El L.A.O. (Logopedia Asistida por Ordenador) de la
Fundacién APANDA (Murcia-Espana)... fue pensado para la atencién
de alumnos sordos que ya tienen un dominio de la lectura pero que
atn tienen dificultades de comprensién. B) EI PHONOS orientado
especificamente a los atributos del habla (ritmo, entonacién, articulacién)
y ala competencia lingiiistica. C) El Programa IMASON, de aplicaciones
informdticas para la intervencién y/o rehabilitacién de la percepcién
auditiva. (Koon, De la Vega, 2008: 6)

Dichos autores también plantean la existencia de otros programas que
facilitarfan el acceso de las personas en situacién de discapacidad a la informacién
y a la generacién de conocimientos, tales como:

11 “El concepto aqui expuesto de inclusion difiere del de integracion, ya que esta dltima
implica la adaptabilidad de los sujetos a lo ya establecido.” (GEDIS, 2008: 3)
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Pizarras Electronicas Copiadoras: facilitan que las personas sordas e
hipoactsicas, o aquellas con dificultades motrices puedan obtener copias
de clases presenciales sin perder la observacién y atencién de las mismas.
Pantallas tictiles: Permiten que personas con dificultades motrices
puedan acceder a los movimientos del cursor con la presién de un dedo o
mano. Navegadores: el Net Tamer y el Braille Surf, y el que funcionan con
comandos verbales, destinados a personas en situacién de discapacidad

visual. (Koon y De la Vega, 2008: 5)

Vista la gama de novedades y de programas que existen en cuanto a
modificaciones y mejoramientos de las TIC para la incorporacién del uso de las
mismas por parte de las personas en situacién de discapacidad, se entiende que
el Plan Ceibal tiene que poner en préctica la definicién de TIC que establece en
cuanto a relativizar los roles y funciones de las mismas en esta poblacién. Luego
de superada la “brecha de acceso” queda por trabajar atn en el uso de las mismas
y en sus modificaciones para poder superar el que las TIC no estdn pensadas en
sus origenes para los ninos/as con deficiencias. Pero como ellas no son neutras y
pueden generar el efecto que se les dé, atn se estd a tiempo de superar la brecha
“en el uso” de las TIC por parte de esta poblacién. Como se fue explicitando y
rescatando de la Ley 18.651 y de la Convencidn, es tarea del Estado garantizar
dicho uso, ya que desde lo discursivo el Plan Ceibal también asi lo establece:

los aportes referentes a educacién y tecnologias producto de
participacion ciudadana en el marco del Debate Educativo, confirman
la linea de fundamentos expuestos en la medida que senalan la necesidad
de garantizar los recursos para que el uso de las TIC sea instrumento
de democratizacién y no de profundizacién de desigualdades. El uso de
las nuevas tecnologias para el estudio y el desarrollo personal, al ser un
derecho de todos, es por tanto, obligacién del Estado garantizarlo. (Plan

Ceibal, 2007: 3)

En suma, proporcionar a cada nifio/a en situacién de discapacidad una XO
que esté adecuada a la deficiencia que presenta contribuye a generar espacios de
inclusién en la sociedad de la Informacién, reconociéndolo y potencializindolo
desde sus diferencias. De lo contrario, se estarfa “obligando” al nifio/a con
alguna deficiencia a adaptarse a una tecnologia de la cual estd excluido desde su
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creacion. Para ello, se hace necesario pensar en las modificaciones y utilizacién de
programas ya existentes para su incorporacion a las XO y asi darles a las TIC un
valor positivo en cuanto a los impactos generados en esta poblacién, buscando
que las mismas se conviertan en potencializadoras y no en limitantes.

Reflexiones finales

El presente trabajo intentd sintetizar las principales contradicciones que surgen
de los procesos de globalizacién buscando senalar los principales obsticulos que se
presentan para la inclusién de las personas en la Sociedad de la Informacién. Uno
de los problemas mds importante lo constituye la “brecha digital”, obstdculo que
Uruguay intenta superar a través de la universalizacién de las TIC por medio del
Plan Ceibal en las poblaciones en edad escolar. Se resalta del Plan la incorporacién
dos puntos fundamentales para propiciar cambios estructurales en una sociedad,
ellos son: la inclusion de las generaciones de menor edad, y que los cambios mds
fuertes se den en la educacién.

Entonces, con relacién al acceso a las TIC se considera que Uruguay es un
pais avanzado en los medios para la superacién de la “brecha digital”, incluso en
la poblacién de nifos/as en situacién de discapacidad. Pero, como se estableci6,
la brecha es un fenémeno pluricausal y el acceso sélo no es suficiente. Ademds
de éste, se requiere que el uso sea incorporado en la vida cotidiana de los ninos/
as, que sean capaces de aprender a usarlas y de generar conocimientos con ellas.
Y es en este punto en donde se encuentra la mayor debilidad de dicho Plan con
relacién a la poblacién de nifios/as con deficiencia. Debilidad que se la considera
momentdnea, producto de la propia flexibilidad que implica el Plan y también
por lo que se plasma en lo discursivo del mismo.

Se cree que en los discursos el Plan Ceibal tiene las herramientas necesarias
para poder superar las dificultades de uso de las TIC que se estdn presentando
en algunos nifnos/as con diversas deficiencias. Visualizar las contradicciones
como obstdculos a superar habilita a no quedarse en lo discursivo y a pensar en
estrategias de accién que contribuyan al pleno desarrollo del Plan.
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El Circulo.!
Maria Noel Miguez Passada

“Y si, tienen sindrome de déficit atencional; “atencional” de atencién.”
(Entrevista a Docente de Apoyo dmbito privado)

Introduccién

Timidamente desde fines de los afios 90, pero cada vez con mds impetu post
crisis del 2002, el Uruguay “moderno y disciplinado”, encontré una nueva forma
de aquietar la diversidad. Los procesos de medicalizacién, que sistemdticamente
han hecho a la historia uruguaya individual y colectiva desde comienzos del
siglo XX, proceso entendido como “necesario” para salir de la barbarie y dar
paso al “Uruguay civilizado” (Barrdn, 2003), encuentran hoy dia una nueva
manifestacién: medicar con psicofdrmacos a la nifiez que pareciera romper con
este proceso civilizatorio hegemoénico, de pautas, valores y formas de ser, estar y
sentir en una sociedad que se precia de moderna.

Asi se comprende lo que serfa un proceso que contiene y expande cada
una de las individualidades; y un Estado mediado y mediador por lo que en
su tiempo y espacio lo atraviesa como caracteristico, encarnando lo que podria
entenderse como “deseos del conjunto de la sociedad”, a través de politicas
sociales y concreciones reguladoras de las mds diversas. El rol de las instituciones
estatales, fundamentales para tal proceso de disciplinamiento (salud y educacién),
dan cuenta en sus acciones de cdmo atraviesan la vida cotidiana de las familias,
quedando éstas Ultimas relegadas, las méds de las veces, a un “saber/poder” que
las trasciende. Las politicas sociales de salud y educacién, resultan promotoras
funcionales del sistema disciplinador. Asi, el Estado hace lo que sabe y lo que
histéricamente ha hecho en este pais: medica y legitima la medicacién como el
mayor y mejor medio “civilizatorio”, en este caso, con psicofdrmacos en la nifez,
creyendo posiblemente que es la mejor solucién.

Porello, nosecreeenuna “malafe” por parte del Estado respecto de estasituacion
concreta, sino que materializa, a través de politicas sociales de corte netamente
medicalizadoras por tratarse de un “Estado paternalista’, fundamentalmente

1 El presente articulo retoma cuestiones planteadas en la Tesis Doctoral, titulada: “La
p p >

sujecion de los cuerpos déciles. Medicacion abusiva con psicofarmacos en el Uruguay”,

defendida y aprobada en la Universidad de Buenos Aires, en julio de 2010.
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mediante los dos gobiernos progresistas. El punto estd en que a veces las buenas
intenciones terminan confluyendo en otras complejidades que entremezclan
cuestiones que las trascienden. En este caso concreto, se termina perdiendo de
vista la diferencia entre lo “normal” y lo “anormal”, jugando una dicotomia
que se entrecruza y que funciona como linea demarcatoria para conformar un
imaginario de un “nosotros” (los “normales”) y, opuesta y complementariamente,
una alteridad atribuida a un “otros” (los “anormales”).

Se ha tornado una préctica por demds naturalizada dar el “pase” desde las
escuelas publicas de “Contexto Socio-Cultural Critico™ (ECSCC) de los nifos
y nifas con “problemas de conducta” a las policlinicas zonales u hospitales para
que tal problemdtica sea resuelta, a cambio de que “si no entran medicados, no
entran”, y de ahf en mds proseguir un camino que culmina, por lo general, con
la derivacién a la educacién especial. Asi, nifios y nifias, por haber nacido en un
“espacio social™ deprivado socio-econémicamente terminan siendo confinados
a una situacion de discapacidad sin haber nacido con una deficiencia y, en la
mayoria de las veces, siquiera adquirirla con el tiempo. En el dmbito privado,
esta situacidn pareciera reproducirse de manera similar, salvo que la distincién de
clase, al menos, permea relaciones asimétricas de poder y ese no encuentra mayor
cabida.

De esta manera, en el presente articulo se analizan someramente procesos de
medicalizacién en ninos/as segin “espacios sociales”, para poder visualizar cémo
en “contexto socio-cultural critico” esta nifiez estd mds propensa a ser objeto
que sujeto, mds disciplinada que emancipada, discapacitando su condicién ya
vulnerable y vulnerada, constrifiendo el campo de sus posibles. El discurso que
media, por lo general, es el de la proteccién de los derechos de los otros, sy los de
ellos? La decisiéon del mundo adulto proveniente de la normalidad hegeménica

2 Alo largo del presente articulo se remarca insistentemente entre comillas el concep-
to de “contexto socio-cultural critico”, nomenclatura de la Administracion Nacional de
Educacion Pablica (ANEP), a partir del a Reforma de Rama del afio 1995, para la dis-
tincion de escuelas del ambito pablico conformadas pareciera por “lo peor de lo peor™;
como si ya lo social no fuera suficiente con determinarlo critico en un proceso arbitrario
y subjetivo, sino que la cultura queda en juego en esta nomenclatura. ;Pueden haber cul-
turas criticas? Parece una especie de acertijo, o sinrazén mas bien, pero segun la ANEP
las hay.

3 “Lo que existe es un espacio social, un espacio de diferencias, en el que la clase existe
en cierto modo en estado virtual, en punteado, no como algo dado sino como algo que
se trata de construir.”” (Bourdieu, 1987: 17)
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sobre las formas de ser y estar de esta infancia en el Uruguay de hoy, dan cuenta
de distancias que desconocen apropiaciones, autoconservaciones, interiorizaciones
de estos ninos y ninas devenidas de exteriorizaciones adultas provenientes desde las
tres instituciones bdsicas: familia, salud y educacién.?

¢Las diferencias se vuelven a demarcar por “espacios sociales”?

Nacer en un lugar determinado en el “espacio social”’, en un contexto
determinado, en una época determinada, configura lineas demarcatorias entre
sujecién y potencializacion del campo de los posibles. Esto no resulta novedad
alguna. Pero, ;qué sucede cuando en una “sociedad de iguales” desde los discursos
las diferencias y antagonismos se hacen claramente materializables en una nifez
a través de la cual se visualiza lo contrario? Un ejemplo de ello es la medicacién
con psicofdrmacos de esta poblacién. El punto estd en que partiendo del mismo
“problema”, constrenimiento de los cuerpos con psicofirmacos mediante, se
generan concreciones opuestas a futuro: unos requieren ser aquietados para que
no estorben y resulten lo menos riesgosos al sistema imperante (nifiez de contexto
“socio-cultural critico”); otros (nifiez de “espacios sociales altos”), requieren
ser aquietados para poder reproducirse en la lgica de estas sociedades, con la
apropiacién de pautas y valores propios de la hegemonia.

En este proceso de psquiatrizacién de la infancia uruguaya, a partir de un
(no) problema’, resulta interesante detectar que, mds alld de la medicacién con
psicofdrmacos sea el punto inicial de encuentro de esta gran masa de nifios y
nifias, ya con el tipo de droga que se utiliza para unos y otros, define la primer

4 Paralos fines de la investigacion doctoral, se realizaron un total de sesenta entrevistas
en profundidad a diversos actores: psiquiatras infantiles, neuropediatras, pediatras, refe-
rentes de ANEP, maestras/os, directoras/es, nifios y nifias que han sido, estan siendo o
fueron derivados para medicacion entre 4 y 14 afios, y sus adultos familiares de referencia,
de manera de escuchar sus voces, sentires, opiniones, sensaciones. Los departamentos
del muestreo fueron: Artigas, Cerro Largo, Durazno, Maldonado y Montevideo. Se in-
tentaron diversos contactos en Colonia, y mas alla de contar con el permiso necesario de
ANEDP para llevar adelante las entrevistas, no se pudo encontrar similar disposicion en el
ambito médico local.

5 (n0) problema, en tanto existe una sobrecarga enorme en la derivacion desde la institu-
cién educativa a la salud, confundiendo, en principio, salud/enfermedad, “portarse mal”/
déficit atencional con hiperactividad; y, ademas, la subjetividad de lo que implica un diag-
néstico clinico cuando se realiza masivamente por la continua demanda de los mismos.
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gran linea demarcatoria entre “espacios sociales”.

Especifica y sistemdticamente aparece el uso del metilfenidato (ritalina) como
generalidad para el contexto privado; mientras que para el contexto puablico, mds
alld del uso de dicha droga en menores proporciones, la mds utilizada resulta la
risperidona, acompanada las mds de las veces por un “elenco secundario” como
el clonazepam o valproato, “dependiendo del caso”. De esta manera, ante las
mismas manifestaciones conductuales de la nifiez reciben, segtin el contexto,
tratamientos diversos: los primeros con psicoestimulantes, los segundos con
antipsicéticos (en conjuncién con otros).°

Con relacién al “lugar de procedencia” de la ninez en su singularidad y cémo
se puede hallar constrenido (tendencialmente en el dmbito piblico) o potenciado
(tendencialmente en el dmbito privado) el campo de los posibles (Sartre, 2000) de
esta poblacién, retomando, por un lado, la distincién en la medicacién que se
utiliza, y, por el otro, las distinciones en las apropiaciones y autoconservaciones de
nifios y nifas de los diversos contextos con relacién a las instituciones del saber/
poder, resulta tan complejo este entramado que la naturalizacién y legitimacién de
ciertas vulneralidades quedan hasta “entendidas” sin mayores cuestionamientos.
Asi, en los tltimos afios, la restriccion del campo de los posibles de nifos y nifias de
ECSCC del Uruguay que, “orgullosas” por plantear un descenso en la cantidad de
alumnos/as medicados/as, consecuentemente aclaran que la mayoria ya han sido
derivados a Escuelas Especiales (EE). De esta manera, nifos y ninas que han nacido
sin una deficiencia, se les atribuye desde el saber/poder, no sélo una medicacién
que los anestesia, sino que se los involucra en una situacion de discapacidad. ..
“social”. Antagénicamente, los nifios y nifias de contextos privados adquieren un
manejo tal de la medicacién, una utilizacién de la misma para los fines propios a
la productividad que se les exige, que las mds de las veces son el punto de partida
de futuras adicciones.

En esta distincién (de clase), se confinan antagonismos legitimados desde el

6 Aparece la Sertralina, 0 en menores situaciones la fluoxetina, como hilo conductor en
ambos “espacios sociales”, lo que implica s6lo el hecho de analizar las causas, diagnos-
ticos, pronosticos e historia individual y colectiva de este “pais gris” un estudio aparte.
En este se nombra en su reconocimiento, pero se sabe se abre allf una complejidad que
trasciende lo conductual en su especificidad y atraviesa sensibilidades distintivas de sin-
gularidades en un genérico que tiene altos indices en sus tasas de suicidio en el mundo
adulto, donde el abanico de preguntas que se abre ante ello es tan amplio como inabar-
cable en los fines presentes.
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“nosotros” como sociedad. Y asi, proyectivamente, un/a joven de contexto “socio-
cultural critico” luego de un proceso de 10 anos de medicacién con psicofirmacos
se lo confina desde su nifiez a situacién de discapacidad; mientras que un/a joven
“de buen nombre”, con la misma “carga” de psicofdrmacos en su cuerpo en su
historia, en la mayoria de las situaciones ird utilizando drogas mds fuertes para
seguir andando sin mayores cuestionamientos. Porque esta sociedad distrae la
mirada mientras las manifestaciones publicas sean hegemdnicas y lo que se haga
en el dmbito privado ya hace a la constitucién de cada individualidad, mis si se
trata de sujetos reproductores de una hegemonia del deber ser, a diferencia de
aquellos que se perdieron del camino ya antes de haber nacido.

Retomando el concepto de Scribano (2007) de dolor social’ se torna
constitutivo en el desplazamiento de la identidad posible a través de la mirada
del otro, la naturalizacién de dicha mirada y el ejercicio de poder que se pone en
funcionamiento con este engranaje de la gran maquinaria del disciplinamiento.

... las nuevas cimentaciones de lo social, ligadas a la légica del costo
beneficio, generan una sociedad signada por las relaciones violentas,
donde el otro deja de ser un constructor de identidad y confianza
para transformarse en un objeto que puede ser un impedimento para
el desarrollo personal o un competidor (enemigo) en la légica de la
sobrevivencia. (Carballeda, 2002: 22)

En este sentido, “la desigualdad social disciplina a la sociedad”, siendo el
control ejercido desde la disciplina del yo; si en la nifiez ya no se interiorizd,
se le “instruye” con medicacién cémo debe interiorizar tal disciplina. El cuerpo
tornado en recipiente, como receptdculo que trae consigo los trazos de la historia
personal y la historia colectiva, lo es, pero ya no del ser, sino desde su apariencia,
donde “la imagen y la estética marcan las zonas de la certeza”. (Carballeda, 2008:
22)

El control, si antes se expresaba en los cuerpos y se dirigia a ellos, hoy se
inicia desde alli, desde esa necesidad de articular, adaptar los cuerpos a las

7 “Estas conexiones entre sensaciones, cuerpo y dominacién nos conducen hacia el
dolor social como uno de los componentes importantes de las condiciones sociales de
posibilidad de la dominacion, la evitacion conflictual y la naturalizacién de la coagulacion
de la accion.” (Scribano, 2007: 124)
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expectativas y posibilidades sociales de la inserciéon y el mantenimiento
de ésta a cualquier precio. (Carballeda, 2008: 23)

A través de las manifestaciones corporales infantiles, llegan los saberes
con etiquetas de los adultos, siempre encontrando nuevos nombres, nuevas
“patologias”, nuevas formas de incidencia de los que producen y reproducen el
ejercicio del poder disciplinar desde su saber especializado.

Y estos chiquilines son los mds estigmatizados hoy, y ahora se estin
viniendo los que tienen bipolaridad. Ahora tienen otra sigla: el TOC, el
Trastorno Obsesivo Compulsivo. Porque les encanta poner rétulos. La
otra que es una maravilla es la crisis de pdnico, ya no hay mds angustia, ya
no es algo del interior, es algo del exterior y que viene de afuera. Crisis de
panico y yo no tengo nada que ver, mi angustia existencial no tiene nada
que ver con eso, y te medico, no hablemos de nada mds, no te quiero oir,
porque me angustio. Por eso lo que falta en los chiquilines es escucharlos

no medicarlos. (Entrevista a Docente de Apoyo dmbito privado, agosto
de 2009)

En este contexto, derechos y deberes se tornan partes de la individualidad,
desdibujdndose por completo aquello de lo genérico en la reciprocidad constante
con lo singular, en el contexto y devenir. Es el aqui y ahora a resolver sobre
responsabilizaciones individuales de cuestiones que son colectivas. Lo que si se
ha tornado corporativo, mds que colectivo, desde las instituciones del saber/
poder es el abuso de practicas disciplinadoras que atribuyen la singularidad a los
que padecen de un dolor que le es atribuido sélo como suyo, que les pertenece
y lo que se hace con la medicacién es “mdgicamente” quitdrselos. Asi, en una
sociedad donde todo es ya, los psicofdrmacos en su accién ya duermen, ya
dopan, ya marean, ya permiten quedar ausentes de realidades que generan tales
padecimientos psiquicos. En estas sociedades del ya, medicar no es la mejor
solucién, sino la mds rdpida.

El sujeto queda en soledad, aislado atravesado por el desencanto y el
rechazo. Deeste modo, el individuo pertenece a si mismo, en contradiccion
con la obligacién de mantener la vida tiene derecho subjetivo a no sufrir,
dejando de lado los mandatos superiores del todo social (...). Irrumpe
en este contexto ese sujeto inesperado, constituido en el padecimiento
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de no pertenencia a un todo social, dentro de una sociedad fragmentada
que transforma sus derechos subjetivos en una manera de opresién que
se expresa en biografias donde sobresalen los derechos vulnerados. (...).
Asi, el sujeto es solo individuo precario, temporal; donde se obtura su
posibilidad de ser en su relacién con otros. (Carballeda, 2008: 23)

Asi comienza a demarcarse lo publico y lo privado, pero con relacién a las
l6gicas del mercado en tanto acceso a bienes y servicios, rentados o no, y las
diversas repuestas a esta nifiez que se manifiesta segin se nazca en “contextos
socio-culturales criticos” o en “espacios sociales” medios o altos. La distincién de
las respuestas vuelven a aparecer desde las instituciones médicas y educativas, con
la salvedad que las familias en uno de los espacios son cuestionadas, juzgadas e
invadidas permanentemente y, en el otro, son entendidas, porque si quedan solos
sus hijos o hijas, 0 a cargo de personas que los cuiden (por lo general, aquellas
de los espacios tan cuestionados) es para su bien presente y futuro especialmente.

¢Cémo hago con un chiquilin que no tiene estructura interna porque
no tiene una familia que se la dé? ;Lo tengo que relegar? Estoy tratando
de ser justa con la educacién, ya que ellos se ven con problemas que no
le incumben pero que tienen que solucionar. Tal vez use mecanismos
no adecuados. En la otra punta, de Av. Italia al sur, tenemos altisimos
porcentajes de chiquilines de colegios que son derivados al Psiquiatra
Infantil y son medicados, lo he visto también, pero tienen otras ventajas:
su mamd puede pagar 2200 pesos de consulta semanal con el Doctor
Tal. Yo creo que hay profesionales muy valiosos, pero se mezclan muchas
cosas a veces y la gente requiere eso, y los chiquilines son emergentes de
problemas familiares, y son emergentes en esos entornos de abandonos
y de competiciones y de sustitucién de valores. Y las exigencias, porque
tienen que ser los top, los mds, los ya, todo tiene que ser ya, y de pronto,
cuando vas al norte ves un espejo de eso mismo. Entonces, como que
no es tan diferente, como que los extremos se juntan. ;Cudl es el punto
medio? Se puede abandonar con la nifiera o se puede abandonar dejando
solo en la calle...” (Entrevista a Pediatra Ministerio de Salud Publica,
setiembre de 2009)

La medicacién con psicofirmacos vulnera a unos nifios y ninas que la
consumen y a otros/as los protege. Por lo general, queda restringido al dmbito
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familiar mds privado y a las autoridades pertinentes del dmbito educativo cuando
un nifio o nifia que concurre a colegio y/o salud privada es medicado/a. Sin
embargo, resulta de dominio publico, y con ello de etiquetamiento y productor
de identidades vulneradas, cuando un nifio o nifa de “contexto socio-cultural
critico” es medicado/a; porque ahi estd su escarmiento, su corrimiento de
las normas, su condicionamiento de clase y el miedo (casi pandémico) de su
produccién y reproduccién fuera de las l6gicas hegemoénicas.

Cuando un nino o nifa del “4mbito privado” es medicado, la preocupacién
radica en los neurotransmisores, en razones bioldgicas, se busca en la genética.
Cuando un nifo o nifia del “dmbito publico” es medicado, ya no hay
neurotransmisor que valga y la “culpa” es de la familia, el contexto y hasta de él o
ella mismo/a por haber caido en la desgracia de nacer ahi.

Nosotros hicimos talleres y trabajamos con los ninos y fijate que el 80% de
los ninos estaban medicados. Y la demanda desde la direccién era “llamd
a aquel papd porque no les estdn dando los remedios”. (...) Yo tenia
un cuaderno donde llevaba un punteo de lo que planteaban Directora
y maestras y era: “desajuste de conducta’, “agresivo”, “conflictivo”, “no
recibe medicacién”, “fue enviado al psiquiatra’, “llevar al psiquiatra
infantil”, “le estdn dando mal la medicacién porque se me duerme en
la clase” (...). Pero no vi nunca un papelito o algo de algtin psiquiatra
que dijera qué medicacién tomaba y por qué. Y esa invasion permanente
del docente al nifio “;te dio las gotitas tu mam4?”. Eso era constante.
(Entrevista a Técnica de Administracién Nacional de Educacién Publica,
setiembre 2009)

Cuando se es “pobre”, no hay cuestionamiento que valga, porque impera
controlar todo aquello que pueda llegar a llagar la armonia de la hegemonia
(“socio-cultural”). Si no hay distinciones conductuales en los nifios y ninas que
concurren a ECSCC o colegios de renombre, no interesa, porque en los segundos
no se ve, y eso es lo que importa, pero igual se medica para una productividad a
futuro; en los primeros, es tan evidente que hay que aplacar tales exterioridades.
Sea como fuera, la medicacién abusiva con psicofdrmacos es equitativa tantos
para unos como para otros, ahi ya no hay lo social, lo cultural, lo econémico, lo
simbdlico que valga, se erradica de una.
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Toda la poblacién de nuestra escuela es de nivel socio econémico muy
bajo, no hay diferencia entre unos y otros, son todos de muy bajo nivel
social. Hay chiquitos que tienen una historia familiar muy compleja,
entonces la rabia la tienen contra todo. (Entrevista a Directora ECSCC,
agosto de 2009)

Son ninos en que los padres tienen una fuerte preocupacién por sus hijos,
por su educacidn, por su bienestar. Son niveles socioeconémicos medio-
alto de esta sociedad y realmente son padres formados, que quieren lo
mejor para los nifios, y en la medida en que ellos pueden, se lo dan.
(Entrevista a Directora colegio privado, octubre de 2009)

Antagonismos...

Ahora funciona como colegio de tiempo completo. La parte curricular en
la manana de 1° a 6° afio, en la tarde funcionan talleres complementarios
para el desarrollo de inteligencias mdltiples, informdtica, inglés,
educacidn fisica, en todas las disciplinas... Trabajamos mucho con la
autoevaluacién con los nifios a través de planillas, donde ello se evaltan
en su relacién con sus companeros, con el trabajo, etc. (Entrevista a
Directora colegio privado, noviembre de 2009)

El rol principal es educar, ensefar, pero estamos desbordados porque las
necesidades son multiples, estamos en un medio muy complejo, tenemos
casi 1000 alumnos y los problemas son profundos, variados, entonces
el rol también se extiende y las necesidades sociales son muchisimas,
van mds alld del rol del ensefiar, de educar. Nos vemos demandados
socialmente. (Entrevista a Directora ECSCC, setiembre de 2009)

Nosotros apostamos a una educacién holistica, que tome en cuenta todos
los aspectos del ser humano: crecimiento a nivel intelectual, nivel afectivo,
nivel corporal. Acd los nifios tienen nombre y apellido, las relaciones
son muy personales, todos nos conocemos, estdin muchas horas en el
colegio, lo que nos permite convivir mucho con ellos. No es solamente
la parte intelectual, tienen gimnasia, educacién por el arte, aikido, pileta,
cerdmica, huerta, yoga, muchas cosas. Al estar trabajando en muchas
dreas, tienen la posibilidad de sentirse bien y gratificarse. (Entrevista a
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Directora colegio privado, octubre de 2009)

Los hogares de donde provienen los chiquilines son hogares con multiples
carencias: econdmicas, afectivas, sociales. Nosotros apuntalamos aca
a la contencién primeramente y después a ensefiarles y que aprendan
lo elemental para defenderse en la vida: que puedan leer, que puedan
escribir, que puedan resolver situaciones que en la vida les ayude a vivir.

(Entrevista a Directora ECSCC, setiembre de 2009)

Extremos...

Y después él me fue contando anécdotas de la infancia. Cosas como que
un dia en el colegio ya no aguantaba mds y le dijo a la maestra que se
iba a tirar por la ventana. “Y al final fue la Gnica manera que me dejé
tranquilo”, me dice. (Entrevista a Docente de Apoyo dmbito privado,
octubre de 2009)

Mi hijo se corté jugando con un companero en la escuela, pero la
psiquiatra dice que €l tuvo un intento de autoeliminacién, y con eso él
ya venia a ser parte de Psiquiatria, que ellos mandaban en el 4rea de ellos
y sobre la vida de los que alli pasaban. (Entrevista a familia de nifio de 7
afos derivado a medicar ECSCC, setiembre de 2009)

:Dénde quedé el pais de las igualdades, el pais reconocido por su casi 100%
de analfabetismo, “la Suiza de América” Si alguna vez existié, definitivamente,
ya es parte del anecdotario (mds alld que “matemdticamente siempre tenemos
chance”). Las diferencias, enfiticamente, se vuelven a demarcar por espacios
sociales, importa dénde se nace para construir (le) el dénde y como se hace.
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Hay mucha discriminacién, pero no de los nifios, de los grandes. Las
maestras tienen sus preferidos y los de acd del barrio, como somos pobres
y ellas nos dicen mugrientos se las agarran con los chiquilines de acd. Y
si empezds a preguntar, la mayoria de los gurises que viven en el barrio
de acd y van a esa escuela estdn tomando esas pastillas que les mandan
para que se queden tranquilos. (...) le dije a la maestra que no le daba
mds la medicacién y la maestra me dijo que si no hacia caso con ese
tema entonces mi hijo grande no podia estar tanto tiempo en la escuela



porque molestaba mucho. Y ahi le bajaron la cantidad de horas que va y
la cantidad de dias. Y con el grande se la llevé puesta el chico también!”
(Entrevista a madre de nifios de 7 y 11 afios uno medicado y el otro ya
no, noviembre de 2009)

Cuando pagas accedes a otras cosas... Yo tengo la direccién clinica de
dos farmacias y te digo que es algo que llama la atencién, el movimiento
impresionante que tiene la ritalina. Una de las farmacias estd en
Carrasco, asi que imaginate la gente que accede, de nivel adquisitivo
muy alto. Se ve que estos no quieren aguantar a sus nifos. Y aparecen
con receta naranja, que no sé de donde la sacan. Es tremendo como
all{ estdn sobremedicados los nifios. (Entrevista a Quimica Farmacéutica

Ministerio de Salud Publica, octubre de 2009)

Aqui aparece otra de las aristas de relevancia: el fécil acceso a la medicacion,
mids alld de tanta aclaracién de tipo, forma y tamafio de receta y recetario. Se
procedid, asi, a preguntar directamente tanto a la institucién médica como a la
educativa si se tenifa ficil acceso a estos psicofdrmacos. Desde el saber médico, las
respuestas mds relevantes se orientaron a los controles de las recetas y la ética que
estd por detrds en la medicacién abusiva. De todas maneras, una vez obtenida la
receta, el acceso al psicofdrmaco resulta acto seguido.

Si tenés la receta si, pero eso depende del criterio del técnico. Si hay
gente que es muy generosa en conceder psicofdirmacos a quien no los
necesita... pero eso es un tema de ética técnica. (...) Sin receta no se
pueden vender, y eso le corresponde a salud publica controlar. (Entrevista
a Psiquiatra Infantil salud privada, setiembre de 2009)

No, sin receta no. Lo que si es bastante fécil es el acceso a la receta. Te
puedo decir que de farmacia sale todo con receta, pero también te puedo
decir que para el paciente es fécil llegar a una receta, puede estar retirando
mds de lo necesario o cosas diferentes a las necesarias porque fueron
recetadas por distintos médicos. Puede pasar mds con el clonazepam
y risperidona que con la ritalina. (Entrevista a Quimica Farmacéutica
Ministerio de Salud Puiblica, noviembre de 2009)
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La visiéon de la institucién educativa, bastante mds intuitiva que con
fundamentos como en este caso, tienen objetivamente los actores del drea de la
salud, plantean de todas maneras el ficil acceso, salvo en tiempos de recesion en el
dmbito publico, una vez que se tiene la receta para su obtencién en las farmacias,
ya sea del MSP, salud privada o las propias del mercado.

En otros anos me han dicho que en el hospital nunca hay el medicamento.
Cuando vemos que los nifios estdin muy nerviosos, que llamamos y
preguntamos, y nos dicen que no tienen la medicacién. Pero son excusas
que ponen las madres, porque hay que levantarse temprano, porque hay
que ir, hay que hacer el carné. (Entrevista a Maestra ECSCC, noviembre
de 2009)

El acceso es por la receta médica, si van y hacen las colas y todo eso si, se
los dan. (Entrevista a Directora ECSCC, setiembre de 2009)

En la medida que haya medicacién en el mercado, cuestién que a veces se
complejiza con el metilfenidato porque es importado desde Argentina y, por ende,
un tanto mds fraccionado, con el acceso a la receta previa consulta médica, que
pareciera ser sumamente accesible, la medicacién se obtiene sin problemas. Aqui
parece no haber distincién por espacio social, el acceso es masivo... ;abusivo?

Donde si se vuelven a demarcar las diferencias de manera importante es en
cuanto a una vez que se tiene acceso a la medicacién, los seguimientos integrales
en la triada salud-familia-educacién quedan muy claros en su respuesta favorable
en el dmbito privado y contrariamente muy claros, también, pero en su respuesta
desfavorable en el dmbito publico, salvo desde el discurso médico que entiende
desde ambos dmbitos que si se da una relacién con los distintos actores implicados.
De esta manera, se hurgé en esta relacién escuchando las voces de estos tres actores.

Desde el dmbito privado, tanto salud, educacién y familia plantean:

El tcnico tiene que hacerlo a través de un seguimiento, que nosotros
denominamos “control evolutivo”. Y se hace otro también que es la “repeticion
de medicamentos”. Pero la repeticién de medicamentos no es que venga
alguien y diga “mi hijo estd tomando tal cosa, démelo de nuevo”, eso lo puedes
hacer una vez, pero tenés que verlo, no podes seguir medicando por control
remoto, eso es una cosa antiética. Y el contacto con los colegios es fundamental.
(Entrevista a Psiquiatra Infantil salud privada, octubre de 2009)
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Si, porque incluso siempre se les pide a las familias que traigan al colegio
qué posibles acciones podemos hacer los docentes para ayudar al nino y
ayudar al tratamiento que el médico da. Y siempre nos mandan respuestas
y se trata de colaborar. (Entrevista a Maestra colegio privado, setiembre
de 2009)

Si, hay una comunicacién al menos telefénica entre el Psiquiatra y la
Directora del colegio, que va manteniendo también informada a la
Maestra y a mi. (Entrevista a madre nifio 8 afios medicado colegio
privado, octubre de 2009)

Desde el dmbito publico, tanto salud, educacién y familia plantean:

Nosotros nos encargamos de establecer una comunicacién con las
maestras, pedimos informes, no solo si estd mds tranquilo, sino que nos
diga cémo va en el rendimiento académico, cudles son las notas, y coémo
va el relacionamiento con sus pares y adultos.” (Entrevista a Psiquiatra
Infantil MSP, setiembre de 2009)

No. Lo que si hacemos es llevar el control de cuando van al médico
y pedirle el informe a la madre y ver si lo llevé o no y si el nifio sigue
tomando la medicacién.” (Entrevista a Maestra ECSCC, agosto de 2009)

No, no existe eso. Porque la psiquiatra me dijo que si las maestras quieren
tener o decir algo que la llamen, pero nunca lo hicieron ellas. (Entrevista
a madre nifos de 8, 9 y 10 anos medicados ECSCC, noviembre de 2009)

Con la descoordinacién pareciera acentuar su complejidad ain mds una
medicacién abusiva en “contextos criticos”, donde el nifo/a es un paciente
mds, un alumno/a mds, un nimero mds en la estadistica. En el dmbito privado
aparecen nombres, distinciones, escuchas, e intercambios entre las instituciones
involucradas, al menos desde lo discursivo, en pro de esta ninez.

Campo de los posibles en una “sociedad de iguales”.
En este entramado se va configurando el proyecto como categoria ontoldgica,
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y en su concrecién material a través de lo que Sartre (2000) denomina el campo
de los posibles. Como se ha visto, desde las instituciones disciplinares se puede
ampliar o realmente restringir este campo de los posibles. En lo que sigue,
se analiza con relacién, por un lado, al proceso de subjetivacién de cuanto
“rinde” este nifo o nifia medicado/a, en tanto si se siguiera la légica analitica
dominante, la medicacién contribuirfa a la ampliacién del campo de los posibles
ya que permitirfa aquietar cuerpos que por el movimiento no logran “aprender
adecuadamente” en las escuelas o colegios; por otro lado, con relacién al futuro,
en tanto productividad, incorporacién de hdbitos para un mundo moderno que
requiere de varias hegemonias y saberes de los mds diversos.

Sobre la percepcién de rendimiento de estos nifios y nifas cuando estdn
medicados, por lo general, ellos mismos no relacionan una cuestién con la otra,
en tanto en la mayoria de las situaciones plantean que les va “bastante bien”, el
problema es que “para las maestras no se portan bien”.

Aprendia igual sin medicacién. Igual me va mejor que antes.

— ;Sentis que es por la medicacién?

— No, porque me ayudan en la otra escuela y con la maestra. (Entrevista
a nifio de 8 afnos medicado ECSCC, noviembre de 2009)

Yo participo en todo, vos me pones una tabla y yo la hago, me dicen una
cosa y yo la hago, igual como me dicen que haga una cosa la hago. Pero el
remedio no me hizo nada para eso. (Entrevista a nina de 9 anos medicada

ECSCC, setiembre de 2009)

Bien porque aprendo, y mal porque hago rezongar a la maestra. La
directora me at6 con ella en el recreo para que no me vaya.

— ;Cbémo se sentiste?

— Se me quedo el enojo acd (sefala la garganta). (Entrevista a nifio de 7

anos derivado a medicar ECSCC, setiembre de 2009)

Parece que el punto de quiebre y diferenciacidn entre espacios sociales antagénicos
radica en lo que serfa el entendido de la productividad, el aprovechamiento de
la instancia educativa para ampliar el campo de los posibles de estos ninos y nifnas,
cuestién que es valida y se encuadra dentro de las probabilidades. El punto en
cuestién es que mientras en el dmbito privado se potencia de la manera que sea
la amplitud del campo de los posibles de ese nifio o nifia como forma de rendir,
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aprender y “poder ser alguien en un futuro”, en el dmbito publico se lo tiende
a constrefiir, a marcar a ese diferente por sus conductas y que estd limitando la
ampliacion del campo de los posibles de los companeros/as del aula que si quieren
aprender, y entonces todo queda trasmutado a lo fenoménico.

Los cuerpos son una de las claves de béveda del edificio capitalista. Sin
poblacién, sin trabajadores, sin seres humanos que sélo tengan para ofrecer
en el mercado su Gnica posesién natural, cual es el cuerpo y la energia
productiva que de él emana, no hay capital. Sin trabajo acumulado no hay
posibilidades produccién y reproduccion del capitalismo moderno, de la
organizacion social de libre mercado. La estrategia general del capital ha
sido mantener a un nimero importante de la humanidad en condiciones
limites de su reproduccién material como garantia de su poder para
“comprar” la fuerza de trabajo al precio histérico conveniente de acuerdo
a sus fases de expansion, contraccién y crisis. (Scribano, 2007: 98)

En este sentido, el cuerpo queda sujetado a la mdxima expresién de una razén
instrumental propia de la modernidad. Cuerpos medicados constrenidos a una
razén que en su forma implica el disciplinamiento mediante la medicacién con
psicofdrmacos. Como plantea Scribano (2007), “somos, en parte, lo que los otros
ven”, por lo que serfa la presentacién social del sujeto singular, su identidad.
La carencia de un cuerpo social legitimado evidencia la deficiencia de quien
resulta asi marcado en su diferencia. Los cuerpos de estas sociedades modernas
son disciplinados, amoldados cumpliendo las funcionalidades inherentes a sus
condiciones de individuos.

Sin cuerpo no hay individuo; sin un cuerpo socialmente apto no hay
agente; sin cuerpo no existe la posibilidad de que el individuo se conozca
en tanto sujeto. (Scribano, 2007: 99)

De esta manera, condensando el segundo aspecto planteado dentro del campo
de los posibles de Sartre (2000) y el cuerpo social de Scribano (2007) se orienta el
tema a la productividad de estos cuerpos infantiles con proyeccién a futuro. Y ahf
es donde vuelven a aparecer antagonismos entre el dmbito privado y el dmbito
publico, y lo que hace que esta situacién que ya es problemdtica de por si, para los
nifos y nifias nacidos/as en “contextos socio-culturales criticos” se les constrifa
hasta lo impensable la mayoria de las veces este campo de los posibles. La pregunta
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concreta fue con relacién a si el sistema educativo estaba hoy sobreexigiendo a
su alumnado. Algunas de las repuestas obtenidas se plantean primero desde el
dmbito privado, luego desde el dmbito publico para dar cuenta evidente de esto
que se estd planteando.

Desde el dmbito privado:

El nivel competitivo recarga al nifo, pero no solamente lo recarga en
el cimulo de cosas que pretende incorporarle, sino que lo recarga de
un modo mucho mds profundo que es en el modelo de vida que le estd
transmitiendo. Un padre me dijo, “ah, pero ustedes quieren que mi
hijo sea solidario y no competitivo”. Y, justamente, claro. Porque una
sociedad competitiva muchas veces lleva, y digo muchas veces con total
ironia, porque estoy convencido que siempre, lleva al tipo de sociedad
que tenemos hoy, donde evidentemente hay muchas veces una absoluta
falta de respeto hacia el individuo como ser humano. Entonces, eso es
un producto de la actitud de ensenanza. (Entrevista a Psiquiatra Infantil
salud privada, setiembre de 2009)

Creo que la sociedad en términos generales estd sobreexigiendo, no sélo
el sistema educativo. (...) Pero si el nifio de hoy tiene muchas veces una
cantidad de actividades mds alld de las del colegio, que lo sobreexigen
mucho, y son muchas veces por necesidad de las propias familias, de
tenerlos ocupados mds tiempo, por horarios laborales. (Entrevista a
Directora colegio privado, noviembre de 2009)

En el dmbito publico:
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Yo sinceramente creo que el sistema educativo no le ofrece al nifio lo
que el nifo necesita. Yo veo, por ejemplo, que con el Plan Ceibal los
chiquilines estdin motivadisimos, salen de la escuela y los ves que siguen
con las computadoras y les llama la atencidn, y les interesa. Me parece que
con los tiempos que han cambiado, que los chiquilines han cambiado,
que la tecnologia ha cambiado, pero el sistema educativo se ha quedado.
Y que no sé qué es que necesitan los nifios en la escuela, pero estén
aburridos, y ahi empieza la distorsién. (Entrevista a Pediatra Ministerio

de Salud Publica, noviembre de 2009)



No, al contrario, veo que hay un nivel muy bajo educativo del pais, tanto
Primaria como Secundaria. (...) los logros educativos son muy bajos,
pero van siendo promovidos porque socialmente se van a integrar.”
(Entrevista a Directora ECSCC, setiembre de 2009)

Sintesis...

Yo no sé si se puede evaluar igual el sistema educativo privado que el
publico. Si hay una sobreexigencia en colegios privados, donde los
chiquilines van doble horario, que como que se les quiere sacar ninos
genios o fantdsticos, eso hay en una parte de nuestra sociedad y los papds
buscan eso como objetivo para que sus hijos sean exitosos. Creo que eso
es mds a nivel privado. En lo publico no capto como sobreexigencia, creo
que todo estd apuntando a que la educacién vaya sustituyendo cosas que
no se estén dando en la familia. Ya lo ha hecho con la alimentacién en
donde los nifios van a comer a la escuela porque en su casa no lo hacen
bien (...). Me parece que es dificil resumir sobreexigencia a todo nivel,
me parece que son cosas distintas y depende de cada medio. (Entrevista a
Pediatra Ministerio de Salud Publica, noviembre de 2009)

En esta 16gica de la productividad, donde desde el dmbito privado se los
estimula generalmente hasta la sobreexigencia, por lo que la medicacién va
directamente a calmar ansiedades de exigencias de excelencias del afuera que no
todos los nifos y ninas pueden cumplir. Sobreexigidos de tareas extracurriculares,
también, para una productividad a futuro. Antagénicamente, en el dmbito
publico, pareciera distar mucho de exigir, aparece una sobrecarga sentida desde el
plantel docente y falta de estrategias diversas para cumplir requisitos curriculares
de ensefanza minima, en condiciones complejisimas para tal emprendimiento,
y donde en primera instancia se deben cubrir carencias sociales antes de poder
pensar en procesos de ensefianza-aprendizaje.

Y asi sucede que con el discurso de que los que atienden, que se portan
bien, que por sus derechos, ese minimo margen de nifos y nifias de ECSCC
potencialmente productivos pareceria que debe ser cuidado como oro en polvo,
justamente de aquellos otros que ya hechos polvo no hacen més que manifestarse
agresivamente, con violencia, sin respeto, en constante movimiento. Y, ante la
necesidad (se quisiera creer que inconsciente) de “salvar a unos” que cumplen mds
o menos los estdndares hegeménicos, se empieza en la légica de derivar al saber
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médico a aquellos que no los cumplen, comenzando a armarse una nueva madeja
porque de ahi deviene en la gran mayoria de las situaciones la medicaciéncon
psicofirmacos, la reduccién horaria en el dmbito escolar y casi sentenciada
derivacion a la Escuela Especial, generdndose asi un entramado tan siniestro
como ese titulo de Gabriel Garcia Mdrquez: “Crénica de una muerte anunciada”.

Hacia menos horario entonces iba media mafiana. Y ahora ya no va mds
porque no lo aguantaron mis, lo sacaron un mes antes de que terminaran
las clases. Lo sacé la directora, pero me dijo que se fuera tranquilo que
igual pasaba de ano. (Entrevista a madre de nifio de 8 anos medicado

ECSCC, noviembre de 2009)

En esta escuela casi todos los nifios estdn medicados, y hay ninos que no
concurren porque les cortan los horarios tanto que al final no van mis.
Y a ellos el cambio de escuela van a hacetle el afio que viene, a la Escuela
Especial, por la conducta dicen. (Entrevista a madre de nifios de 8, 9 y
10 afios medicados ECSCC, octubre de 2009)

Pero no voy mds, porque me corrieron de la escuela. Pero a mi me gusta
mucho trabajar en la escuela, hacer cuentas, hacer resuelvo. Y ahora no
puedo porque no me dejan entrar en la escuela. (Entrevista a nino de 8
afios medicado ECSCC, setiembre de 2009)

¢Qué ampliacién del campo de los posibles puede existir en estos nifos y ninas
que no sélo son medicados, etiquetados, estigmatizados, diferenciados, sino que
ademds, mds alld de sus ganas de ir a la escuela para aprender son literalmente
“corridos” porque molestan? ;Ddénde queda el Cédigo del Nifio y el Adolescente
en sus derechos mds bdsicos a la educacién, asi como el de la Convencién de los
Derechos del Nifio de la ONU, o la misma Constitucién de la Republica Oriental
del Uruguay? Estos nifos y ninas estdn siendo sumamente vulnerados hasta en
sus derechos fundamentales... sumados a los ya estructuralmente vulnerados de
vivienda, alimentacién, etc.

Estos nifios y nifias de este circulo virtuoso terminan en su gran mayoria en
una Escuela Especial ®, las que, con las derivaciones sistemdticas de los tltimos

8 “La educacién especial por lo tanto, nace y se justifica con dos objetivos, uno explicito,
de favorecer a los alumnos con Necesidades Educativas Especiales, y otro, mas o menos
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afos de esta poblacién conflictiva que ya no podia ser mantenida en la “escuela
comun” (o de comunes, de “normales”) se fueron superpoblando y perdiendo los
objetivos que hacen a su razén de ser: los ninos y ninas con deficiencia intelectual,
sensorial y/o motriz.

Por razones capaz que no tan obvias, estos nifios y nifas de cuerpos exaltados
terminan compartiendo espacios de aula con aquellos/as que tienen deficiencia
intelectual y casi causalmente redundan en una discapacidad intelectual. Pero
estos nifios y nifias medicados, que no cuentan con una deficiencia intelectual sino
con cuerpos en continuo movimiento, con tal reubicacién institucional pasan a
ser considerados nifios y nifias en situacién de discapacidad, adn asf sin tener una
deficiencia. Entonces, ahi si, hoy dia si se pregunta en las EE con qué cantidad
de nifios/as medicados con psicofdrmacos cuentan, las cifras que ya resultan altas
quedan irrisoriamente empequenecidas, ascendiendo, fundamentalmente en las
de Montevideo.

Reflexiones Finales

Alo largo del presente articulo se intentaron dejar en evidencia las concreciones
de una nifiez medicada, abarrotada y sumisa para la no rebelién, mediante la
sujecién del mundo adulto institucionalizador y disciplinador de las conductas.
;Qué se proyecta para este enorme contingente de nifos y nifas que conforman
el mundo adulto del manana? Este proceso, entendido como una nueva forma
de disciplinamiento de la razén instrumental moderna, es concretizado por una
sociedad que subyuga las corporalidades hacia una homogeneidad necesaria para
la produccién y reproduccién de sus pautas, valores y acciones, oportunamente
condescendientes con la mercantilizacién de los cuerpos (y de las almas). Se exige
una “normalidad” que no contempla la diversidad; mds adn, se lo hace desde
el discurso de los derechos, cuando contradictoriamente se estd vulnerando la
calidad de sujeto de aquellos que marcan una diferencia (conductual en este caso
concreto).

Se considera que se estd, ahora mds que nunca, ante una racionalidad
moderna en lo instrumental y en la promesa emancipatoria mds soez, bajo
“nuevas manifestaciones” que de alguna manera se podrian decir simulan las

implicito, pero ubicado en primer plano por sus criticos, de preservar la seguridad de la
mayorfa de los alumnos y optimizar los rendimientos de la educacion, a la que fue nece-
sario agregarle la denominacién de comin.” (Tommasino, 2005: 11)
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formas predichas y condicionan sus contenidos. Medicar cuerpos infantiles con
psicofdrmacos dejidndolos en la mayoria de las veces inertes y sin sensaciones
y expresiones lejos estd de promesas emancipatorias, sino mds bien estaria
remitiendo a una racionalidad instrumental moderna de sujecién de los sujetos
por los sujetos mismos, a través de dispositivos cada vez mds mediados por el
saber/poder unidireccionalizado (proceso de medicalizacién) bajo la falacia del
“bien colectivo”.

Esto no implica ver en el cuerpo médico ni en el colectivo docente (como
ejecutores de politicas sociales estatales), y menos ain en las familias, a “los
malos” de la pelicula, como si la realidad estuviera contenida y diferenciada entre
buenos y malos. Lo que si se atribuye es una implicancia colectiva, en cuanto
responsabilidad de una sociedad que en su conjunto se ha ido resquebrajando en
procesos que la trascienden, que la contienen y de los cuales, por las decisiones
que en su devenir va tomando, direcciona. Se es juez y parte en un mismo proceso
dialéctico, de responsabilidades individuales y colectivas entremezcladas, donde
sf unos tienen mds peso en la toma de decisiones (y quizd en ello la sensacién
que se les atribuya mayor responsabilidad), como lo son las tres instituciones
planteadas, y otros seguramente menos, como lo es la nifiez uruguaya en la
contemporaneidad, y en ella nuestro futuro.

Por ello, se intenta quitar el peso en responsabilizar individualidades que
desde lo discursivo quedan en el foco: los nifios y nifias de hoy dia que “se
portan mal”, “no hacen caso”, “desbordan”, “molestan a sus companeros”, “no
dejan que los otros aprendan”. Estos nifnos y nifias no son mds que la punta del
iceberg de una complejidad que los trasciende, la cual dista enormemente de la
posibilidad de pensar en sociedades emancipadas, de inclusién de la diversidad,
de reconocimiento de la alteridad en su potencialidad (y no en su posibilidad
de distorsién del orden social). Dista enormemente de sociedades utépicamente
modernas, donde la racionalidad instrumental pensada como superacién de
carencias materiales a través del dominio de los sujetos sobre la naturaleza se
preveia tendia a la posibilidad de una real emancipacién individual y colectiva.
La metamorfosis de esta razén moderna hoy dia se plasma claramente en nuevas
manifestaciones, donde el disciplinamiento como dispositivo inherente al control
social resulta el medio por el cual se instrumentaliza la sujecién predicha, ya no de
los sujetos sobre la naturaleza, sino de los sujetos sobre los sujetos.

Distorsién de la instrumentalidad més pura de la razén moderna, se confina
hoy dia en su metamorfoseada transversalizacién de la vida cotidiana de los
sujetos, en procesos de interiorizacién de formas de ser, estar, sentir y comportarse
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en sociedades hegeménicamente determinadas desde la “normalidad”, y en la
exteriorizacion singular hacia un colectivo que no interioriza la diversidad. De
esta manera, con el discurso colectivo del “bien general” se suprime cualquier
posibilidad de distincién de lo singular, aplicando dispositivos de control cada vez
mis riesgosos, hasta en la constitucién de los sujetos, no sélo en sus esencias sino
también en sus apariencias (en este caso conductuales).

Que la ninez se exprese a través de sus cuerpos manifestando violencias,
imposibilidades de estarse quietos, falta de concentracidn, etc., se considera
remite a una exteriorizacion singularizada de una interiorizacion colectiva que
busca legitimar, producir y reproducir una sociabilidad propia de las sociedades
modernas (en este caso la uruguaya), atravesadas cada vez con mayor énfasis por
una légica de control del pensamiento y de las conductas. En este vaivén, desde lo
genérico se interioriza el des-orden de estos cuerpos infantiles, exteriorizando en
cada singularidad la necesidad de aquietarlos.
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:Politicas de Salud Mental Comunitaria?
Algunas lineas sobre el contexto actual para la

produccién de alternativas a la desmanicomializacién.'
Cecilia Silva Cabrera

Introduccién

Tomando como base las atin timidas reformas en la atencién de la salud
mental en nuestro pafs, se pretende aqui realizar un ejercicio aproximativo
a la problematizacién de los principales aspectos que hacen a la Salud
Mental Comunitaria (SMC) vy el contexto histérico, politico y social del que
deviene, reflexionando sobre el enfoque de SMC como estrategia de disefio e
implementacién de las politicas de salud mental.

Planteamos el siguiente interrogante ;Politicas de Salud Mental Comunitaria?
en un sentido de acercamiento analitico-reflexivo para la comprensién del
panorama nacional actual frente al tema. se pretende contribuir en la discusién
ideolégico-politica y académica que subyace a la produccién de toda politica
social, qué significados y subjetividad ponemos en juego en la especificidad de
cada politica social.

En este sentido, entendiendo a la realidad como produccién humana, se
considera que es en la dialéctica del movimiento de produccién y reproduccién
de la praxis humana en el que se encuentran los nudos, contradicciones y
antagonismos que transversalizan en tanto mediacién y determinacién® a los
diversos componentes de la realidad.

El presente, constituye un ejercicio de problematizacién en la construccién de
una praxis profesional en el marco del enfoque de SMC, por tanto, los lectores
evidenciardn que este intento peca de un grado de profundizacién que de ninguna
manera colma la complejidad de la temdtica.

1 Este trabajo toma como base un documento producido en el marco de la Maestria en
Salud Mental Comunitaria, en el mes de Junio de 2009 (Cohorte 2009-2010). Universidad
Nacional de Lanus, Argentina.

2 De acuerdo a la matriz hegeliana el concepto de mediacién refiere al pasaje de una/s
cualidad/es a otra/s, es decit, a los factores que estin presentes en la superacion y trans-
formacién de cualidades de la realidad particular y colectiva. En tanto el concepto de
determinacion refiere a esa/s cualidad/es otorgada/s esencialmente por las categotias uni-
versales (economia y politica, segun la teorfa marxiana).
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Hacia politicas de salud mental comunitaria

Para quienes se desempenan en el dmbito de la salud mental, de los servicios
de atencién especializada (hospital de agudos, colonias de crénicos, policlinicas
de salud mental), es palpable la envergadura del complejo social y politico que
atafe a lo referido a la temdtica. Este “complejo” que conforma la salud mental,
parte ya de la diversidad conceptual que hace a este campo de intervencién y
andlisis. ;Qué es la salud mental? ;A qué acontecimientos y a quiénes se hace
referencia cuando se habla de salud mental? ;Cudles son las disciplinas actuantes
y autorizadas en este campo? ;Cudles los dispositivos asistenciales?, etc.

No obstante, produccién discursiva y produccion practica no se encuentran
en todos sus puntos como confluencia, sino como disputa entre lo dicho y lo
hecho. La politica propuesta, la politica disefiada y la politica implementada;
pareceria tratarse de diferentes cosas cuando en realidad se trata de la misma
politica de salud mental. La arena de disputa en el diseno e implementacién de
las politicas sociales no pierde peso aqui, siendo una lucha constante de conquista
y concesién, aunque con la notoriedad de un colectivo de personas que atin muy
poca incidencia logra. Es sabido que “el loco” es de las personas que mds poder
concede en esto de quién toma las decisiones, quién tiene el discurso validado
socialmente y a quién se le otorga la credibilidad de lo dicho. “El loco” tiene
esencialmente su discurso hipotecado en base a un diagndstico a préstamo sin
haberlo gestionado. Discurso vedado, aunque su voz resuene en el eco vacio.

Actualmente, la coyuntura politica posiciona al Uruguay, a poco mds de seis
afos de gobernatura “progresista’, con un notorio cambio de dirigenciamiento
politico dada la asuncién del segundo gobierno progresista en el ano 2010.
A partir del gobierno anterior se plantea el trdnsito del sistema uruguayo de
politicas sociales hacia un modelo de proteccién social de tendencia inclusiva y
universalista.

Las politicas orientadas a la atencién de la sa/ud, particularmente de la salud
mental, han venido teniendo desde hace aproximadamente tres afos un fuerte
discurso instituido® en la elite politica en pos de la “des-manicomializacion™ de las

3 Bajo este concepto se refiere aqui a la “institucionalizacién” de practicas como meca-
nismo de cooptacion de praxis potencialmente transformadora, en contraposicion a las
practicas zustituyentes, es decir, de practicas situadas desde un paradigma verdaderamente
alternativo a los paradigmas hegemonicos; capaces de vulnerabilizarlo e introducir cam-
bios radicales -de raiz-. (Rebellato y Giménez, 1997)

4 Bésicamente refiere a la desfocalizacion del manicomio como aparato de atencién
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précticas desarrolladas en los establecimientos de atencién psiquidtrica en los tres
niveles de atencién. Pretendiendo dar paso a los servicios de atencién primaria en
un abordaje comunitario de la atencién de la salud mental.

No obstante, atin se contintia en la perspectiva de trabajo donde el par salud-
enfermedad tiene el eje central en la conceptualizacién de la salud mental y
en la prictica es el componente enfermedad el que toma preponderancia. Ain
se continta trabajando en la concepcién de quien se asiste como “enfermo
psiquidtrico”, pensando en tratamientos, residenciales para enfermos, protecciéon
social, etc.. En ninguna de las fases de la politica de salud mental se incorpora el
trabajo en base a la salud, més que como prevencién de contraer una “enfermedad
mental” anulando claramente toda posibilidad de escapar a la 16gica de asistencia
a enfermos.

¢Cudl es el objetivo del cuestionamiento a un sistema que ain no supera el
paradigma de disminucién de a-normalidades y riesgos? No se trata de negar la
existencia de estados de salud-enfermedad que requieren atencién concreta con
la intervencién técnico-asistencial especifica. Sino, que por el contrario, dando
cuenta de ello, el centro estd en la especificidad de esa intervencién y no en la
ambigiiedad de generalizar el sometimiento a tratamientos a estados subjetivos
que no lo requieren.

En el campo de la salud mental, se patologiza el sufrimiento mental, con una
intervencién intencionadamente psiquiatrizante desde las distintas disciplinas
actuantes. Se opera desde lo técnico en la rotulacién inmediata de ese sufrimiento
expresado a través de un diagndstico que denota un déficit temporal o permanente
y lo que tal vez fuera una crisis de superacién en la dindmica salud-enfermedad,
se torna objeto de la parafernalia manicomial. Diagnéstico, tratamiento, posible
internacién, psicoeducacion sobre la patologia subyacente a la crisis, derivacién
al centro mds cercano para atencién periddica. Se actiia adn sobre el sintoma,
o lo fenoménico; sin develarse el complejo causante de ese emergente, que ain
puede tener claros rasgos de una respuesta saludable a los avatares del sujeto y el
contexto.

No sevincula laatencién dirigida ala priorizacién del de campo de posibilidades
de ese sujeto, sino a su probabilidad de “riesgo mérbido”. Lo significante del
diagndstico instala y perpetda a la enfermedad mental en la vida del sujeto y su
colectivo més cercano. Se procurard su atencion en un “servicio de salud mental”

de la “salud mental”, cobrando protagonismo los servicios de atencién primaria a nivel
comunitario y local.
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pero no para superacién de su salud mental, sino ya en su papel de “enfermo
psiquidtrico”.

Estos procesos de patologizacién, en los cuales la politica de asistencia tiene
una funcién preponderante, tienen su génesis histérica en procesos mucho mds
amplios que trascienden la especificidad del campo de la salud mental actual. La
salud, ha sido desde la tres tltimas décadas del Siglo XIX, uno de los espacios
centrales para el despliegue de los dispositivos de la modernizacién de la sociedad
uruguaya. Modernizacién tardia que se afianza en la segunda mitad del Siglo
XIX con la reestructura del mercado y el nuevo papel interventor del Estado; que
recién a fines de ese siglo y comienzos del Siglo XX cala hondo en el proceso de
sociabilidad. (Barrdn, 2008)

La sensibilidad moderna serd la base desde la cual las instituciones® cldsicas
(sistema de salud, sistema educativo, sistema judicial) reproducirdn los valores de
proteccion del orden capitalista. El pasaje por la “barbarie”, el “disciplinamiento”
y la ‘“Civilizacién” se afirmard en los principios del trabajo, el ahorro, el orden, la
salud y la higiene. (Barrdn, 2008)

Como analiza Barran:

Trabajo, ahorro, disciplina, puntualidad, orden y salud e higiene del
cuerpo, fueron deificados a la vez que diabolizados el ocio, el lujo, el
juego, la suciedad y la casi ingobernable sexualidad. Pero aquel Olimpo y
aquel infierno, tenian tendencias monoteistas: los nuevos dioses tendieron
a resumirse en uno solo: el trabajo, y los diablos casi siempre aparecieron
como las masacras que asumia la proteica sexualidad. (2008: 235)

Sobre estas bases de la sensibilidad moderna del contexto uruguayo, se
asientan, transforman y comprenden las pricticas de su presente mas reciente.
El papel del Estado, providencia con fuerte protagonismo en la tutela de los
“derechos sociales”, comienza a perder hegemonia frente al viraje del patrén de
produccién, a mediados del pasado Siglo XX; sustituyéndose por el paradigma
neoliberal, de precarizacién, flexibilizacién y tercerizacién del mercado formal de
trabajo. El acceso a las politicas de proteccién social diligenciada por el Estado
y mediada por la inclusién formal en el mundo del trabajo, se sustituye por un
fuerte achicamiento de las funciones estatales con exclusividad de operacién sobre
la poblacién en situacién de pobreza extrema vy, la consecuente mercantilizacién

5 En el sentido que le otorga Lourau (2001) a este concepto.
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de las politicas sociales.

Entrada la primera mitad del Siglo XIX un escenario de auge y asentamiento de
las formas capitalistas de sociabilidad (antagonismos y contradicciones radicales en
el vinculo entre los individuos, marcado por la lucha de clases y el extranamiento
de las capacidades de ser y sentir principalmente de las clases subalternas) (Castel,
2009; Pastorini, 1999; entre otros.) El disciplinamiento de la masa de poblacién
y el control social comienzan a buscar y encontrar justificativos en la ciencia.

Desde estas primeras décadas y comienzos del Siglo XX la medicina comienza
claramente a ser cooptada para la funcionalidad y reproduccién del capitalismo,
sistema politico-ideoldgico, econdmico y social desde el que se regird el mundo
occidental. No obstante, ya a mediados del Siglo XVII las crisis de diferentes
puntas de Europa preparan el terreno para lo que se institucionalizard como
tratamiento médico de lo “normal” y “anormal”, segtin los patrones de una nueva
sociabilidad.

Segtin refiere Galende:

Si bien existia en Egipto desde el Siglo XII una atencién médica de la
locura, ésta no estaba constituida en Occidente. Hasta el Siglo XVI en
Europa la locura no estaba asociada al encierro, aunque si diferenciada
y separada de la vida social. El loco forma parte de la prosa del mundo,
sobre todo durante el Renacimiento. (1994: 123)

El criminal, el vagabundo, el nifio y el loco son objeto de un mismo sistema
correccional en el cual el dirigenciamiento de sus conductas a través del encierro
y la tutela correctora conforman una tecnologia especifica de intervencién sobre
esta poblacién (Foucault, 1990). En esta linea, Galende analiza:

El capitalismo naciente, que en su normativizacién de la vida de los
individuos impone sus condiciones de normalidad y error, encierra y
excluye la locura junto con todo lo que en los mdrgenes de la nueva
relacién social, se transforma en desecho inttil. (1994: 125)

Es significativo el rol que comienzan a desempenar distintos dmbitos en la
funcionalidad de la reproduccidn capitalista, de los cuales especialmente se destaca
el hospital general, espacio profundamente politico que tendrd como una de sus
finalidades encerrar a lo irrecuperable y moralizar para re-socializar a quien atin

puede desarrollar la capacidad de trabajo. Al decir de Galende, “el hospital general
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en su red de establecimientos, es convertido en fébrica”, en tanto el trabajo y la
productividad se afilian a la razén y la inutilidad y la ociosidad se hermanan a la
sin-razén. (1994: 126)

La moralizacién de la vida conjuntamente en términos “cientificos” y con
fundamentos en la salud y la enfermedad presentados como pares dicotdémicos,
otorgan al médico (portavoz de la ciencia médica) la legitimidad y autoridad para
definir, clasificar y adjudicar la condicién de salud y enfermedad, normalidad
y anormalidad. Migavila, citando a Ferndndez, analiza con claridad estas
implicancias:

(El) discurso médico no es cualquier discurso. La medicina no es sélo
el arte de curar; es también meditacién sobre el sufrimiento, la vida
y la muerte. Los médicos no s6lo hablan de su especialidad; hablan
permanentemente de la vida, la sociedad, los valores, diciéndonos cémo
tenemos que vivir, sufrir, gozar, parir, enfermar, morir. (1992: 2)

Desde el discurso médico, como mediacién o pasaje, en el proceso de
sociabilidad capitalista, se produce y reproduce una nueva subjetividad sobre las
bases de la moral y lo sano, lo enfermo y lo patolégico.

Si bien las nociones de normalidad-anormalidad y salud-enfermedad se
asientan con base en el Proyecto Moderno, ya existia desde siglos anteriores un
abocamiento clasificatorio del deber ser. Las nociones de normal y diferente estaban
en el imaginario social colectivo. No obstante, y aqui parte de esta paradoja de
la patologizacién como norma de vida y convivencia, la locura precedi6 a la
enfermedad mental como tal. En la época clésica el loco era diferenciado desde
un imaginario de misticismo.

Evaristo refiere que:

La locura, como faceta del 4nimo humano, existia mucho antes de que
existiera la psiquiatria; y adn sigue expresindose en el arte (Van Gogh...),
en la literatura (Don Quijote, los personajes de Dostoievski o de Gogol)
y en la vida. La locura puede considerarse como el aspecto misterioso
del ser humano a la vez incomprensible, imprevisible, amedrentador o
divino. O mds bien como callejon sin salida de la razén o como otra
cara de la normalidad”. (...) “La enfermedad mental en cambio ya es
la declaracién médica del camino de la locura en la vida de la persona.

(2000: 15-16)
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Particularmente en Occidente, en la segunda mitad del Siglo XIX y comienzos
del Siglo XX se consolida la tecnificacién de las intervenciones del Estado
sobre /o social. La caridad y la filantropia comienzan a dejar paso a las acciones
correctivas, en intentos por mantener el orden establecido por los patrones de
sociabilidad capitalista en todas las esferas (politico, social y econédmico). La salud
y la enfermedad son vistas como estados contrapuestos, sustitutivos entre si, con
un fuerte contenido moralista: sano-bueno, enfermo-malo; por tanto, también
objeto de intervencién juridica.

Por su parte, un anilisis que retome a la nocién de salud-enfermedad
como proceso y como producto histérico, permite comprender a los diversos
momentos de la vida de los sujetos como superacién y transformacién en
movimiento constante y no estacionado en un estado determinado a espera de
una manipulacién externa para su recuperacién. Ello implica pensar a ese proceso
salud-enfermedad en un complejo multidimensional: lo singular y lo colectivo.

A qué refiere entonces el concepto de Salud Mental Comunitaria (SMC)? ;A
qué se hace referencia al analizar si las actuales politicas se abocan a una SMC
tal como lo mantienen en lo discursivo? Por una parte, el enfoque de SMC,
refiere a comprender y dar sentido desde otra racionalidad, a las nociones de
salud-enfermedad, normalidad-anormalidad. Y por otra y, al mismo tiempo,
redimensionar estas nociones en un marco politico y social determinado y en
un proceso de sociabilidad que involucra lo individual-singular y lo colectivo-
universal como retroalimentacién.

De esta forma pensar la SMC dentro del proceso de sociabilidad humana
permite dar cuenta de las relaciones sociales en juego, de la necesidad de entablar
relaciones entre sujetos (a diferencia de la relacién sujeto-objeto), lo cual asimismo
implica, relacién subjetiva que al conectarse con otro se supera y transforma en
intersubjetividad. En acuerdo con Galende:

El pasaje de la psiquiatria a la Salud Mental constituye una ‘ruptura
epistemoldgica’ aun no acabada. Si mds que de una disciplina hablamos
de un campo de la Salud Mental, en el seno de este proceso de cambio
se ven afectadas cada una de las disciplinas que en él intervienen.
Psiquiatras, psicélogos, socidlogos, enfermeros, asumen los conflictos que
las orientan. No se trata solamente de nuevas categorias para comprender
la enfermedad mental, se trata también de un cambio en la definicién
misma del objeto, la salud mental, y por lo mismo del conjunto de las
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précticas de intervencién. Pero debemos tener presente que el terreno
tedrico y practico no estaba vacio sino ocupado por la psiquiatria que,
en sus variantes biologista y fenomenoldgica, definian su objeto como
‘enfermedad’ y unian a él su pertenencia al campo médico, no al de la
salud. (2008: 98-99)

Ahora bien, cada concepto contiene un posicionamiento politico-
ideoldgico respecto a las diversas esferas de la vida, asi se ha intentado presentar
principalmente las nociones de salud y enfermedad, normalidad y anormalidad.
En este sentido, también el concepto de comunidad ha devenido de un proceso
de conceptualizacién y re-conceptualizacién segtin los diferentes momentos
histéricos y los diversos contextos regionales en los que se ha venido desarrollando.
A efectos de este trabajo, se tomard de forma muy general, la propuesta italiana
sobre “lo comunitario”. Siguiendo a Luciani:

retomando la propuesta italiana, podria decirse que desde ésta
lo “comunitario” hace referencia a la consolidacién de los derechos
ciudadanos de las personas con problemas psiquidtricos. Al poner
el acento de la critica en la equiparacién que realiza la sociedad entre
diferencia y exclusiéon (Amarante, 1995/2006); lo comunitario estaria
puesto del lado de la visibilizacién de tales diferencias, y de su insercién
en la vida de la comunidad. Lo comunitario alli no es concebido como
homogeneizacién, sino justamente como la posibilidad de existencia de
las multiples diferenciaciones. (2009: 15)

Esta nocién de comunidad, es alentadora en tanto rescata el valor de lo diverso
y la diferencia como parte constitutiva del conjunto social; lo cual a priori habilita
a un abordaje desde la complejidad y no desde la basqueda correctiva hacia el
logro de un estado de “normalidad” preestablecida por patrones hegeménicos del
deber ser social. La salud mental, entonces se transforma en un objeto complejo de
comprensién y abordaje. Continuando con los aportes de Luciani, la delimitacién
de un objeto complejo © implica la imposibilidad de ser explicado linealmente dado

6 Morin se pregunta: “;Qué es la complejidad?”, para luego responderse: “A primera
vista, es un fendémeno cuantitativo, una cantidad extrema de interacciones e interferencias
entre un nimero muy grande de unidades. De hecho, todo sistema auto-organizado (vi-
viente), hasta el mas simple, combina un nimero muy grande de unidades... Pero la com-
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que “opera en multiples niveles de la realidad (multiples estados de existencia). Es
multifacético, objeto de diversos discursos disciplinares (su construccién supone
operaciones transdisciplinarias)”. (2009: 23)

Ahora bien, se ha dicho que el pais transita un proceso de transformacion
del sistema de proteccidn social que ya ha comenzado a sentar sus bases a nivel
publico y privado, y a partir del cual se encuentra ya en funcionamiento el Sistema
Nacional Integrado de Salud (SNIS). Estas transformaciones dieron marco al
Programa Nacional de Salud Mental (PNSM) a partir del que se elaboré el Plan
de Prestaciones para el SNIS. En este complicado y escabroso marco normativo y
legislativo, se comenzd a desarrollar en el primer gobierno progresista una politica
de des-manicomializacién de pacientes psiquidtricos -acortamiento del periodo
de internacién en hospital psiquidtrico para trastornos agudos- y de atencién
primaria de la salud mental, apostando a los servicios de atencidén periférica
-policlinicas y centros de salud publica- para tal objetivo.

Esta estrategia de atencién de la salud mental de la poblacién, en el dmbito
psi uruguayo se difunde abogando al trabajo comunitario como estrategia de
implementacién. Ahora, ;puede considerarse una Politica de Salud Mental
Comunitaria s6lo por la referencia a “lo comunitario”?

No abunda, al menos para el acceso publico, documentacién producida en
la gobernatura actual acerca de avances en la estrategia desmanicomializadora;
si bien es de conocimiento que se continda a nivel de comisiones y equipos de
trabajo el desarrollo de esta arista de la politica de salud mental general.

En este sentido, a modo de ejemplo, puede analizarse el Programa Preliminar
de Residencia Asistida (PRA) para personas con trastornos mentales severos y
persistentes (TMSP), del cual existe material escrito de acceso. Este programa
constituye una de las acciones concretas que se han comenzado a implementar,
depositando una importante cuota de responsabilidad en la comunidad y una
fuerte descentralizacién (;otra forma de achicamiento?) de los servicios del Estado.

A grandes rasgos, el PRA consiste en: la articulacién de recursos provenientes
de distintos organismos publicos (Ministerio de Salud Puablica, Ministerio de
Desarrollo Social, Banco de Previsién Social, Ministerio de Vivienda Ordenamiento
Territorial y Medio Ambiente, Instituto Nacional de Alimentacién, entre otros) y

plejidad no comprende solamente cantidades de unidades e interacciones... comprende
también incertidumbres, indeterminaciones, fenémenos aleatorios. .. Pero la complejidad
no se reduce a la incertidumbre, es la incertidumbre en el seno de los sistemas ricamente
organizados.” (1990: 59-60)
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privados o de la sociedad civil (organizaciones sociales, familiares, vecinales, etc.)
Y, la participacién de “personal técnico coordinador” y “personal comunitario
capacitado”; bajo el propdsito de:

(1) Proporcionar herramientas para fortalecer el desempefio social,
cultural y recreativo, en la vida cotidiana, ofreciendo ademds cuidados
basicos (higiene, administracién de la medicacidn, organizacién de la
vida cotidiana, etc.) Ajustados a las necesidades de cada residente, junto
con las soluciones habitacionales y de alimentacién adecuadas. (2)
Estimular el sentimiento de pertenencia, de formar parte de un grupo,
de responsabilidad y de autogestién en la vida cotidiana y social. (3)
Tender a una mayor autonomia personal para cada usuario, basindose
en el apoyo mutuo de los que habitan en la casa, o viven con la familia o
solos, contado con el sostén del equipo técnico de trabajo, o de familiares

yl/o de referentes comunitarios o sanitarios. Apoyo que serd graduado
segun las necesidades. (PRA, 2008: 4)

Por otra parte, el Programa prevé distintos tipos de residencia segtin el grado de
“autonomia” de los futuros beneficiarios, su asistencia al centro de salud cercano
a la zona de residencia, la orientacién y asistencia técnica para la superacién de
dificultades y la recuperacién de capacidades sociales. Las politicas focalizan en
la “poblacién con problemas psiquidtricos” (por ejemplo, la construccién de
viviendas exclusivamente para esta poblacién), procurando ir de “lo mds protegido
a lo mds normalizado” como expresa el documento. Asimismo, el monitoreo de
la efectividad de la politica de salud mental, fase de externalizacidn, se realiza a
través de indicadores de “productividad”, esto es, nimero de egreso del hospital
psiquidtrico para trastornos agudos y nimero de ingreso al servicio de internacién
(salas).

Eldocumento quedalegitimidad legal y formalal PRA, sin embargo, no explicita
los recursos financieros designados para llevar a cabo las acciones planteadas, ni la
distribucién de dichos recursos; dada una realidad de saturacién de los servicios
periféricos de atencién en salud mental, contar con esta informacién deberia ser
imprescindible. No explicita tampoco, por tanto deja un sesgo de ambigiiedad,
la forma de conformacién de los equipos de trabajo, lo cual lleva a una lectura de
equipos organizados jerdrquicamente, con una légica de hegemonia disciplinar, y
de trabajo sustancialmente fragmentado, en tanto si bien se comparte el espacio
de trabajo, el abordaje propuesto es claramente insradisciplinario.
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Asimismo, este documento expresa un claro objetivo correctivo, en pos de la
normalidadbandera de la sensibilidad moderna. En este sentido, parece interesante
dar cuenta de las contradicciones entre discurso y practica, lo cual implica revisar
la dimension politica de la salud mental. Las politicas presentadas actualmente, en
particular en la reforma del sistema de atencién de la salud mental, se presentan
discursiva y documentalmente como a-politicas, con una funcién meramente
social (asistencial), centrando la responsabilidad del “trastorno” en la persona que
lo padece e implementando politicas focalizadas en la condicién de “paciente
psiquidtrico” (por ejemplo la politica de vivienda citada).

No obstante, se apela a la generacién de “autonomia” y “participaciéon” en los
diversos espacios sociales, apuntando, segun dicen, a la “inclusién” social. ;Qué
tipo de autonomia y participacién se pretende promover si se restringe de hecho
el espacio social a usufructuar por las personas? ;A qué se llama “inclusién” social,
si por ejemplo, se crean barrios seglin etiquetamientos: viviendas para personas
con trastornos psiquidtricos, para ancianos, para familias en pobreza extrema,
entre tantos otros?

A pesar de ello, se difunde discursivamente tal politica como politica de salud
mental comunitaria; lo cual de alguna manera, puede leerse desde lo analitico-
reflexivo como parte de un repertorio politico que des-politiza con la cooptacién
de conceptos generalmente aceptados (desde el imaginario de conceptos
instituyentes) por la sociedad en general y la academia en particular.

¢Por qué despolitizar la SMC? Interrogante que exige un andlisis exhaustivo,
que trasciende a este trabajo, no obstante algunos elementos pueden ser aqui
introducidos. En principio, porque posicionarse desde la SMC, en tanto enfoque
teérico-metodolégico y estrategia de intervencién, significa justamente tomar
postura ético-politica sobre un modo de concebir el abordaje de la realidad, lo
cual exige una profunda revisién de las relaciones de poder-saber, de la nocién
de jerarquia arraigada matricialmente, de la ciencia respecto de si y la hegemonia
disciplinar. Morin, lo plantea con brillante lucidez:

Postulamos la posibilidad y, al mismo tiempo, al necesidad de una
unidad de la ciencia. Una unidad tal es evidentemente imposible e
incomprensible dentro del marco actual en el cual mirfadas de datos
se acumulan en los alvéolos disciplinarios cada vez mds estrechos y
taponados. Es imposible dentro del marco en el que las grandes disciplinas
parecen corresponder a esencias y a materias heterogéneas: lo fisico, lo
bioldgico, lo antropoldgico. Pero es concebible en el campo de una physis
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generalizada. Bien entendida, una tal unificacién, no tendria ningtin
sentido, si fuera inicamente reduccionista, reduciendo al nivel mas simple
de organizacién los fenémenos de organizacién compleja; seria insipida si
se hiciera efectiva envolviéndose en una generalidad omnipresente, como
la palabra sistema. Solo tiene sentido si es capaz de aprehender, al mismo
tiempo, unidad y diversidad, continuidad y rupturas. Pero nos parece
bien que eso sea posible en una teoria de la auto-organizacién, abierta
a una teoria general de la physis. Fisica, Biologia, Antropologia, dejan
de ser entidades cerradas, pero no pierden su identidad. La unidad de la
ciencia respeta a la Fisica, a la Biologfa, a la Antropologia, pero golpea al
fisicismo, al biologicismo, al antropologismo. (1990: 77-78)

La SMC exige entonces, un trabajo que parte y se retroalimenta desde una
légica transdiciplinar, lo cual necesariamente conlleva la preparacién de un
equipo de profesionales en formacidén y actualizacién constante respecto del saber
aun no apropiado. Se incorpora diversos actores desde un trabajo articulado,
en tanto red de sostén que viabiliza el despliegue de la estrategia de trabajo.
Desde la SMC se desarrolla la problematizacién de las situaciones a abordar (ya
no trastornos especificos) deconstruyendo desde un pensamiento complejo, su
propia complejidad, lo cual implica la imprescindible coordinacién de politicas
funcionales entre si, y no focalizadas en aspectos especificos de cada problemdtica.

Siendo la SMC verdaderamente asumida como una politica publica, en
el contexto uruguayo actual, esto se traduciria en términos de concesion y
otorgamiento, y puede ser ésta una de las maltiples aristas de andlisis del proceso
de institucién de esta praxis 7. En acuerdo con los aportes de Pastorini (2000), las
politicas sociales, como instrumento del sistema capitalista, funcionan desde una
légica basicamente contradictoria en la que su concesion (politica de asistencia de
salud mental -funcién social-) le exige otorgar (como conquista de aquel al que
otorga) espacio politico en procura de mantener su legitimidad (promocién de la
“participacién” y “autonomia”), lo cual deja en evidencia sus funciones politica y
econémica.

Bajo esta l6gica de implementacién permanente de un repertorio para la
legitimidad y reproduccién del orden capitalista, parece, hasta el momento, no
ser posible de implementar la SMC en sus fundamentos bdsicos, en tanto es
fagocitada por el sistema que la convoca. Fuertemente transversalizado por la

7 Praxis, en tanto prdctica radicalmente transformadora.
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racionalidad de medicalizacién de lo social, el Estado contintia reproduciendo
técnicas autoritarias ‘persuasivo-manipuladoras”. (Castel, 2009)

De aqui que, con los incipientes avances a los que se ha avenido arribando
en este primer ejercicio de problematizacion, se considera que cupe a la SMC el
campo de lo politico-instituyente; en la medida que se propone una légica basada
en la ética de la autonomia y la praxis transformadora. La SMC implica una ética
propia, donde las relaciones entabladas en el proceso de investigacion-intervencion
se alimentan de los sujetos en actividad, en el desarrollo de su praxis, por lo cual
es fundamental la retroalimentacién con la comunidad en la que los equipos de
trabajos se encuentran insertos. Retomando a Rebellato y Giménez:

De alli que el espacio territorial resulte ser un lugar privilegiado para
el ejercicio y andlisis de formas de poder. Toda comunidad, todo
agrupamiento humano, produce acciones y saberes con un profundo
contenido simbélico. Simbolos y significaciones que mds que rescatar
se trata de comprender. Estos conjuntos de simbolos forman parte de
una verdadera tradicién cultural, organizativa y participativa. Lo que
requiere del educador y profesional una formacién en el conocimiento
e interpretacién de las tradiciones (comprensién hermenéutica). La
recuperacién de la historia colectiva es, en este sentido, expresién de

salud y calidad de vida. (1997: 35)
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Reflexiones finales.
Maria Noel Miguez Passada

A lo largo del presente libro se intentaron dejar en evidencia discursos y
concreciones con relacién a una temdtica que no podia continuar siendo dejada de
lado en la arena publica, menos atn, desde gobiernos de corte progresista como
los dltimos dos en el Uruguay.

Discursos, en tanto mds alld se han iniciado y propulsado diversas acciones
a fin de visibilizar y darle cuerpo a esta temdtica, en tanto un contingente de
uruguayos/as que han estado siendo vulnerados histéricamente por procesos
de exclusién de la diferencia, por ahora, las mds de las veces, se han quedado
en “buenas intenciones” de un Estado paternalista que intenta dar respuestas a
una diversidad por momentos inabarcable. Y de ahi, la falta de concreciones, que
también se vieron plasmadas en varios articulos, no tanto en los hechos en si
como punto de partida, sino en su devenir y potencialidad.

La temidtica de la discapacidad no escapa a una realidad que es propia de
este tiempo y espacio: las nuevas formas de disciplinamiento de la razén
instrumental moderna, concretizadas por una sociedad capitalista que subyuga
las corporalidades hacia una homogeneidad necesaria para la produccién y
reproduccién de sus pautas, valores y acciones, oportunamente condescendientes
con la mercantilizacién internacional de los cuerpos (y de las almas). Se exige una
normalidad que en muchos casos no contempla la diversidad; més atn, se lo hace
desde el discurso de los derechos, cuando contradictoriamente se esta vulnerando
la calidad de sujeto de aquellos que tienen una deficiencia (o no), y ésta reubicada
en una situacion de discapacidad.

De esta manera, quienes no entran dentro de los pardmetros estipulados como
normales, se les quita la posibilidad de actuar auténomamente, constrinendo su
ser al de un deber ser homogéneo.

En este contexto es donde la légica de la impotencia adquiere una
relevancia especial dada su particular capacidad de afectar a los cuerpos
y construir escenarios donde la licuacién y coagulacién de la accién se
reproducen fécilmente. (Scribano, 2007: 25)

Se considera que resulta necesario realizar un cambio real en estos dispositivos,
asi como desnaturalizar esta 16gica de la impotencia, de manera que logren
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visualizarse alternativas viables a esta exacerbada sujecién de aquellos que no
entran en la “normalidad”. Porque en esta dialéctica de exteriorizacion de lo interno
e interiorizacion de lo externo, cada singularidad que en su totalidad conforma
el entramado de la sociedad en su conjunto, y viceversa, tiene su injerencia y
responsabilidad en la legitimidad de estos mecanismos cuando se opta por la
inaccién.

Parafraseando una vez mds a Sartre (2000), el sujeto es productor y producto
de su propia historia, tanto individual como colectiva; por ende, no se trata de
senalar con el dedo a unos u otros, sino asumir, definitivamente, que esto es
menester de toda la sociedad, no tiene exclusividad en ningin saber especifico, y
que involucra a todos y todas como colectivo que piensa, que siente y que actda.

¢Quién mds en el mundo conoce algo como “el cuerpo”? Es el producto
mis tardio, el mds largamente decantado, refinado, desmontado y vuelto
a montar de nuestra vieja cultura. Si Occidente es una caida, como
pretende su nombre, el cuerpo es el dltimo peso, la punta extrema del
peso que se vuelca en esta caida. El cuerpo es la gravedad. Las leyes de
la gravitacién conciernen a los cuerpos en el espacio. Pero ante todo
el cuerpo pesa en si mismo: en si mismo ha descendido bajo la ley de
esta gravedad propia que lo ha empujado hasta ese punto en que se
confunde con su carga. Es decir, con su espesor de muro de prisién, o
con su masa de tierra amontonada en la tumba, o bien con la pringosa
rigidez de ropa usada, y para acabar, con su peso especifico de agua y de
hueso — pero siempre, ante todo, a cargo de su caida, venido del éter,
caballo negro, bestia de carga. Arrojado de muy alto, por el Altisimo
en persona, en la falsedad de los sentidos, en la malignidad del pecado.
Cuerpo indefectiblemente desastroso: eclipse y caida fria de los cuerpos
celestes. ;No nos habremos inventado el cielo con el solo fin de hacer que
los cuerpos decaigan? Sobre todo no creamos haber acabado con ello.
Hemos dejado de hablar de pecado, tenemos cuerpos a salvo, cuerpos
de salud, de deporte, de placer. Pero quién no es capaz de ver que con
ello el desastre se agrava, pues el cuerpo estd cada vez mds sumido, mds
abajo y su caida es cada vez mds inminente, cada vez mds angustiosa. “El
cuerpo” es nuestra angustia puesta al desnudo. Si, ;qué civilizacién ha
podido inventar eso? El cuerpo tan desnudo, el cuerpo en fin... (Nancy,

2003: 53)
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