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“Muchas veces me pregunté si la muerte no era preferible a una no existencia,
y si no se nos deberia brindar la posibilidad de hacer lo que queramos con
nuestra vida, sea cual fuere nuestro estado mental. En mi opinién, la conclusion
evidente es que aun el peor dolor es preferible a una existencia vegetativa,
porque la mente tiene realmente la capacidad de crear y embellecer, incluso a
partir de la mas desastrosa de las existencias. De las cenizas siempre surgira
un fénix...” (Foucault, 2012: 128)
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1. Introduccion

Cuando desde la Ciencia Politica se habla de representacion politica’, usualmente se asume un
sujeto universal: tanto el representante como el representado se presentan como sujetos que
ocupan posiciones “hegemoénicas” en la sociedad (sujetos “normales™?). Sujetos que son
pensados a priori como hombres, de mediana edad, de raza blanca, heterosexuales. Esta logica
no parece funcionar para el caso de la discapacidad: el representante se entiende como un
sujeto que ocupa esa posicion hegemonica (“normal”) pero el representado es colocado en
una situacién de discapacidad.

La condicién del sujeto como “discapacitado’ limitaria al individuo a una
“inmovilidad”; es decir, ese cuerpo “discapacitado” (muchas veces en sufrimiento e inmovil)
podria limitar o eliminar los deseos que pueda tener ese sujeto de participar en la accion
politica, y asi, de representarse a si mismo, de hablar en nombre de si mismo, sin
intermediarios. Esto conlleva a que este individuo “discapacitado” sea social y politicamente
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silenciado, es decir, se trata de un sujeto a quien se le reconoce “menos voz y menos voto”
que al sujeto “normal”. Por este motivo, el “discapacitado” es social y politicamente
colocado en una situacion de discapacidad.

¢Coémo pensar, entonces, el tema de la representacion politica y la posibilidad de
accion politica desde la discapacidad? La discapacidad es considerada a nivel social y politico
como una situacion desgraciada y fuertemente estigmatizada, a tal punto esto es asi, que a
algunos “discapacitados” en Uruguay se les suspende la ciudadania® luego de una
determinacion por médico forense, es decir que se les quita explicitamente la posibilidad de
ejercer su rol como ciudadanos. La discapacidad es percibida como una situacion que despoja
al individuo de su propia individualidad, de su capacidad de agencia y de decision politica y
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! En este trabajo, se entiende la representacién politica como el hecho de hacer presente a aquél que se encuentra
ausente. Es decir, en la relacién de representacion, el representante acttia en nombre del representado.

? Se utilizara entre comillas e italicas en un sentido irdnico, ‘explotando’ de esta manera uno de los usos de este
signo topografico, siguiendo asi lo que se expresara para el caso de “discapacitados”.

® En el mundo académico, dentro de los estudios sobre discapacidad, existen muchas formas de nombrar a este
colectivo que encuentro problematicas. Una de ellas es “Personas con discapacidad”, nomenclatura muy
utilizada en el derecho (nacional e internacional). Este término, a pesar de colocar el sustantivo persona primero,
igual continfia subrayando la falta, “persona” actuaria como un “aplacador” de un término que hayo
problematico. Otra forma de denominar al colectivo es “Personas en situacion de discapacidad”. Este término
puede tener dos lecturas, una primera lectura critica, en el sentido que “los otros” colocan o sitGan a un
“nosotros” en una situacion de discapacidad. Una segunda lectura, llevaria a pensar a la discapacidad como una
situacion, como algo pasajero, algo que en algiin momento va a dejar de ser en la vida de una persona, y esto,
puede o0 no ser asi. En este trabajo, se nombrara al colectivo como “discapacitados”. El término ha sido acufiado
por el Modelo Médico del cual seré critica, pero precisamente lo que propongo es una reapropiacion critica de
esta vision. Resignificar el término que la sociedad utiliza para “marcar” ciertos cuerpos como “no normales”
positivamente. Esta mirada asimismo se condice con la forma como las propias personas se autodenominan y el
respeto al derecho de identidad, a uno poder nombrarse a si mismo e identificarse como quiera. En este mismo
sentido y al igual que lo sucedido con la palabra “queer” que las minorias sexuales, originariamente en Estados
Unidos acufiaron, en “el mundo de la discapacidad” se utiliza “cripple”, tomandose una palabra que en principio
es un insulto como un calificativo fortalecedor, se busca asi la afirmacion de una identidad grupal de cara a la
opresién (Shakespeare, 2008). Las personas con sordera se autodenominan sordos, las personas con ceguera,
ciegos ¢por qué no denominar a las personas con discapacidad, “discapacitados”? A lo largo del trabajo, usaré
la palabra entrecomillada debido a que uno de los usos de este signo topografico es ironizar sobre lo que se
encuentra dentro de ellas.

* Véase articulo 80 de la Constitucion de la Reptblica, como complemento véase también el articulo 37.




es aqui donde el problema de la representacion se hace presente. Una representacion que se
viste de padre, madre, amigo... pero, ;quién es “capaz” de hablar en nombre de quién cuando
se aborda la cuestion de la discapacidad?

Esta monografia tiene como principal objetivo generar insumos para comprender el
accionar politico-colectivo en torno a la discapacidad en Uruguay. En particular, me enfocaré
en dos cuestiones: i) Los actores ¢se apegan a un Modelo Social o un Modelo Médico de
representacion social de la discapacidad? vy, ii) ¢(Coémo es la configuracion de los actores?
¢Asumen formatos que se asemejan a grupos de interés o a movimientos sociales? La
pertinencia de esta monografia en términos sociales radica en que, conocer el mapa politico-
colectivo en torno a la discapacidad en Uruguay, podria ser de ayuda para los propios actores
colectivos, brindandoles informacidn que puede permitirles visualizar puntos fuertes y débiles
de este accionar y ajustar sus estrategias en consecuencia. Politicamente, esta temética posee
también una gran importancia, ya que una democracia que “discapacita” (des-ciudadanizando)
a sus ciudadanos “discapacitados’ no puede ser considerada una democracia completa.

En cuanto a la pertinencia académica, la monografia busca realizar un aporte desde
una disciplina como la Ciencia Politica que atn no se ha pronunciado respecto de la cuestion
de la discapacidad en relacion a su objeto de estudio, el mundo politico. El tema ha sido
estudiado durante muchos afios desde disciplinas vinculadas al ambito de la salud, tales como
la Medicina y la Psicologia. Recién a partir del afio 2005° se comienza a estudiar
institucionalmente desde las Ciencias Sociales, mayormente desde el campo del Trabajo
Social, con un importante énfasis en el individuo, en la integracion e inclusion social del
“discapacitado” y en las politicas sociales existentes para esta poblacion objetivo.

Este trabajo busca comenzar a llenar dos importantes vacios. En primer lugar, el
relativo a la ausencia de estudios y problematizaciones académicas sobre el accionar politico-
colectivo en torno a la discapacidad en Uruguay. En segundo lugar, el asociado a la falta de
abordajes politoldgicos sobre la problematica de la discapacidad, también en el contexto
nacional, de modo tal de ponerse a tono con los avances internacionales en la materia. Cabe
mencionar que en otros paises la temética de la discapacidad ha ido ganando cada vez mas
terreno en nuestra disciplina, al punto de tener en algunas de las principales universidades un
area especializada en el estudio de esta tematica (Disability Studies).

La estrategia metodologica elegida para llevar adelante el estudio es cualitativa. Se
realizaron 20 entrevistas semi-estructuradas a representantes del accionar politico-colectivo en
torno a la discapacidad en el pais; a “discapacitados” activistas pertenecientes a partidos
politicos, organizaciones sociales que abordan la discapacidad o instituciones estatales y a
representantes estatales vinculados a la temaética. Asimismo, con la finalidad de triangular
técnicas y hacer mas confiable los datos obtenidos, se analizaron documentos de instituciones
estatales y de los propios actores colectivos respecto de su forma de organizacién, objetivos,
integracion de las directivas y otras dimensiones que se detallaran mas adelante.

Esta monografia se estructura en cinco capitulos: en el siguiente se realiza una
exposicion mas detallada de la estrategia metodoldgica utilizada. En el tercer capitulo se

® En este afio se crea en la Facultad de Ciencias Sociales (FCS) el Grupo de Estudios sobre Discapacidad
(GEDIS)




presenta el marco analitico desde el cual se llevo a cabo el analisis. Por un lado, se desarrollan
los principales modelos de representacion social de la discapacidad (Social y Médico)
especificando sus componentes, que oficiardn como dimensiones de analisis para evaluar el
tipo de modelo al cual se apegan los actores colectivos analizados. Por otro lado, se presentan
las dimensiones analiticas utilizadas para clasificar el tipo de accion colectiva predominante
en torno a la discapacidad en Uruguay, grupos de interés o movimientos sociales. Asimismo,
la dltima seccidn de caracter tedrico desarrolla la perspectiva desde la cual trabajé en este
documento: la concepcion del “discapacitado’ como sujeto subalterno. El capitulo 4 presenta
los resultados del analisis empirico realizado sobre la accion politico-colectiva en torno a la
discapacidad en Uruguay. Finalmente, se realiza, a modo de conclusion, un analisis reflexivo
(tedrico-politico) en torno a la accion politica y la discapacidad.

2. Metodologia

Para poder analizar el accionar politico-colectivo en torno a la discapacidad en Uruguay® se
utilizaron dos técnicas. En primer lugar, se realizaron 20 entrevistas semi-estructuradas a tres
tipos de actores:

1. Representantes de los actores colectivos en torno a la discapacidad en Uruguay
(“discapacitados” y no “discapacitados ). Para la seleccion de estos actores colectivos
se siguié el criterio de que conformaran la Comision Nacional Honoraria de la
Discapacidad (CNHD)’ (Federaciones de organizaciones®) o hayan estado presentes en
una de las mas importantes instancias de gobernanza realizadas por el Poder Ejecutivo
junto con asociaciones que abordan la tematica de la discapacidad: el proceso de
elaboracion del Plan de Acceso a la Justica y Proteccion Juridica de las Personas con
Discapacidad. Esta seleccion se justifica en tanto pueden ser considerados los actores
colectivos en torno a la tematica con mayor incidencia politica. En la tabla 1 del anexo se
presenta la lista completa de los entrevistados pertenecientes a este grupo®.

® Para iniciar esta linea de investigacion se obtuvo apoyo proveniente de la Comision Sectorial de Investigacion
Cientifica (CSIC) en el marco de un Programa de Apoyo a la Investigacion Estudiantil (PIAE, 2014) realizado
en co-autoria con Victoria Gadea. Las entrevistas utilizadas para esta monografia fueron, en buena parte,
realizadas en ese marco.

" Cuatro son las federaciones que conforman la CNHD, dos de ellas, Federacién Uruguaya de Asociaciones de
Padres de Personas con Discapacidad Intelectual (FUAP) y Plenario Nacional de Discapacidad (PLENADI) no
pudieron ser entrevistadas para este trabajo. En cambio, si se pudieron entrevistar a organizaciones que
conforman a dichas federaciones, como la Asociacion Down del Uruguay (ADDU), Asociacion Pro-
Recuperacion del Invalido (APRI), Organizacién Nacional Pro-Laboral para Lisiados (ONPLI) y Accion
Coordinadora y Reivindicadora del Impedido del Uruguay (ACRIDU). Las tres Ultimas pertenecientes a
PLENADI y la primera perteneciente a FUAP.

® La ley 18.651, ley de Proteccion Integral de las Personas con Discapacidad establece en su articulo 13 que la
CNHD debe estar conformada por asociaciones de segundo grado.

° Las organizaciones que fueron contactadas pero no pudieron ser entrevistadas fueron: Asociacién de Familiares
Sur-Palermo; Laboratorio Uruguayo de Re-habilitacion (CIPRES); FUAP; Fundacién Alejandra Forlan;
PLENADI y Teleton. Fundacion Alejandra Forlan y Teletdn si bien no conforman la CNHD ni formaron parte
del proceso de elaboracion del Plan de Acceso a la Justicia tienen relativo peso politico y aportaban visiones
diferentes a la de los otros actores colectivos.




2. “Discapacitados” con experiencia activista en distintos ambitos, ya sea en agrupaciones
de la sociedad civil, organizaciones politicas u organismos estatales vinculados al tema
discapacidad. Los entrevistados en esta instancia fueron: un representante del Programa
Promotores de Inclusiéon de la Intendencia de Montevideo (IM); un representante del
Frente en Movimiento M-764 Corriente de Accién y Pensamiento-Libertad (CAP-L');
un representante de la Oficina de Politicas Publicas de Discapacidad (OPPD) del
Ministerio de Desarrollo Social (MIDES)™. Dado que mi objetivo general es generar
insumos para comprender el accionar politico-colectivo en torno a la discapacidad en
Uruguay, es de suma importancia las entrevistas realizadas al primer grupo. Los
“discapacitados” entrevistados, desde el activismo, complementan la vision aportada por
los representantes de los actores colectivos.

3. Representantes gubernamentales frente a la CNHD: Programa Nacional de Discapacidad
(PRONADIS-CNHD™); OPPD; Ministerio de Educacién y Cultura (MEC); Congreso de
Intendentes y Banco de Prevision Social (BPS)™. Este Gltimo grupo de entrevistados
aporta una mirada sobre la relacién entre los actores colectivos en torno a la discapacidad
y las élites politicas, lo cual es de gran importancia para analizar qué tipo de actores
colectivos existen en el pais en torno al tema objetivo, como explicaré en el préximo
capitulo.

Quisiera aclarar brevemente las limitaciones que suponen la muestra de los actores colectivos

seleccionados, esta monografia no tiene como objetivo realizar un censo de estos actores, sino

que la eleccion se hizo teniendo en cuenta el objetivo de estudio, centrdndome en aquellos
actores que tienen presencia en el accionar politico alrededor de la tematica. Al final de esta
monografia se encuentra la lista completa de las personas entrevistadas, asi como también la
fecha en la cual se realizaron las mismas

En segundo lugar, con la finalidad de triangular técnicas, se complementa la
informacion recabada en las entrevistas con el analisis de documentacion variada proveniente
de las organizaciones, tomando como principal insumo sus paginas web oficiales, estatutos

(cuando se encontraban accesibles a todo publico) y propaganda (folleteria). Al final de esta

monografia se puede encontrar una lista de los documentos consultados con las respectivas

paginas web donde los mismos pueden ser consultados. El trabajo de campo para esta

monografia se realizd desde el mes de julio del afio 2014 al mes de marzo de 2015.

Sobre la objetivo central de esta monografia no existe literatura para el caso uruguayo,
debido a esto me parecid importante realizar una entrevista a una informante calificada, Maria

Noel Miguez, especialista en la tematica de la discapacidad en las Ciencias Sociales, para

1% Fraccién politica perteneciente al partido Frente Amplio (FA)

1 |La OPPD conforma la Direccién Nacional de Politicas Sociales (DNPS) del MIDES

12| a ley 18.651 establece que quien preside la CNHD debe ser quien dirige el PRONADIS

13 a seleccién de estos actores guarda relacion con las demandas provenientes de los actores colectivos en torno
a la tematica. Se contactaron pero no pudieron ser entrevistados: representante por el Instituto del Nifio y del
Adolescente del Uruguay (INAU) y representante de la Administracion Nacional de Ensefianza Publica (ANEP).
También se envi6 via e-mail la pauta de entrevista a la representante por el Ministerio de Salud Publica (MSP),
pero no ha sido respondida a la fecha de cierre de la monografia. La importancia en entrevistar a los
representantes de INAU y ANEP radica en que tanto la justicia como la ensefianza son de los grandes temas que
pueden ser demandados en conjunto por los distintos actores politico-colectivos en torno a la discapacidad, estos
representantes aportan la vision de como son presentadas esas demandas.




tener una orientacion general al respecto. Dada la ausencia antes sefialada me basé en
bibliografia que se nutre de distintos campos y escuelas armando un marco analitico propio.
Las dimensiones que orientaron el analisis de la informacion recabada se explicitan en el
siguiente capitulo.

3. Marco analitico

En este capitulo se presenta el marco analitico desde el cual se llevo a cabo el analisis. Por un
lado, se desarrollan los principales modelos de representacion social de la discapacidad
(Social y Meédico) especificando sus componentes, que oficiaran como dimensiones de
analisis para evaluar el tipo de modelo al cual se apegan los actores colectivos analizados. Por
otro lado, se presentan las dimensiones analiticas utilizadas para clasificar el tipo de accion
colectiva predominante en torno a la discapacidad en Uruguay, grupos de interés o
movimientos sociales. Asimismo, la Gltima seccion de caracter teorico desarrolla la
perspectiva desde la cual trabajé en este documento: la concepcion del “discapacitado” como
sujeto subalterno.

3.1. Principales modelos de representacion social de la discapacidad

Los modelos de representacion social en la tematica de la discapacidad, esto es, los discursos
y representaciones que se pueden encontrar en distintos actores de la sociedad sobre la
temaética, variaron a lo largo del tiempo. Una gran transformacién que se proceso fue la
mirada sobre los “discapacitados”, pasando de visualizarse como un ser humano visto desde
la caridad (e incluso con desprecio), para luego ser considerados individuos a rehabilitar y
finalmente a ser reconocidos como personas con derechos y obligaciones como cualquier otro
ciudadano.

En este apartado, siguiendo a autores como Braddock y Parish (2003), Palacios
(2008), Toboso Martin y Guzman Castillo (2010) y Marefio Sempertegui (2012), presento los
tres modelos historicos de representacion social de la discapacidad que de una u otra manera
persisten y coexisten en el presente: 1) Modelo Eugenésico, 2) Modelo Médico, y 3) Modelo
Social, planteando los avances y limites de cada uno.

1. Modelo Eugenésico o de prescindencia. Se encuentra fuertemente
relacionado con la religién y promulga la prescindibilidad de los “discapacitados”. Considera
gue estas personas son innecesarias para la sociedad al carecer de las capacidades que el resto
de los “normales” poseen. Al asumir un caracter religioso se considera que la discapacidad es
producto del enojo de Dios, o que los “discapacitados” son producto del pecado; se las cree
personas infelices o desgraciadas y, por tales motivos, se supone que su vida no vale la pena
ser vivida. En este modelo el “discapacitado” es tomado como objeto de misericordia y
sujeto de asistencia.

Segun Braddock y Parish (2003) este modelo comienza a desarrollarse en la Antigua
Grecia y Roma. En la Edad Media algunas discapacidades eran vistas como comportamientos




demoniacos. Esta percepcion se asociaba fundamentalmente a la conducta de los
“discapacitados” (especialmente en el caso de enfermedades mentales y relacionadas con la
epilepsia). A pesar de esta vision de la discapacidad, es bajo este modelo que surge la vision
caritativa y de compasion, promulgada basicamente por la Iglesia Catolica. Bajo este modelo
también surgen las primeras residenciales y “casas de acogida” para “discapacitados” en el
mundo. Esencialmente, se trataba de asilos para discapacidades psicoldgicas y psiquiatricas
(Braddock y Parish, 2003).

Aungue el modelo abrié paso a que la sociedad comenzara a interesarse por los
“discapacitados”, 10 hacia desde una perspectiva caritativa, asistencialista y que concebia a
éstos como personas “endemoniadas” que debian ser eliminadas de la sociedad. Con el correr
del tiempo, se ha ido abandonando este modelo religioso, y se transita hacia a una vision
médico-cientifica.

2. Modelo Médico o rehabilitador. Considera que la principal causa de la
discapacidad no es una cuestion religiosa sino médico-cientifica. Este modelo conceptualiza
la discapacidad como el tragico desenlace de un accidente o una afeccion organica que
llevaria a una insuficiencia funcional en la persona que lo ha sufrido y a una consecuente
dificultad en la realizacion de actividades en la vida cotidiana. En oposicion al Modelo
Eugenésico, el Modelo Médico considera que la dicotomia no es Dios-Diablo, sino salud-
enfermedad. La discapacidad ya no es producto de un pecado o de la ira de Dios, sino de un
impedimento organico que imposibilita que una persona pueda desarrollar sus tareas con
“normalidad”.

El Modelo Médico considera imperiosa la necesidad de rehabilitar a ese cuerpo
enfermo, curar y transformar esa diversidad fisioldgica para que ya no exista, en definitiva,
normalizar. El “discapacitado” no es un ser indtil o innecesario, siempre y cuando sea
rehabilitado y vuelva a ser “normal”. La solucion que es planteada por este modelo es un
procedimiento clinico que se basa en la “cura” o disminucién de los defectos fisioldgicos, o
una “cura” psicoldgica que pasaria por aceptar la propia condicién de discapacidad.

Braddock y Parish (2003) localizan el nacimiento de este modelo a comienzos del
siglo XVIII. Cuando los avances en los estudios anatomicos y psicoldgicos se fueron
extendiendo, comienzan a surgir las clinicas rehabilitadoras, los hospitales, las primeras casas
de acogida orientadas hacia la rehabilitacion. Las instituciones involucradas en esta tendencia
y donde se recluian e internaban a los “discapacitados” para su rehabilitacion, eran ya de
caracter médico y no caritativas.

Existen basicamente “dos tipos™ (por llamarlos de algiin modo) de Modelo Médico™,
que es importante sefialarlos muy brevemente porque ayudan a la vision que de rehabilitacion
se encontrard en este trabajo. Desde su nacimiento el Modelo Médico se asocia a lo que se
denomina Modelo Biomédico, este modelo es el predominante en la lIdgica académica, y
establece que la enfermedad y la discapacidad son entidades propias, independientes de los
pacientes. Basada en la empirea y en el diagnéstico, considera a la discapacidad como un
dafio morfolégico y el médico es el profesional encargado de facilitar una cura

14 Estos modelos no son mutuamente excluyentes sino que son complementarios.
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(rehabilitacion) para ese dafio. EI Modelo Biomédico no tiene en cuenta la complejidad del ser
humano. Hacia finales del siglo XX y comienzos del XXI surge, dentro del Modelo Médico,
el Modelo Bio-psico-social™ y con ello una nueva vision de la discapacidad proveniente de la
Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF)
aprobada en 2001. Esta clasificacion constituye el marco conceptual de la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS) en la tematica de la discapacidad. De esta manera, Fernandez-
Lopez, et.al (2009) plantean lo siguiente:

“Tradicionalmente la salud y la discapacidad se han definido como conceptos excluyentes.
Asi, la discapacidad se entendia como un estado que empieza donde termina la salud,
pasando entonces a constituir una categoria separada (modelo biomédico). En este punto la
CIF supone un cambio conceptual radicalmente distinto. Asume que todos podemos
experimentar en un momento determinado de nuestra vida un deterioro de la salud y, por
tanto, un cierto grado de discapacidad. Asi, salud y discapacidad se extienden por igual a lo
largo del continuum de nuestra vida y de todas sus facetas y no son, por tanto, categorias
separadas. Discapacidad no es, pues, la caracteristica de algunos grupos sociales sino que se
trata de una experiencia humana universal, un concepto dinamico bidireccional fruto de la
interaccion entre estado de salud y factores contextuales (modelo biopsicosocial)”.
(Ferndndez-Lopez, et.al, 2009:776)

La rehabilitacion en este “nuevo” Modelo Médico ocupa un lugar privilegiado al igual que en
el Modelo Biomédico, pero al considerar la enfermedad y la discapacidad como una situacién
en la que influyen no solo factores individuales sino psicoldgicos y sociales la rehabilitacion
se vuelve integral (social, psicoldgica, etcétera). Cuando se considere la rehabilitacion en este
trabajo se hara alusion a la rehabilitacion integral, haciendo eco de esta “nueva vision” de
Modelo Médico

Junto al nacimiento del Modelo Médico, en el siglo XVIII, comienza la distincion
entre “normales” (personas que se encuentran bajo la norma) y “anormales” (personas que
se alejan de la norma socialmente aceptada) (Foucault, 2000; Vallejos, 2009a). En Ferreira
(2008) se afirma que con el surgimiento de la empresa capitalista y el nacimiento de la
sociedad que este sistema impone, se transito por una doble normalizacién de los cuerpos; por
un lado, el cuerpo como mano de obra econdmicamente productiva, y por otro, con el
advenimiento del capitalismo-neoliberal y el consumismo aparece una segunda
normalizacion, la de la perfeccion de los cuerpos, asociada a la belleza corporal y la estética.
El cuerpo bello y sano, feliz y econdmicamente productivo es lo “normal”. Bajo esta
perspectiva, el “discapacitado” es aquel ser que posee una alteracion funcional, una persona
que de no ser normalizada estard en clara desventaja para la integracién social. Como
establece Foucault,

“[...] la norma trae aparejado a la vez un principio de calificacién y un principio de
correccion. Su funcién no es excluir, rechazar. Al contrario, siempre esta ligada a una técnica
positiva de intervencion y transformacion, a una especie de proyecto normativo” (Foucault,
2000:57)

15 Se asocia el nacimiento de este modelo con el cambio de paradigma cientifico, la teoria general de la
relatividad y el principio de incertidumbre de la fisica cuantica. Fuente: https://rodas5.us.es/file/4ab63de8-0474-
23d0-fce4-582b01684204/2/temal SCORM.zip/pagina_02.htm
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La literatura sobre la tematica denuncia que el Modelo Médico ha sido y es hasta el momento,
el discurso dominante, socialmente y a nivel académico'®. La institucionalizacién y
hegemonia de este modelo es propia del siglo XX (Palacios, 2008; Marefio Sempertegui,
2012), y su auge estuvo asociado a la creciente visibilizacion de la discapacidad como
consecuencia de las guerras y el desarrollo industrial. Siguiendo la nocion de Gramsci (1981),
por hegemonia del Modelo Médico no se debe entender Unicamente lo que ocurre en el campo
de lo politico, sino que se trata de algo que lo trasciende, un dominio que se construye en la
vida cotidiana (Laclau y Mouffe, 2004). Es a través de la hegemonia que los propios
“discapacitados” interiorizan los valores de la cultura dominante y se erigen, dentro de la
sociedad, como sujetos domesticados por la cultura “hegemdnica”. El poder del Modelo
Médico deriva basicamente de la hegemonia cultural que logré como discurso, ejerciendo
influencia en la sociedad toda. Este saber/poder méedico extiende su poder dominador a través
de las industrias de la salud, industrias farmacéuticas, instituciones médicas, instituciones
rehabilitadoras y el propio Estado. De esta forma, “educa” a los dominados e “impide” las
acciones desafiantes provenientes, por ejemplo, del discurso emancipador que deriva del
Modelo Social, como enseguida explicaré.

Es decir, el poder que posee el Modelo Médico no solo es ejercido sobre el cuerpo
individual, sino que se institucionaliza en el cuerpo social. Foucault (1991, 2000 y 2002)
muestra cdémo la medicina es una de las principales disciplinas actuantes en los modos de
correccion y disciplinamiento social:

“El establecimiento, durante la edad clasica, de esa gran tecnologia de doble faz —anatdmica
y biologica, individualizante y especificante, vuelta hacia las realizaciones del cuerpo y atenta
a los procesos de la vida— caracteriza un poder cuya mas alta funcién no es ya matar sino
invadir la vida enteramente.” (Foucault, 1991:83).

En este bio-poder’ la medicina se localiza como un agente principal de la accién.

El avance aportado por el Modelo Médico respecto de la mirada previa fue la adopcion
de una concepcion mas cientifica y menos religiosa de la discapacidad que admite al menos
cierta posibilidad de integracion social. El principal limite de este modelo es planteado por
Brisenden (1986) quien sefiala que si la discapacidad se presenta Unicamente en el contexto de
las implicaciones médicas, que se supone que tiene, serd visto exclusivamente como un
conjunto de disfunciones fisicas y psiquicas. Brisenden (1986: 174) advierte sobre el dafio que
conlleva la prolongacién del mito del “discapacitado” como persona que requiere de una
continua supervisién médica, como persona débil y falta de vida.

16 Sobre este punto véase Williams, 2003; Ferreira, 2007, 2008, 2009 y 2010; Abberley, 2008; Barnes y Thomas,
2008; Palacios, 2008; Angelino, 2009; Kipen y Lipschitz, 2009; Vallejos, 2009a y 2009b; Casado Sierra, 2010;
Kipen, 2012; Marefio Sempertegui, 2012.

7 |a idea de bio-poder en Foucault se encuentra fuertemente relacionada con la practica moderna de los Estados
para ejercer el control sobre los ciudadanos; esto se realiza a través de reglas béasicas y con la ayuda de ciertos
saberes e instituciones. “La vieja potencia de la muerte, en la cual se simbolizaba el poder soberano, se halla
ahora cuidadosamente recubierta por la administracion de los cuerpos y la gestion calculadora de la vida.
Desarrollo rapido durante la edad clasica de diversas disciplinas —escuelas, colegios, cuarteles, talleres;
aparicion también, en el campo de las practicas politicas y las observaciones econdmicas, de los problemas de
natalidad, longevidad, salud puablica, vivienda, migracién; explosion, pues, de técnicas diversas y numerosas
para obtener la sujecién de los cuerpos y el control de las poblaciones. Se inicia asi la era de un ‘bio-poder ™.
(Foucault, 1991:84)
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En definitiva, el problema central en este modelo es la ideologia de la normalidad que
trafica y sus implicaciones para pensar en clave de “ciudadanos sujetos de derecho” y no solo
“objetos de intervencion”.

3. Modelo Social. Bajo esta conceptualizacion se considera que las causas que
originan la discapacidad no son, ni religiosas ni médico-cientificas, sino sociales. Segun
Ferreira (2007) la discapacidad es una relacién marcada por la marginalizacion y la exclusion.

Este modelo surge en los afios 60 y 70, principalmente en Inglaterra y Estados Unidos,
paises en donde empiezan a nacer los movimientos sociales de “discapacitados” que
rapidamente se extenderan por todo el mundo. Claros ejemplos del accionar colectivo que
tiene como caracteristica principal el Modelo Social son la Unién de los Fisicamente
Impedidos en Contra de la Segregacion (UPIAS, en sus siglas en inglés), en el Reino Unido
y el Movimiento por una Vida Independiente’® en Estados Unidos. Estas acciones colectivas
las emprendieron, basicamente, los propios “discapacitados”, quienes motivados por la
opresién que sufrian persistentemente comenzaron a construir un pensamiento propio,
emancipador.

El Modelo Social entiende que los “discapacitados” constituyen un grupo social
oprimido. Lo mas importante, bajo esta perspectiva, es la distincion entre los impedimentos
que tienen los “discapacitados” y la opresion que experimentan. A partir de tal
puntualizacion definiran la discapacidad como opresion social, y no como una deficiencia
(Shakespeare y Watson, 2002).

La promocion del conocimiento cientifico emancipador inscripto en esta perspectiva
se manifesto a través del desarrollo de los denominados en inglés como “Disability Studies”,
un campo académico que genera y difunde conocimiento emancipador en la temaética de la
discapacidad (Oliver y Barton, 1998 en Angelino, 2009). La Sociedad de Disability Studies®
declara que el estudio de la discapacidad tiene importantes implicancias politicas, sociales y
econdémicas para la sociedad en su conjunto. Este campo surge en 1975 (Angelino, 2009),
pero recién en los afios 90 logra adquirir una identidad académica propia. Desde esta area se

18 |a UPIAS fue la primera organizacion de derechos humanos de “discapacitados”, surgi6 en Inglaterra, en los
afios 70, la cual, a través de su manifiesto fundacional, da nacimiento formal al Modelo Social. Mike Oliver, uno
de los fundadores de la UPIAS y principal creador del manifiesto fundacional da comienzo al mismo de la
siguiente manera: “The Union aims to have all segregated facilities for physically impaired people replaced by
arrangements for us to participate fully in society. These arrangements must include the necessary financial,
medical, technical, educational and other help required from the State to enable us to gain the maximum
possible independence in daily living activities, to achieve mobility, to undertake productive work, and to live
where and how we choose with full control over our lives”. (Manifiesto UPIAS, s/p).

19 Surge en los afios 60 de la mano de Ed Roberts, (Shapiro, 1994; Hayashi y Okuhira, 2008; Palacios, 2008)
“discapacitado” severo, quien a pesar de sus limitaciones fisioldgicas, decide ingresar a la Universidad de
Berkeley. Dicho centro de estudios no poseia antecedentes en relacién a la admision de “discapacitados”, por lo
que su edificio no se encontraba preparado para albergarlos. Roberts decidi6 igualmente presentar su solicitud de
ingreso, siendo aceptado. Luego de este hecho la Universidad de Berkeley comenzé a aceptar las solicitudes de
otros “discapacitados”. Estos deciden conformar un grupo para luchar por la inclusion de ellos en la vida
cotidiana de la universidad. Este pequefio grupo rapidamente comenz6 a extenderse por Estados Unidos,
logrando la aprobacién de muchas politicas sociales para “discapacitados”.

20 Es una asociacién académica que cuenta con mas de 400 artistas, académicos y activistas que promueven la
discapacidad como una realidad compleja de la experiencia humana. (Fuente: https://www.disstudies.org/
(Acceso: 25/08/15)
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han abordado diversos asuntos que tocan directamente a la discapacidad y la sociedad como la
opresion, la lucha y la independencia (Barnes, 2007 y 2008; Angelino, 2009; Barton, 2009).

Los avances del Modelo Social respecto del Médico se encuentran en considerar la
discapacidad como una causa social y no como una individual asociada a un cuerpo
“deficiente”; la discapacidad desde esta perspectiva es una responsabilidad colectiva. A traves
de este modelo, la problematica no es ya vista como un asunto médico-cientifico, sino social,
politico e intersubjetivo. Se transita, con este modelo, hacia una mirada del “discapacitado”
como un sujeto real de derechos, abandonandose las miradas basadas en el prejuicio (propias
del Modelo Eugenésico) y el “estigma social”®* —Goffman, 2006— (propia de la ideologia de
la normalidad promulgada por el Modelo Médico). Por tanto, el “discapacitado” no es ya
considerado como un sujeto de asistencia u objeto de derecho, sino que se lo considera como
un sujeto de derecho y por ende, un individuo capaz de accion politica.

No obstante los progresos que sin duda ha tenido esta perspectiva, algunos expertos de
la tematica de la discapacidad como Shakespeare (1997), han advertido sobre algunas
limitaciones del mismo®.

Estos autores reconocen que el Modelo Social resultd de mucha ayuda para generar
una primera aproximacion a una identidad politica de los “discapacitados”, pero sefialan que
su principal debilidad radica en desestimar el papel causal del cuerpo en la explicacion de la
opresion. Shakespeare y Watson (2002), siguiendo a Abberley (1987)%, sefialan que en el
caso de la discapacidad, a diferencia de otros sectores sociales oprimidos (por ejemplo, por
motivo de etnia-raza o género), el cuerpo es un problema. Estos autores analizan que ese
“olvido del cuerpo” por parte del Modelo Social de algin modo contribuye a continuar la
hegemonia del Modelo Médico en esta materia. Para no “dejar el cuerpo” a merced de la
ideologia “normalizadora” del modelo anterior, plantean que la mirada sobre la discapacidad
debe ser holistica y debe incluir asimismo la vision que aporta la sociologia del cuerpo
planteada, entre otros, por Anthony Giddens, que da importancia al estudio de las influencias
sociales que afectan a nuestra constitucion fisica.

En sintesis, estos tres modelos ilustran como se ha considerado al “discapacitado”
desde la antigiedad y hasta la fecha por parte de distintos actores sociales y politicos,
apreciandose el trénsito desde una mirada peyorativa sobre la discapacidad hasta una
concepcién basada en la nocion de ciudadania. Cabe aclarar que los modelos, tal y como
fueron presentados, son modelos mas bien teoricos, por lo tanto, no se encuentran en puridad
en la realidad. Pueden presentarse de forma hibrida, es decir, como articulaciones de un
modelo con otro, aungue en cada contexto suele haber un modelo que se constituye como
hegemonico. De esta manera, la literatura revisada indica que el Modelo Médico seria la

21 Goffman (2006: 7), refiere que el estigma es: “/...] la situacion del individuo inhabilitado para una plena
aceptacion social [...] "

22 \/6ase también Ferreira, 2010; Hughes y Paterson, 2008; Toboso Martin y Guzméan Castillo, 2010.

2 “While in the cases of sexual and racial oppression, biological difference serves only as a qualificatory
condition of a wholly ideological oppression, for disabled people the biological difference albeit as | shall argue
itself a consequence of social practice , is itself a part of oppression. It is crucial that a theory of disability as
oppression comes to grips with this real inferiority, since it forms a bedrock upon which justificatory oppressive
theories are based and, psychologically, an immense impediment to the development of political consciousness
amongst disabled people” (Abberley, 1987: 9)
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hegemonia desde comienzos del siglo XX, y que continua teniendo aun hoy una influencia
muy importante en muchos paises del mundo en los discursos de distintos actores (estatales,
de las organizaciones no gubernamentales que abordan la tematica de la discapacidad y en el
discurso de la sociedad en general) aunque el Modelo Social sin duda ha venido disputandole
este lugar al sefialar muchas de sus limitaciones y enraizarse en los discursos de tantos otros.

Si se analiza la accion colectiva en torno a la discapacidad, se puede observar que ésta
ha ido variando a medida que también han variado los discursos y los contextos politicos mas
amplios. Drake (1998) realiza una cronologia de las organizaciones que abordan la temética
de la discapacidad en el Reino Unido. En la época victoriana, cuando predominaba el Modelo
Eugenésico, las organizaciones eran principalmente benéficas, con fines altruistas, se
dedicaban a dar refugio y limosnas a los lisiados que lo necesitaran. Con el advenimiento del
Estado de Bienestar y la incorporacién de los “discapacitados’ a los sistemas de seguridad
social, -momento histérico donde predominaba el Modelo Médico—, el papel desempefiado
por las organizaciones cambi0, al tiempo que comenzaron a actuar como talleres recreativos y
centros de acogida diurnos.

A mediados del siglo XX, cuando comienza a hacer su aparicion el Modelo Social, los
“discapacitados” comienzan a preguntarse donde esté la linea divisoria entre el altruismo y la
opresion que generan las organizaciones benéficas tradicionales y comienzan una lucha
politica en contra de estas organizaciones que no consideran que la discapacidad sea una
cuestion de derechos humanos. En esta época surgen las organizaciones que podrian
denominarse de “discapacitados”, en lugar de haber solo organizaciones para
“discapacitados” .

La siguiente tabla sintetiza las principales caracteristicas de los dos modelos en pugna
en la actualidad (Medico y Social) previamente analizados.
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Tabla 2: Principales modelos contemporaneos de representacion social

discapacidad

sobre la

Modelo Promulgadores Mirada  sobre la Avances Limitaciones
Tedrico discapacidad
Modelo - Principalmente - Discapacidad como | - Transito hacia una Patologizacién de la
Meédico profesionales de la problemética mirada médico- discapacidad.
salud: médicos, individual, del cientificay no Vision polar:
fisioterapeutas, propio religiosa sobre la normalidad-
psicoterapeutas, “discapacitado” discapacidad anormalidad; salud-
etc. - El “discapacitado” enfermedad.
como portador de El “discapacitado”
un cuerpo o mente como alguien alejado
enferma a de la norma
rehabilitar socialmente aceptada
Modelo - “Discapacitados”, - Discapacidad como | - Transito hacia una Desconocimiento del
Social activistas y problemética mirada social, papel causal del
académicos de los social. La politica e cuerpo en la
estudios de la discapacidad como intersubjetiva de la explicacién de la
discapacidad responsabilidad discapacidad opresion.
(“Disability colectiva y no - El “discapacitado”
Studies”). individual. como sujeto de
- El “discapacitado” derecho,
COMO un ser ciudadanizacion
socialmente del
oprimido “discapacitado”

Elaboracién propia

Para poder indagar empiricamente la presencia (0 no) de estos modelos de representacion
social en la realidad del mapa de la accién politico-colectiva en torno a la discapacidad en
Uruguay, propongo operacionalizarlos en tres dimensiones de analisis:

l. Objetivos: si los actores colectivos nucleados en torno a la discapacidad
poseen un objetivo rehabilitador® lo tomaré como un indicador de presencia del Modelo
Médico. En cambio, si estos actores colectivos poseen un objetivo politico (buscando la
“ciudadanizacion” y el empoderamiento del “discapacitado”) 1o tomaré como un indicador
de presencia del Modelo Social.

Il. Liderazgo: si los actores se encuentran liderados por no “discapacitados”
(organizaciones para) lo tomaré como un indicador de presencia del Modelo Médico. En
cambio, si se encuentran liderados por “discapacitados” (organizaciones de) lo tomaré como
un indicador de presencia del Modelo Social.

1. Concepcion de la discapacidad: si los actores poseen una concepcion de la
discapacidad como problematica individual y asociada a la dimension fisico-corporal, lo
tomaré como un indicador de presencia del Modelo Médico. En cambio, si estos actores
poseen una concepcion de la discapacidad como problematica social, politica e intersubjetiva
lo tomaré como un indicador de presencia del Modelo Social.

2% Se recuerda que la rehabilitacién se entendera en este trabajo en un sentido amplio. Es decir, no como un
cuerpo “deficitario” a medicalizar o ‘“reparar” mediante técnicas médicas (normalizadoras), sino como
rehabilitacion social, econdmica, cultural, familiar y médica.

( )
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Tabla 3. Dimensiones analiticas para identificar modelos de representacién social de la

discapacidad en los actores colectivos

(organizaciones para)

Modelo Médico Modelo Social
Objetivos Rehabilitacion Politico
Liderazgo No “discapacitados” “Discapacitados”

(organizaciones de)

Concepcion de la
discapacidad

Problemaética individual y
asociada a lo fisico-

Problematica social,
politica e intersubjetiva

corporal

Elaboracion propia

3.2. Accidn colectiva en torno a la discapacidad

En el contexto del auge de la politica de masas en las democracias occidentales los actores
colectivos se han vuelto protagonistas de la escena politica, cuando se reconocio su papel
como canales de expresion de las demandas de la sociedad y asi se legitimd su accionar
(\allés, 2000).

En esta monografia se conceptualizan a los actores colectivos, siguiendo lo planteado
por Valles (2000), como un grupo de sujetos que se organizan de un modo relativamente
centralizado, y que compartiendo una misma posiciéon y un mismo proyecto, llevan adelante
la accion politica. Las principales caracteristicas de los actores colectivos son: la asociacion
voluntaria (los miembros que conforman estas acciones colectivas no estan obligados a
formar parte de ellas); la estabilidad relativa de su actividad (no se trata de fendmenos
circunstanciales los que los convocan a unirse); existencia de una comunidad de intereses y
objetivos (produciendo una cierta homogeneidad en los integrantes de la accién colectiva);
una linea de accién organizada (mediante el uso de ciertos medios).

Existen distintos tipos de actores colectivos, usualmente se reconocen como los
principales a los partidos politicos, los grupos de interés y los movimientos sociales. En este
trabajo me concentro en los dos ultimos tipos de actores, ya que para analizar la accion
politico-colectiva en torno a la discapacidad es importante hacer la distincion entre
movimientos sociales y grupos de interés, debido a que en la discapacidad en Uruguay el
accionar colectivo se encuentra centralizado en estos dos tipos de actores. Para realizar la
distincion entre grupos de interés y movimientos sociales me voy a basar en cuatro
dimensiones de anélisis:

l. Estructura: Refiere a como se encuentran organizados los distintos actores
colectivos hacia adentro. Se encuentran, por un lado, aquellos con una estructura sélida y
permanente (grupos de interés). Por otro lado, se encuentran los actores con una estructura
sujeta a variaciones y oscilaciones (movimientos sociales) (Vallés, 2000).

Siguiendo a Kitschelt (1999) los grupos de interés se encontrarian organizados en un
sentido formal, debido a que los participantes activos en estos grupos son casi todos afiliados,
siendo pocos los seguidores no organizados.
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Segun Vallés (2000), los movimientos sociales son actores colectivos con una escasa
estructura organizativa y de fronteras mas bien difusas, incorporando un sinnimero de
nicleos que se interconectan por una tematica especifica que les da unién. Tomando a Offe
(1988), los actores que forman parte del movimiento social se consideran a si mismos una
alianza creada para un determinado fin, poseen un amplio espacio para una gran diversidad de
legitimaciones y creencias por las cuales realizan sus protestas.

. Escenarios de actuacion: Remite al &mbito en el cual los distintos actores
colectivos “se mueven” llevando adelante sus actividades. En este sentido, se encuentran, por
un lado, actores colectivos que se mantienen por fuera del campo electoral pero que
manifiestan sus demandas en clave institucional, “/.../ en el campo deliberativo de las
asambleas legislativas o de las burocracias publicas dirigidas por ejecutivos nombrados
directa o indirectamente por el legislativo [...] " (Kitschelt, 1999: 9). Estos se clasifican en
este marco como los grupos de interés. Por otro lado, se encuentran actores colectivos que,
siguiendo a Kitschelt (1999) articulan sus demandas por métodos que se encuentran fuera de
los cauces institucionales disponibles para la articulacion de intereses. Esto responde
claramente a los movimientos sociales.

En el mismo sentido, Valles (2000) plantea que los movimientos sociales optan por
expresar sus preferencias por las vias de accion social no-institucional. Los grupos de interés
actuan, en cambio, desde lo social pero méas cercanos a las instituciones, a fin de influir en las
decisiones politicas, sin llegar a ejercer directamente el poder de dichas instituciones (como
hacen los partidos).

I1l.  Repertorios de accion: Refiere a los medios que utilizan los distintos actores
para hacer conocer su posicion y luchar por concretar sus objetivos. Se distinguen distintas
actividades y metodologias de actuacion, tales como la realizacion de talleres, el lobby o la
incidencia directa sobre personas con cargos legislativos o ejecutivos en el gobierno, las
marchas y otros tipos de manifestaciones publicas, campafias de sensibilizacion, recoleccion
de firmas, comunicados a la opinion publica, huelgas y paros, entre otros. Cada tipo de actor
colectivo se identifica en mayor o menor medida con alguno de estos repertorios, aunque las
fronteras aqui son difusas. Los grupos de interés, por ejemplo, al operar en escenarios social-
institucionales, oscilan entre colaborar e incidir directamente en los procesos de elaboracion
de politicas publicas que remiten a su arena de preocupaciones; en ocasiones también realizan
actividades en el ambito social, por ejemplo, cuando realizan marchas, paros, huelgas, o
manifestaciones. Las organizaciones sociales pueden también brindar servicios a la
comunidad, a veces incluso financiadas por el Estado, algo muy frecuente como veremos en
las organizaciones que se especializan en discapacidad en Uruguay.

En cuanto al repertorio de los movimientos sociales, sefiala Valles que operan en un
terreno mas alejado de lo institucional/gubernamental o contra este &mbito, y por lo tanto, las
acciones se condicen con esto, apelando a medidas menos convencionales y apelando
especialmente a la accion simbolica. En palabras del autor de referencia:

“[...] recurren en gran medida hacia formas de actividad no convencional, que van desde
acciones espectaculares —cadenas humanas, acampadas, pintadas o festivales—, hasta la
Ilamada «accioén directa» —que incluye un cierto grado de coaccion y violencia—, pasando
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por varias formas de resistencia civil al cumplimiento de obligaciones legales.” (Vallés,

2000:341).
IV.  Discursos: A través de esta dimensién analitica se intenta indagar en como los actores
colectivos construyen significados sobre sus objetivos. Valles (2000) sefiala como uno de los
criterios diferenciadores entre los grupos de interés y los movimientos sociales) los tipos de
discursos que desarrollan. En este sentido, se encuentran, por un lado, los actores colectivos
que se concentran en un solo campo tematico de caracter sectorial. Este es el caso de los
grupos de interés. Por otro lado, se encuentran los actores colectivos que subrayan una sola
dimension (Vallés habla de tipo de discurso “transversal”) pero que afecta a una pluralidad de
campos tematicos (movimientos sociales).

Para analizar la tematica especifica de la discapacidad, propongo hacer un matiz en la
forma de captar esta dimension, sugiriendo distinguir quienes actian en nombre de un sujeto
pensado en clave sectorial (lucha por el colectivo particular al cual se representa, por ejemplo,
ciegos o sordos) o una accion a la que llamaré “homogénea” enfocada en la discapacidad
como clivaje, es decir, tomando a la discapacidad como locus universal, como un nodo bajo el
cual se articulan luchas de diversos sujetos que forman parte de lo que la sociedad construye
como “discapacitados”.

Segun Barnartt, Schriner y Scotch (2003), los movimientos sociales, en la tematica de
la discapacidad, responden a una accion politica que persigue ciertos topicos generales (como
el transporte, la educacion). Estos actores llevan adelante un accionar en pos de demandas
generales como accesibilidad arquitectonica, educacién inclusiva, transporte accesible, que
transversalizan a distintas deficiencias fisicas.

La tabla cuatro muestra las dimensiones analiticas antes desarrolladas para cada actor
colectivo de importancia (grupos de interés y movimientos sociales).

Tabla 4. Dimensiones analiticas para identificar distintos tipos de actores colectivos en
torno a la discapacidad (movimientos sociales/grupos de interés)

Grupos de interés Movimientos sociales

Estructura Sélida y permanente. Sujeta a variaciones y
oscilaciones (débil, nicleos
poco articulados, menos
estabilidad en el tiempo)

Escenarios Se localiza en el &mbito Se localiza en el escenario
social-institucional social

Repertorios Acciones convencionales Acciones no-
(talleres, lobby, etc.) convencionales,

“disruptivas” muchas veces
rozando la ilegalidad
(marchas, cadenas humanas,
irrupciones callejeras, etc.),
con especial énfasis en lo

simbdlico
Discursos Sectorial. Lucha por el “Homogéneo”.
colectivo especifico Discapacidad como locus
universal

Elaboracion propia
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3.3. La discapacidad como subalternidad.

Siempre se habla desde “algin lugar” y quiero explicitar, antes de pasar al andlisis, cudl es el
mio en esta instancia. Esta monografia esta escrita desde el lugar de estudiante de Ciencia
Politica y simultdneamente desde el lugar de “discapacitada’.

Mi punto de partida es pensar la condicion del “discapacitado” como “subalterno”
Esta vision surge de una retroalimentacion y una reapropiacion de la conceptualizacion de la
subalternidad que aportan el pensamiento de Gramsci y Spivak; de esta ultima tomo también
el concepto de “realismo representacional” y la “violencia simbdlica” que propone Bourdieu,
gue aungue no es corrientemente utilizada en este campo de estudio, considero que tiene un
potencial analitico y politico que vale la pena plantear.

En el pensamiento gramsciano para que exista subalternidad debe existir hegemonia,
lo subalterno es la condicion subjetiva de la propia hegemonia. Es decir, el sujeto subalterno
es el dominado en la relacién dominante-dominado propia de la hegemonia. Como se analiz6
lineas arriba, el discurso proveniente del Modelo Médico ejerce una hegemonia frente a la
discapacidad, esto trae como consecuencia la condicion de la discapacidad como
subalternidad o, con mas exactitud, del “discapacitado” como un sujeto subalterno.

Spivak (2003) toma el concepto de subalterno propuesto por Gramsci, y se refiere a
los grupos oprimidos y sin voz (mujeres, obreros, etcétera), poniendo especial hincapié en la
condicién de heterogeneidad de este sujeto. En el texto “;Puede el subalterno hablar?”,
cuestiona la condicion del sujeto oprimido que no puede hablar debido a que no se dan las
condiciones dial6gicas para hacerlo, puesto que los elementos para poder hablar los poseen
quienes construyeron a ese sujeto como subalterno. La hegemonia del discurso basado en la
ideologia de la normalidad promulgada por el Modelo Médico, opera precisamente de este
modo, quienes tienen el poder de definir a ese “discapacitado’ como tal, son las personas que
representan esa ideologia de la normalidad. Y es aqui donde queda al “descubierto” el poder
2> (Foucault, 2012), poder que busca la normalizacion y
que coloca al individuo en una situacion de discapacidad.

Retomando a Gramsci, la subalternidad no es una condicién impuesta coercitivamente
por el poder dominante hacia el oprimido, sino mas bien, es el sujeto subalterno quien asimila
la condicion de la subalternidad. Esto se puede facilmente relacionar con el concepto de
violencia simbolica propuesto por Bourdieu.

Esta violencia se localiza dentro de una I6gica de dominacién ejercida en nombre de
un principio simbolico admitido por dominador y dominado. Esta dominacidn tan sutil no se
encuentra relacionada directamente a la agresion fisica, a la violencia entendida
estrechamente sino que se “inserta” en la vida cotidiana formando parte permanente de ella.
Esta violencia indirecta, pero muy racional, es tolerada por el “discapacitado” y es tan sutil
que es casi imperceptible. Es una violencia no solo aceptada por dominado y dominador

que posee el “pensamiento médico

2 “Por pensamiento medico entiendo una manera de percibir las cosas que se organiza alrededor de la norma,
esto es, que procura deslindar lo que es normal de lo que es anormal [...] el pensamiento medico distingue lo
normal y lo anormal; se asigna, busca también asignarse medios de correccion que no son exactamente medios
de castigo, sino medios de transformacion del individuo [...]” (Foucault, 2012: 35-36)
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(cuidador, familiar, amigo) sino también por la sociedad. Este tipo de violencia, a diferencia
de la violencia fisica directa, se encuentra arraigada Yy justificada por la sociedad (hegemonia).

La discapacidad como subalternidad se encuentra presente no solo en la sociedad
uruguaya sino también en los propios actores colectivos. La condicion de “discapacitado”
como subalterno condiciona a ese individuo a una inmovilidad politica y social, siendo
permanente y sistematicamente un individuo representado y sin voz. El concepto de “realismo
representacional” acuflado por Spivak ayuda a la explicacion tedrico-politica del
silenciamiento del “discapacitado’ y su condicién de subalterno y permanente silenciado, el
“realismo representacional” se identifica en la ilusion de que los familiares y amigos, por su
vinculo directo y/o sanguineo con el “discapacitado” son capaces de representar sus intereses
de forma perfecta y sin distorsiones. Dicho proceso se torna problematico cuando impide la
formacion de una identidad politica autdnoma, inhabilitando a la accién colectiva en pos de
sus derechos.

La ideologia de la normalidad promulgada por el Modelo Médico permea desde las
relaciones familiares hasta la sociedad. El “discapacitado” como un “otro”, como aquel que
no puede hablar por si mismo, aquel que debe ser representado, condiciona al individuo a una
situacioén de discapacidad, una condicion de subalternidad.

4. Anélisis empirico de la accion colectiva en torno a la discapacidad en
Uruguay

Este capitulo se concentra en presentar los resultados del analisis empirico realizado en base
al marco analitico y la estrategia metodologica ya presentadas. La primera seccion se centra
en identificar la presencia de los Modelos Social y Médico en los actores colectivos en torno a
la discapacidad en Uruguay; la segunda se enfoca en analizar su estructuracion en tanto
actores colectivos, tratando de dilucidar si se asemejan mas a un modelo de grupo de interés o
de movimiento social. Por Gltimo, se realiza una aproximacion rapida a las relaciones que los
actores colectivos en torno a la discapacidad poseen con otros actores, como los partidos
politicos y otros grupos sociales.

4.1. Presencia de los modelos de representacion social en los actores colectivos

en torno a la discapacidad

Previamente se plantearon tres dimensiones que permitian ubicar a los actores colectivos
respecto a los modelos de representacion social de la discapacidad: objetivos, liderazgos y
concepcion de la discapacidad. La seccién se organiza siguiendo esos puntos®.

*® En anexo se puede visualizar la tabla 5 que contiene la clasificacion de cada actor colectivo analizado
especificado por las tres dimensiones analiticas planteadas en esta seccion
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4.1.1. Objetivos

Una primera forma de aproximarse a identificar los objetivos de los actores colectivos bajo
estudio es a través del “Relevamiento a organizaciones de personas mayores y de personas
con discapacidad del Registro Nacional de Instituciones del BP (en adelante lo
denominaré “censo de organizaciones”), en el cual se censaron un total de 130 organizaciones
que abordan la temética de la discapacidad en Uruguay. En relacion a las areas principales de
actuacion, el censo arroja que el 47% tiene como principal area de actuacion la
rehabilitacion®. Dentro del area de rehabilitacion® la principal actividad realizada es la de
cursos y talleres (53%). Volviendo a las areas de actuacion el restante 53% se divide en
servicios a la comunidad, actividades sociales (recreacion, deportes), actividades culturales,
realizacién de algun tipo de trabajo manual, entre otras. Este dato podria ser un primer indicio
de cierto apego al Modelo Médico en los actores colectivos nucleados en torno a la
discapacidad en Uruguay, debido a que un 47% de organizaciones dedicadas principalmente a
la rehabilitacion integral es un porcentaje bastante importante.

Por su parte, los representantes de las organizaciones entrevistados sefialaron que el
principal objetivo que tienen es defender los derechos de los “discapacitados” y generar
publico conocimiento sobre la tematica, brindando informacion, visibilizando la discapacidad
a la que suscriben, etc., de forma tal de concientizar a la sociedad sobre dicha discapacidad,
como una forma de desestigmatizacion.

Como se explico en el marco analitico, el defender los derechos de los
“discapacitados” es la bandera principal del Modelo Social, por lo tanto, en este punto se
alejarian del Modelo Médico. Pero este dato no es suficiente para considerar que en estos
actores colectivos exista un predominio del discurso proveniente del Modelo Social ya que
defender los derechos no implicaria stricto sensu ‘“ciudadanizar al ‘discapacitado’”,
empoderarlo social y politicamente. Es decir, estos actores colectivos estarian abocados a la
lucha por los derechos de los “discapacitados” a los que representan; a nivel politico
presionan porque esos derechos sean respetados; pero, en este proceso, no incentivan la
formacion ciudadana de los “discapacitados” a los que representan, en la medida en que no
estimulan que sean ellos mismos los que luchen por sus propios derechos, que asuman una
agencia como sujetos activos en el plano politico.

27 »
S

En este sentido, pareceria ser que el discurso de los “derechos” se constituye como la
matriz hegemonica para hablar sobre la discapacidad en Uruguay aunque este discurso no
necesariamente se condice con los hechos, o puede alejarse de una vision mas radical de los
derechos como ciudadanizacion de los “discapacitados”. También es indicativo de esta
realidad el hecho de que, como informa el censo antes referido, tan solo el 6% de los
“discapacitados” usufructuarios de las organizaciones manifiestan que su principal

2 Realizado por el Departamento de Sociologia de la FCS en el afio 2012.

28 Dentro de esta area incluf las siguientes categorfas: asistencia psicosocial y rehabilitacion fisica; apoyo a la
reinsercion laboral y cuidados personales.

2% |a concepcién que de rehabilitacion se utiliza en esta monografia no concordaba con el censo utilizado ni con
la vision de algunos de los actores entrevistados. EIl censo al poseer resultados detallados de cada dimension
analizada me permite readecuar estos datos a la concepcion de rehabilitacién que aqui se considera.
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motivacion en asistir a éstas es la lucha por los derechos humanos. Es decir, los propios
usuarios, los “discapacitados”, no las perciben como ambitos de lucha, militancia y
activismo por sus derechos, sino como espacios en los cuales se les brinda otro tipo de
beneficios. Este dato mostraria asimismo una brecha entre la percepcion de los
“discapacitados” que asisten a las organizaciones y su correspondiente dirigencia respecto de
los objetivos de estos actores colectivos.

La excepcion a esto se encuentra en dos actores colectivos analizados en particular:
ACRIDU vy la Unién Nacional de Ciegos (UNCU). Ambas no solo promulgan un discurso de
derechos del “discapacitado”, sino que lo concretizan en la practica, realizando talleres de
liderazgo y de empoderamiento ciudadano para ‘“discapacitados”. Es ilustrativa la forma
como uno de estos actores colectivos en su pagina web informa sobre estas actividades y la
comprension del término “empoderamiento” que se maneja:

“La Red MATE® entiende empoderamiento como el proceso por el cual se accede al poder de
participar, de decidir, de elegir, de actuar. Este concepto implica incrementar las capacidades
individuales y grupales, tendientes al protagonismo en el cambio personal, grupal y social. El
empoderamiento esta intimamente relacionado con los conceptos de autonomia y
autodeterminacién. "

Los objetivos que mencionaron los otros actores colectivos entrevistados son muy diversos,
por ejemplo se ha mencionado la rehabilitacion integral del “discapacitado”, el apoyo y
contencion a sus familiares y el generar acciones tendientes a mejorar la calidad de vida de los
“discapacitados”, entre otras. No obstante, en general se visualiza que predomina entre los
actores colectivos un foco en la rehabilitacion integral como objetivos que persiguen con su
accionar.

Muchos de estos actores colectivos frecuentemente realizan talleres de rehabilitacion.
En este sentido, para estos actores el luchar por los derechos de los “discapacitados”
implicaria en algun punto la tarea de rehabilitar, apuntar a la “normalizacion” como un medio
para la consecucion de derechos o para facilitar su efectivizacion. En este sentido, un
entrevistado sefialaba,

“Como ellos no viven en su mundo, viven en nuestro mundo y en nuestro mundo nosotros somos
mas, es méas facil adaptarlos a ellos a que vivan como nosotros que traslaparnos a vivir como
viven ellos” (Federacion autismo, setiembre de 2014).
Los talleres que se llevan adelante en los actores colectivos analizados pueden tener varias
finalidades: pueden ser de caracter recreativo (danza, artes plasticas) o pueden ser talleres que
vinculen a una persona del ambito de la salud (psicomotricidad, cognitivo-conductual,
musicoterapia y otras), los cuales son los méas predominantes.

0 «gy programa Red MATE (Red de Materiales y Apoyos Tiflo Educativos) es una iniciativa llevada en conjunto
por Tiflonexos Asociacion Civil (Buenos Aires), la Escuela de Ciencias de la Informacién de la Universidad
Nacional de Cdrdoba y la Unién Nacional de Ciegos del Uruguay (Montevideo), desde mediados del 2008. El
objetivo de este programa es incidir positivamente en la inclusion de jévenes con discapacidad visual en la
educacion media y superior de ambos paises, ya que los indices de desercion, en toda Latinoamérica, de este
sector son notoriamente mas altos que los de la poblacion sin discapacidad.” Fuente:
http://www.uncu.org.uy/red_mate.htm (Acceso 24/09/15)

% Fuente: http://www.uncu.org.uy/empoderamiento.htm (Acceso 19/09/15)
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En este sentido, dentro de los actores colectivos en torno a la discapacidad, se puede
observar una brecha entre “el supuesto Modelo Social” que promulgan los actores colectivos
en el plano discursivo y la forma como de hecho se intenta concretizar el Modelo Social. En
una accion colectiva donde predomine el Modelo Social (en sentido puro), la rehabilitacion
como tal, en su sentido amplio, no deberia tener un lugar preponderante, es decir, no se
deberia considerar al “discapacitado” como un sujeto a rehabilitar para normalizar. Sin lugar
a dudas, la ideologia de la normalidad promulgada por el Modelo Médico conserva fuerte
presencia en estos actores colectivos. Esta disociacion entre discurso (Modelo Social) y
accion (Modelo Médico) en esta dimension analitica muestra la existencia de un hibrido
respecto a los modelos de representacion social de la discapacidad al no condecirse el
discurso con la accion que estos colectivos emprenden.

4.1.2. Liderazgos

¢Como se encuentran liderados los distintos actores colectivos en torno a la discapacidad?
¢Estan dirigidos por ellos mismos o por no “discapacitados’?

Lo primero a tomar en cuenta es que en muchos de los actores colectivos en torno a la
discapacidad que han sido entrevistados para esta monografia su directiva se encuentra
conformada (nicamente por no “discapacitados”. Estos son: Federacion Autismo,
Asociaciéon Uruguaya de Alzheimer y Similares (AUDAS), ADDU, Grupo de la Esperanza,
Asociacion de Parkinson del Uruguay (APU) y los actores colectivos pertenecientes a la
sociedad civil que conforman el Patronato del PsicOpata. Lo interesante es que hay un patron
entre todos estos actores colectivos: representan a personas con discapacidades mentales-
intelectuales, psiquiatricas o neurodegenerativas. En este mismo sentido y para ilustrar lo
mencionado, una entrevistada comentaba:

“La comision directiva es una comision de socios. No tenemos socios con Sindrome de Down,
porque en general son los padres los que los representan, aunque tendriamos que incorporarlos,
habria que empezar a cambiar esa parte de l0s estatutos porque ellos ahora si podrian hacerlo”
(ADDU, julio de 2014)

Esta cita es muy interesante a nivel analitico. La entrevistada plantea que la rehabilitacion les
ha permitido a las personas con Sindrome de Down ser mas “capaces” de hablar por si
mismos. Hace 20 afios atras eran personas muy dependientes que no podian manifestar
claramente sus necesidades y que con la ayuda de la rehabilitaciébn esto cambio
completamente. “Ellos ahora si podrian hacerlo” denota que ahora si estan “capacitados”
para hablar por ellos mismos pero, a su vez, la directiva de esta asociaciéon sigue siendo
ocupada Unicamente por no “discapacitados”. ;Quién es “capaz” de hablar en nombre de
quién cuando se analiza la accidn colectiva en torno a la discapacidad en Uruguay? ¢Cuando y
bajo qué condiciones, las personas pasan de estar inhabilitadas, impedidas para hablar por si
mismas a poder hacerlo?

Lo primero a tener en cuenta es cuando el Estado uruguayo, a través de la Constitucion
de la Republica suspende la ciudadania. El articulo 80 de la Carta Magna establece como una
causal de suspension de la ciudadania la: “/...] ineptitud fisica o mental que impida obrar
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libre y reflexivamente . Sin entrar en el detalle que quien tiene la decision final y considera
quien tiene una ineptitud fisica y mental que le impida obrar libre y reflexivamente es un
médico (en este caso forense) lo importante a subrayar aqui es que hay casos en que a los
“discapacitados” se les quita el poder de ejercer como ciudadanos. Es decir, en Uruguay hay
casos de “discapacitados” que ni siquiera pueden ejercer en su rol de ciudadanos y esto se
encuentra amparado por la Constitucién de la Republica®.

Si volvemos al anélisis de las entrevistas, de estas se puede desprender que existe una
“doble patologizacion de la representacion™: al “discapacitado” mental se le reconoce
“menos voz y menos voto” que al “discapacitado” sensorial 0 motriz. Las siguientes citas
ilustran este punto:

“[...] la discapacidad sensorial es diferente a la discapacidad intelectual. Tanto nosotros como
los sordos, como los compafieros motrices podemos hablar por nosotros mismos. No estoy
diciendo que los otros compafieros con problemas intelectuales no lo puedan hacer pero ahi hay
mas limitaciones” (UNCU, octubre de 2014)

“Nosotros no es que consideremos que nuestros hijos por tener discapacidad no son capaces de
defenderse, esto lo digo a titulo personal. Yo lo que he constatado es que son ‘los tipos’ mds
buenos que hay [el entrevistado se emociona], de un conformismo total, se conforman con
CUalquier cosa y ellos lo agradecen y nosotros lo que tenemos que hacer es salir a demandar”
(Organizacion civil perteneciente al Patronato del PsicOpata, noviembre de 2014 —padre de
“discapacitado” con esquizofrenia-)

Esta “doble patologizacion de la representacion” es muy problematica en el sentido que el
“discapacitado” mental o intelectual debe ser representado, no puede hablar por si mismo.
Tanto en la discapacidad motriz, como en la sensorial, como en la mental o intelectual, hay
severidades (0 no) muy distintas. Entonces, si el “discapacitado” motriz o sensorial se puede
representar a si mismo, ¢por que el “discapacitado” intelectual o mental no puede hacerlo?
Un “discapacitado’ mental “no tan severo”, ;no podria (;ni deberia?) hablar por si mismo?
La segunda cita refiere a la concepcion de un padre hacia su hijo y posee muchas
lineas potentes para el andlisis. El entrevistado asocia la bondad de su hijo, con el
conformismo y agradecimiento total que si puede manifestar a su entender. Todo esto, a su
vez, lo asocia con la “incapacidad” para efectuar la demanda. Es decir, el padre considera que
para agradecer y conformarse su hijo si es “capaz’ pero no asi para luchar y demandar por sus
propios derechos, por este motivo, sefiala, “nosotros lo que tenemos que hacer es salir a
demandar”. Esta concepcion vulnera completamente al “discapacitado”, colocandolo en un
lugar de pasividad y desubjetivacion como agente; no permite que sea un sujeto de derecho, lo
excluye a una condicion de conformismo/inconformismo. De algun modo se podria decir que
lo convierte en un objeto de derecho, (des)ciudadanizandolo, silenciandolo, a la vez que
adjudicandose para si la posibilidad (casi necesidad, por la manera como se plantea) de
identificar, interpretar, canalizar y asi “hacer presente” los intereses y necesidades de su hijo
en la esfera de la lucha por los derechos. Si a esto se le suma que, el Estado amparado en la

%2 Fuente: Constitucién de la Republica Oriental del Uruguay afio 2004

% El articulo 37 de la Constitucién, al hablar de los inmigrantes, establece lo siguiente: “La inmigracion deberd
ser reglamentada por la ley, pero en ningin caso el inmigrante adolecerd de defectos fisicos, mentales o
morales que puedan perjudicar a la sociedad” (Constitucion de la RepuUblica, 2004)
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Constitucion, le suspende la ciudadania, ese padre se encuentra “obligado legalmente” a
hablar “en nombre de” ese hijo.

En este punto parece pertinente tomar en consideracion el concepto de representacion
politica del estudio ya clasico de Hanna Pitkin (citada en Johnson y Pérez, 2010), que puede
ser de utilidad para comprender cdmo se concibe la representacion en el caso de la
discapacidad. La representacion es un mecanismo que habilita a que las voces, opiniones y
perspectivas de la ciudadania estén presentes en el proceso de elaboracion de las politicas
publicas sin que todos los ciudadanos necesiten estar presentes “fisicamente” en el lugar de
toma de decisiones, sino a través de algunas personas que actian “en nombre de” ellas. La
autora diferencia al menos dos formas como esta “sustitucion de presencias” puede
concretizarse: por un lado, cuando hay quienes actlian en nombre de otro grupo al transmitir
las ideas que comparten y velar por sus intereses politicos (representacion sustantiva); por
otro lado, cuando entre los representantes hay personas que asumen la condicion que esta
buscando representarse, es decir, no importa solo que las ideas e intereses estén presentes sino
quiénes las colocan en la agenda (representacion descriptiva). En este caso, existiria una
forma de comprender la representacion en su dimension sustantiva cuando se considera
deseable y posible que los familiares de los “discapacitados” lleven sus intereses e ideas a la
discusion puablica, mientras que desde una perspectiva de la representacion descriptiva
también importaria que los “discapacitados” estén presentes en los 6rganos de decision
donde se definen cuestiones vinculadas a su propia vida y derechos.

Lo que se encuentra en los discursos de los dirigentes no “discapacitados” de los
actores colectivos en torno a la discapacidad mental o intelectual en Uruguay es una mirada
de la representacion que solo reconoce como posible, para este caso, la “representacion
sustantiva”. Lo central aqui es que se asume que no solo los “discapacitados” pueden hablar
en su nombre sino que otros sujetos (N0 “discapacitados’’) pueden abogar por los intereses de
este colectivo de igual manera (o mejor) que ellos mismos:

“[...] el principio de la representacion sustantiva apela a la capacidad que tiene el/la
representante de abstraerse de su identidad particular y adoptar un punto de vista neutro y
objetivo que contempla la diversidad de perspectivas e intereses de las personas a quienes
representa.” (Johnson y Pérez, 2010: 16)

Young (1996) plantea que lo problematico respecto a este tipo de representacion se encuentra
en gue sociedades estructuradas en torno a relaciones desiguales de poder es cuestionable que
una elite representante, compuesta por un grupo mayoritariamente hegemonico, tenga la
capacidad objetiva de representar a ese “otro” que no conforma esa hegemonia. Entonces,
cabe preguntarse si ése padre que representa al actor colectivo en torno a la discapacidad
mental o intelectual, mas alla de sus “buenas intenciones”, ;tiene la “capacidad objetiva” para
hablar, ya no solo en nombre de su hijo, sino en nombre de todos los “discapacitados”
mentales o intelectuales? Lo paraddjico es que este mismo padre considera que el representar
al “discapacitado” no es tan efectivo como que él se represente a si mismo pero, a pesar de
ello, se siente “en obligacion” de seguir haciéndolo. En este sentido expresa,

“Las organizaciones de las propias personas con discapacidad tienen méas fuerza, nosotros los
familiares recién estamos tomando conciencia de que tenemos que salir a pelear. Nosotros no es
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gue consideremos que nuestros hijos por tener discapacidad no son capaces de defenderse pero
somos nosotros los que tenemos que salir a pelear”. (Organizacion civil perteneciente al
Patronato del Psicopata, noviembre del 2014 —padre de “discapacitado” con esquizofrenia-)

Las palabras de este padre demuestran que €l mismo se siente “obligado” a representar a su
hijo, vulnerable y vulnerado (por la sociedad, por el Estado y por su padre). Lo problematico
es que no solo no alimenta el empoderamiento ciudadano de su hijo o de otro
“discapacitado’ en su misma situacion, sino que lo anula a priori, quitandole la capacidad de
auto-representarse. Si esto existe en la propia familia del “discapacitado”, ;cémo esperar que
no suceda a nivel social y politico-gubernamental? Quiz&s su hijo no pueda hablar por si
mismo y esté en lo cierto, pero, ¢por qué otro “discapacitado” mental tampoco lo puede
hacer?

Un elemento interesante en la forma como se concibe la “representacion sustantiva” en
el caso de la discapacidad es que no es cualquier no “discapacitado” quien puede hablar en
nombre del “discapacitado” sino que se considera que deben ser quienes conforman su
circulo mas cercano (familia, amigos). El convivir con la discapacidad del “otro” pareceria
habilitarles a estos sujetos a conocer sobre las necesidades e intereses de los “discapacitados”
y asi ser capaces de formular demandas y luchar por sus derechos, hablar “en nombre de”.

Esta “doble patologizacion de la representacion” del “discapacitado” no solo muestra
la importancia y el peso discursivo del Modelo Médico en los actores colectivos en torno a la
discapacidad, sino que muestra los dilemas existentes en torno a la representacion politica en
esta tematica.

Otro escenario distinto se presenta al analizar los actores colectivos en torno a
discapacidades motrices o sensoriales. Este punto se encuentra ilustrado a través de las
siguientes citas:

“Presidente y Vicepresidente [de la organizacion] tienen que ser personas ciegas si 0 si, después
los otros cargos pueden ser personas que ven [...] una vez tuvimos de presidenta a una

compafiera que su hija era ciega. A pesar de esto, muchas cosas no las logré entender” (UNCU,
octubre de 2014)

“La Asociacion de Sordos afilia exclusivamente a personas sordas. Por lo tanto, su directiva esta
exclusivamente integrada por personas sordas [...]” (FENASUR, octubre de 2014)

En estos actores la vision de representacion es bien diferente, diria incluso, totalmente
opuesta, acercdndose mas a una mirada de representacion descriptiva: solamente los
“discapacitados” pueden hablar sobre si mismos

La idea central aqui es que para poder conocer los intereses, demandas y necesidades
de un grupo, quienes lo integran tienen mas capacidades que quienes no comparten las
mismas experiencias sociales asociadas a esa posicion social; dicho de otro modo, aquél que
vive la subalternidad tiene acceso privilegiado al conocimiento de intereses y necesidades del
colectivo, pudiendo, de esta manera, hablar “en nombre de”, y representar al
“discapacitado”, convirtiéndose en “portavoz oficial” y “plenamente calificado”.

Considerando esta dimension de analisis, se puede visualizar que en los actores
colectivos en torno a discapacidades mentales o intelectuales predomina claramente el
discurso del Modelo Médico en donde ese “otro” (el “normal”) debe representar al “nosotros”
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(el “discapacitado”). Mientras que en los actores que nuclean discapacidades sensoriales o
motrices, el “nosotros”, al compartir la misma experiencia de vida, se encuentran “mas
capacitados” para representar al “nosotros”, asemejandose mas a las expectativas del Modelo
Social y asumiendo una perspectiva de la representacion descriptiva.

4.1.3. Concepcidn de la discapacidad

El Gltimo punto a tener en cuenta para identificar la presencia de los modelos de
representacion social de la discapacidad en los actores colectivos es la vision que estos poseen
sobre la discapacidad. Todos los representantes entrevistados, independientemente de si son o
no “discapacitados”, consideran que la discapacidad es una construccion social y no una
cuestion plenamente individual de un cuerpo enfermo, y esto se plantea explicitamente en sus
discursos. A modo de ejemplo transcribo la siguiente cita:

“Nosotros no entendemos a la discapacidad desde la mirada médica, nosotros la vemos desde la
mirada social, en un sentido universal.” (UNCU, octubre 2014)

Considerando esta dimension, se encuentra que todos los actores colectivos nucleados en
torno a la discapacidad serian claramente afines al discurso proveniente del Modelo Social,
gue promueve una concepcion de la discapacidad como una problematica social, politica e
intersubjetiva y no una concepcion sobre la discapacidad como un asunto individual. Esto en
cambio no se condice con los objetivos (analizados anteriormente) que tienen buena parte de
estos actores, quienes no se enfocan, mayoritariamente, en fortalecer al “discapacitado” en su
rol de sujeto de derecho, sino en la rehabilitacion integral del mismo, la mirada es universal
pero la rehabilitacion en un sentido integral sigue teniendo una presencia importante. EXiste
cierto paralelismo entre la concepcion y posterior accion que los actores colectivos en torno a
la discapacidad tienen con lo planteado anteriormente sobre el Modelo Bio-psico-social en el
cual la concepcion sobre la discapacidad es, no solo un asunto biolégico sino también
psicoldgico y social.

4.1.4. Modelos de representacion social de la discapacidad en los actores de interés,

¢ Modelo Médico o Modelo Social?

En sintesis, del andlisis de las tres dimensiones se puede visualizar que en los actores
colectivos entrevistados nucleados en torno a la discapacidad en Uruguay no hay un
predominio de un modelo de representacion social de la discapacidad sobre el otro; mas bien,
parece existir un hibrido entre ambos. Los entrevistados, si bien se ubican discursivamente
dentro del Modelo Social (en la concepcion de la discapacidad que todos comparten), también
reconocen la importancia y el actual predominio del Modelo Médico y lo aplican de alguna u
otra manera dentro del tipo de accion colectiva que emprenden, usualmente dotandose
también de objetivos asociados a la rehabilitacion de forma complementaria a la promocion
de derechos, asi como también a través de la composicion de la directiva interna, al tener
muchos de ellos exclusivamente a no “discapacitados” en los lugares mas altos de la
jerarquia institucional. La presencia fuerte de la rehabilitacion y de la “representacion
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sustantiva” como una opcidn posible para que “el ‘discapacitado’ hable” es una muestra clara
de la penetracion del saber/poder médico en estos actores colectivos.

Un ejemplo paradigmatico que ilustra esta coexistencia de modelos es el caso de la
Federacion Nacional de Sordos del Uruguay (FENASUR), que por un lado tiene como uno de
sus principales objetivos la rehabilitacion integral del colectivo sordo, pero a su vez tiene una
directiva que esta compuesta por los propios “discapacitados”. Otro ejemplo es el caso de la
Union Nacional de Ciegos del Uruguay (UNCU), que promulgan los derechos y
empoderamiento de los ciegos pero también ofrecen talleres de rehabilitacion integral dando
la pauta de que es un objetivo de la organizacion, es decir, que tiene entre sus fines la tarea de
“normalizar” al “discapacitado”.

Un modelo similar a este hibrido se encuentra en el Modelo bio-psico-social, en donde
la rehabilitacion sigue ocupando un importante lugar solo que es una rehabilitacion mas
integral y holistica. Los actores de interés no poseen una predominancia de ninguno de los dos
modelos, pero al tener mayoritariamente un discurso de los derechos del colectivo al que
representan pero continuar dandole un lugar privilegiado en su accionar a la rehabilitacion
integral, “simpatizan” con un Modelo bio-psico-social.

Quizas en los casos donde mas clara se hace la presencia del Modelo Médico es en los
actores colectivos vinculados a discapacidades mentales e intelectuales. Aqui se encontrd un
fendmeno importante para el problema de investigacion que motivo esta tesis, 1o que llamé
como la “doble patologizacion de la representacion” y la asuncion del “discapacitado”
intelectual o mental como alguien que debe ser representado.

4.2. Tipo de accion politico-colectiva en torno a la discapacidad en Uruguay

¢qrupos de interés o movimientos sociales?

4.2.1. Breve recorrido histérico de la accion colectiva en torno a la discapacidad en

Uruguay

Es importante comenzar esta seccion haciendo un breve paneo muy general de como ha sido
la accion politico-colectiva en torno a la discapacidad en Uruguay hasta el presente. Para el
caso uruguayo no se encuentran estudios académicos que aborden la historia de estos actores
colectivos, por lo que intentaré realizar el recorrido en base a la informacion extraida por
medio de las entrevistas realizadas y los documentos y paginas web de los actores colectivos
consultados.

La accidn politica de los “discapacitados” en Uruguay surgio y tuvo su auge hacia
fines de la década de los ’80, cuando un “discapacitado” motriz, Pedro Cruz, funda
ACRIDU. Desde este grupo se fomento el liderazgo de los “discapacitados” y comenzo a
adherirse a redes regionales y mundiales en las que se realizaron conferencias y acciones
conjuntas. A través del lema que caracteriz6 los grandes movimientos sociales de
“discapacitados” de los 70 a nivel internacional (“Nada sobre nosotros sin nosotros’)
comenzaron a realizarse movilizaciones sociales y actos publicos que tenian como principal
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bandera la accesibilidad universal en los medios de transporte. Los actores colectivos
convocantes eran dos, PLENADI y ACRIDU.

Uruguay tuvo su “edad de oro” de la movilizacion social en torno a la discapacidad
durante los *80. Se trataba de movilizaciones sociales que surgieron de inquietudes de actores
colectivos que no representaban a una discapacidad especifica, sino en torno a lo que, en
palabras de Barnartt, Schriner y Scotch (2003:443), serian “multiple-disability multiple-issues
organisations”. Es decir, estos actores colectivos buscaban representar a multiples
discapacidades, sus luchas eran variadas transversalizando discapacidades y sus repertorios de
accion son a través de la realizacion de actividades de gran impacto social. A la luz del marco
analitico propuesto en el capitulo anterior, se podria decir que estos actores se asemejaban
mas a lo que se entiende aqui como un “movimiento social”.

Este escenario comienza lentamente a desaparecer a mediados de los ’90, momento en
el cual se extendieron las politicas asistencialistas para el colectivo de “discapacitados”. La
ley N° 16.095, primera ley integral sobre discapacidad aprobada en Uruguay en el afio 1989,
gener0 paradojicamente una des-movilizacion social en torno a la tematica. En Uruguay,
desde la época batllista, el Estado se ha caracterizado por adelantarse a las demandas de la
sociedad civil organizada. En el caso de la discapacidad, el Estado uruguayo aprobd la ley
integral sobre discapacidad cuando las movilizaciones sociales eran incipientes. Segun lo que
transmiten distintos actores entrevistados, los “discapacitados”, al ver “relativamente
resueltas” sus necesidades economicas (pensiones por discapacidad y jubilaciones por
incapacidad) y necesidades sociales basicas, relegaron la accion politica porque ya no la
consideraban como una herramienta necesaria para luchar por sus derechos.

“[...] todas las politicas que se han desarrollado anteriormente, de corte mds asistencialista,
quizas colmaron algunos de los reclamos, generaron satisfaccién y quizas eso desmotiva a que la
gente salga, se reuna y reclame determinados elementos” (Congreso de Intendentes, agosto de
2014)

“[...] en el momento que el gobierno entroé a ofrecer cosas, actué como freno porque al mismo
tiempo de ofrecer algunas cosas buenas, no tuvo un gesto que asegurara la continuidad del
movimiento [...]” (ACRIDU, setiembre de 2014)

Hacia fines de los anos *90 es importante subrayar la creacion de un nuevo actor que nucleo a
varias organizaciones en torno a las mismas demandas: la Comision Intersocial sobre
Discapacidad, Insercién Laboral y Seguridad Social (COMINT)>. A través de esta Comision
se nucled a 73 organizaciones y se logré la elaboracion de una gran cantidad de propuestas de
leyes y decretos que presentaron en distintos organismos estatales y Ministerios. Luego del
afio 1999 esta Comision desaparecio.

A partir de los 2000 y especialmente con la asuncion del Frente Amplio (FA) al poder
en el afo 2005, se han realizado movilizaciones de “discapacitados” pero con la
particularidad de que son las propias instituciones del Estado las que convocan e incentivan a
los distintos actores a unirse y lo hacen en torno a la discapacidad como un locus universal.

% Véase: http://www.noticiasbyo.org/wp-content/uploads/2012/04/2_\4-Anexo-Discapacidad.htm (Acceso:
2/10/15)
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En este contexto, se conformé una coordinadora de la marcha® que se celebra cada tres de
diciembre a nivel nacional denominada “Compromiso Accesibilidad”, en la semana de la
discapacidad, en la cual las distintas organizaciones en torno a la tematica se reinen para
organizar esta marcha, aunque, como se sefiald, esto se realiza al amparo de instituciones
estatales y gubernamentales.

4.2.2. Modalidades de accion politico-colectiva en torno a la discapacidad en

Uruguay

En este punto analizaré el tipo de accidn politico-colectiva en torno a la discapacidad en la
actualidad, indagando en qué medida se asemejan a un modelo organizativo mas parecido a
los grupos de interés 0 a un movimiento social, en base a las cuatro dimensiones de analisis ya
definidas en el marco analitico: I)- Estructura; I1)- Escenario de actuacién; 111)- Repertorios de
accion; 1V)- Discursos™®

. Estructura

Esta dimensidn refiere a cdmo se encuentran organizados en su interior los actores colectivos.
En general, al revisar las paginas webs y los estatutos de los actores colectivos incluidos en el
estudio se encuentra que las estructuras son solidas y permanentes. Usualmente presentan un
directorio conformado de entre sus socios, que se mantiene durante una determinada cantidad
de afos, dependiendo del actor. Los integrantes del directorio son electos a través de
elecciones por listas conformadas por los propios socios.

La organizacion interna y el nivel de institucionalizacion de los actores se refleja en
las palabras del siguiente entrevistado,

“[...] somos una asociacion en la que se hacen elecciones cada dos afios, en donde vienen los
representantes de cada una de las asociaciones y se hace una lista, o dos listas o la lista que se
vaya a hacer y se hace por votacion en los distintos centros [los centros que forman parte de la
federacion]” (Federacion autismo, setiembre de 2014)

Otro punto importante a mencionar que también indica una fuerte estructura de estos actores
refiere a que todos los entrevistados manifestaron que poseian personeria juridica, es decir
poseen reconocimiento a nivel estatal. También los entrevistados en su mayoria poseen una

sede en la cual hacen sus reuniones, generalmente los que no poseen sede es debido a que
fueron recientemente creadas (no cuentan con mas de diez o doce afios de creacion).

® La coordinadora se conforma por: UNCU, Fundacién Braille del Uruguay (FBU), ONPLI, FENASUR,
ADDU, Comisién de Discapacidad del PIT-CNT, Centro Dr. A. Martinez Visca, Area de Discapacidad
Comunidad Israelita del Uruguay, Radio Vilardevoz, Grupo de la Esperanza, Asamblea Instituyente por la Salud
Mental, Asociacion de Laringectomizados del Uruguay, Esclerosis Multiple Uruguay, Portal Luz Verde,
URUBIKE, Intendencia de Canelones, Intendencia de Maldonado, Intendencia de Montevideo,
PRONADIS-MIDES, MEC, Naciones Unidas (ONU) Uruguay, Institucion Nacional de Derechos Humanos
y Defensoria del Pueblo. Fuente:http://www.discapacidaduruguay.org/index.php/actualidad/noticias/702-
marcha-por-la-accesibilidad-universal (Acceso: 08/10/15)

3% En anexo se encuentra una tabla con la clasificacion de cada actor colectivo analizado clasificado segtn las
dimensiones analiticas desarrolladas en esta seccion.
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Por tanto, al considerar esta dimension de analisis, se puede observar que los actores
colectivos en torno a la discapacidad en Uruguay adoptan una forma mas similar a los grupos
de interés que a los movimientos sociales.

I1. Escenarios de actuacion

Los escenarios de actuacion guardan relacion con el ambito en el cual los actores colectivos
desarrollan sus actividades llevando adelante sus demandas (social-institucional o social). En
las entrevistas se identifica que los cauces de accién de los actores colectivos analizados, es
decir, las vias por las cuales eligen hacer conocer sus demandas, sugerencias e intereses, son
mayoritariamente institucionales, esto quiere decir que participan de espacios abiertos por el
Estado para discutir los temas de interés y que de este modo y a través de otras acciones
suelen mantener cierto vinculo con la elite politico-gubernamental. El siguiente entrevistado
claramente ejemplifica este punto,

“[...] lo que estamos haciendo nosotros es que en los lugares donde estamos teniendo
participacion llevar nuestras predicas para que estos derechos sean respetados. Nos
hemos presentado en la Comision de Salud de la Camara de Diputados, nos hemos
presentado en la Comision de Educacion [...] participamos de distintas comisiones, por
ejemplo, la Comision Nacional Honoraria es una, otros compafieros participaron en una
comision del MIDES acerca de accesibilidad juridica, después otra compafiera en una
comision del BPS acerca de las prestaciones que daban” (Federacion autismo, setiembre
de 2014)

Cuando se “abren las puertas institucionales-gubernamentales” para que los grupos puedan
manifestar sus demandas e intereses, los actores lo aprovechan, y realizan sus presiones desde
ese campo institucional de accién®’, sin descartar el escenario social, aunque hacen uso de
¢ste de forma mads esporddica y a través de medidas “politicamente correctas”, y no de
manera disruptiva, como es mas caracteristico de los movimientos sociales.

En efecto, en los discursos de algunos entrevistados se percibe que las acciones en el
escenario social del tipo “disruptivas” no son consideradas una posibilidad de accion legitima
0 estratégicamente deseable; en general no creen que las movilizaciones de impacto en el
ambito social sean las mejores medidas a tomar para hacer llegar sus demandas al sistema
politico, hacia donde estan orientadas. A modo de ejemplo un entrevistado sefial6 al respecto,

“Una movilizacion con mas impacto muchos podrian considerar que no sea un buen
método. Porque si nosotros cortamos la calle Mercedes para reivindicarnos, somos mas
raros de lo que ya somos. A nosotros nos conviene mas plantear la reivindicacion y
discutirla [...] [actuamos] como grupo de presion, quizdis y no como grupo de choque”

(UNCU, octubre de 2014)
Se considera que hacer actividades sociales como movilizaciones masivas de impacto en los
ambitos social/cultural o dirigidos hacia la ciudadania y la opinion puablica, puede ser
interpretado como confrontar al gobierno y prefieren evitar este tipo de escenarios, apuntando
a una estrategia orientada hacia lo social-institucional, de didlogo con las elites politico-

37 \/éase también:
http://www.parlamento.qub.uy/indexdb/Distribuidos/ListarDistribuido.asp?URL=/distribuidos/contenido/senado/
$20093409.htm&TIPO=CON (Acceso 26/09/15)
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gubernamentales. Esta preferencia por el escenario politico institucional y estrategias no
confrontativas con el gobierno —sobre las cuales volveré cuando refiera a repertorios de
accién-, pueden deberse también a que mas de la tercera parte de estos actores colectivos
reciben algun tipo de ayuda (econémica o material) por parte del gobierno (BPS, 2012).

También desde el propio gobierno existe esta visibn de que dar a conocer las
demandas de estos actores a través de canales sociales, de manera disruptiva, es algo
innecesario y pecaria de excesivo, otro factor que puede estar operando como un incentivo
para los actores en cuestion para moverse en lo social-institucional y de un modo mas bien
“silencioso”. Como planteaba un representante del BPS en entrevista:

“Cuando uno piensa en movilizacion piensa en cientos de personas en la calle. Yo creo
qgue cuando uno es escuchado y que vayan al parlamento y los parlamentarios los
reciban, son formas de presion y de hacer sus planteos, y su movilizacion. A veces la
movilizacion no es callejera, es con actividades en &mbitos como BPS, el parlamento, la
Intendencia. Cuando hay organismos del Estado que desarrollan politicas inclusivas no
es necesaria la movilizacion” (BPS, agosto de 2014)

No obstante esta mirada generalizada, existen personas que son criticas con esta situacion
porque entienden que el Estado podria terminar cooptando a estos actores, inhibiendo su
accionar autébnomo como grupos sociales ¢(Como ser critico con el Estado, las leyes y las
politicas publicas cuando uno se encuentra muy cercano a él? ;Cémo ser critico cuando uno
se nutre de sus fondos, va a sus marchas y lo legitima permanentemente?

Un “escenario neutro” que estos actores colectivos consideran como un posible lugar
de planteo de demandas al gobierno es la CNHD, que fue creada por la ley N°16.095 (1989) y
luego “re-creada” por la ley N°18.651% (2010). Es un 6rgano que en la antigua ley integral
sobre discapacidad funcionaba en la egida del MSP y que en la actualidad funciona bajo la
jurisdiccion del MIDES. Esta comision tiene como objetivo, estudiar y aconsejar al Poder
Ejecutivo (PE) sobre las medidas necesarias para hacer efectivo el cumplimiento de la ley
integral sobre discapacidad vigente en la actualidad.

A través de la CNHD los actores colectivos nucleados en torno a la discapacidad
tienen posibilidad de interactuar con representantes de distintos organismos del Estado. No
obstante, los representantes de los actores colectivos que forman parte de la CNHD y que han
sido entrevistados manifiestan cierto descontento respecto a este “escenario neutro” de accion
debido a que los representantes de los organismos estatales que asisten a las reuniones
asiduamente no tienen poder de decision dentro del organismo al cual representan en esta
instancia. Es decir, consideran que los canales institucionales son la mejor opcion pero,

%8 En el afio 2006, la ONU aprueba lo que se conoce como la Convencién de los Derechos de las Personas con
Discapacidad (CDPD). El Estado uruguayo, aprob6 dicha Convencién por medio de la ley 18.418, el 4 de
diciembre de 2008, mientras la ratificacion oficial ante la ONU se dio el 11 de febrero de 2009. Junto a la
Convencién, la ONU aprob6 un Protocolo Facultativo cuya finalidad es el reconocimiento por parte de los
Estados Miembro de la competencia del Comité Internacional, encargado de vigilar la implementacion del
Tratado y de recibir y procesar denuncias individuales de violacidon de los derechos humanos del colectivo de
“discapacitados”. En agosto de 2011, por Ley N° 18.776 se aprobo la adhesion al Protocolo Facultativo de esta
Convencidn. Uruguay, al haber aprobado el Protocolo Facultativo de la CDPD, se convierte en ese momento en
un Estado Parte, por lo cual se compromete a hacer los respectivos cambios en sus normas juridicas para cumplir
con lo establecido en la Convencién.
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paraddjicamente, “el mejor espacio” para ello, (la CNHD) es considerado por muchos como
un buen lugar de reunién pero no un buen lugar para plantear demandas para que sean
trasladadas al gobierno, porque los representantes gubernamentales en ese espacio no tienen
poder politico-institucional.

En sintesis, cuando se considera el escenario de actuacion para llevar adelante sus
demandas, los actores colectivos nucleados en torno a la discapacidad optan por el escenario
social-institucional. Se percibe que de ser optado el escenario puramente social (con
repertorios no convencionales) incurririan, no solo en disputas internas dentro del actor
colectivo correspondiente (ya que este escenario es descartado por algunos de los
representantes de los actores de interés), sino que entrarian también en conflicto con las elites
gubernamentales, convirtiéndose en una estrategia poco eficaz. Considerando esta dimension
de analisis, se podria afirmar que adoptan una forma mas similar a los grupos de interés que a
los movimientos sociales.

I11.Repertorios de accion

Esta dimension analitica hace referencia a los medios que utilizan los actores colectivos para
hacer conocer su posicién y luchar por concretar sus objetivos. El analisis arrojo que los
repertorios utilizados son bien variados. De esta variedad se destacan dos: 1) incidencia
politica o lobby y 2) marchas. Una de las formas més utilizadas es la incidencia sobre actores
gubernamentales. Una modalidad que asume esta estrategia es la preparacion de documentos
para ofrecer al gobierno; ejemplo especifico de ello es el Plan Nacional de Demencia, que
algunos actores especificos nucleados en torno a esta problematica estan organizando con la
idea de presentarlo a las autoridades para que sea mas tenida en cuenta a la hora de la hechura
de politicas publicas. Otra modalidad que asume esta estrategia es incidir teniendo reuniones
directas con integrantes de la elite gobernante (lobby) para plantearles, de primera mano, sus
demandas.

En segundo lugar y en ocasiones esporadicas, los actores optan por actuar a nivel
social a través de marchas, las cuales son utilizadas no Unicamente como instrumento para dar
a conocer sus demandas, sino también para sensibilizar al publico general sobre la
discapacidad que los nuclea. Un ejemplo bien claro de este tipo de marcha/movilizacién fue la
realizada el pasado 14 de abril (2015), Dia Internacional de Concientizacion sobre el Autismo,
mediante una marcha y posterior acto de cierre con lectura de proclama en el que
manifestaban sus demandas pero también sensibilizaron al publico al vestir todos de azul en la
ocasion®.

De actuar disruptivamente, muchos de los entrevistados plantearon que pasarian a ser
vistos socialmente como “mas raros de lo que ya son”, es muy interesante subrayar la idea de
“rareza” asociada a “acciones disruptivas”, los actores colectivos en torno a la discapacidad
en Uruguay consideran que este tipo de repertorio puede ser contraproducente debido a su
“rareza”. También se encuentran las marchas de cada tres de diciembre denominada
"Compromiso Accesibilidad" y que tiene como objetivo la inclusién social de los

%9 \Ver también: http:/globosazules.com/ (Acceso: 08/10/15)
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“discapacitados”. Como se menciono lineas arriba, para organizar esa marcha existe una
coordinadora pero se encuentra Unicamente conformada por actores pertenecientes a las
organizaciones de y para “discapacitados” y las instituciones gubernamentales que la
fomentan. Este tipo de repertorio, podria asimilarse a una modalidad de accion de los
movimientos sociales, pero pierde ese potencial al tener lugar bajo las reglas impuestas por
actores estatales.

Muchos de los entrevistados manifiestan que la principal razén por la cual las marchas
multitudinarias de “discapacitados” no se realizan en Uruguay responde a la inaccesibilidad
arquitecténica que en conjuncion con un cuerpo “discapacitado”, impide la movilizacion
social. Como sefiala una entrevistada,

“[...] “por qué no se mueven”. ;jMoverse?, ¢;cOmo? Si en realidad son personas con
discapacidad que muchas veces no pueden salir de sus casas. Se requiere mucha fuerza
espiritual para enfrentarse a que te cierren la puerta una vez, dos, tres veces, y otra vez
tener que salir con todo lo que implica para una persona con discapacidad salir de su
casa [...]” (MEC, octubre de 2014)

En suma, los actores colectivos en torno a la discapacidad en Uruguay en esta dimension
también asumen caracteristicas que los acercan al modelo de grupo de interés que defini en el
marco analitico, porque no optan por acciones disruptivas sino que tienden puentes de dialogo
con el gobierno (lobby), optan por utilizar medios de acciéon “menos de choque” y mas

“politicamente correctos”.

V. Discursos

A través de esta dimensidon analitica se intenta investigar como los actores colectivos
construyen significados sobre sus objetivos. De lo planteado en muchas de las entrevistas se
desprende que lo que predomina entre estos actores colectivos son los discursos de tipo
sectorial. Es decir, que los actores se nuclean en torno a una discapacidad especifica y sus
luchas giran también en torno a las necesidades particulares de esa discapacidad, en lugar de
buscar tender puentes y articular con otros. Para ilustrar el punto que menciono, un
entrevistado planteaba:

“El problema es que estan como muy divididos, por un lado las personas ciegas, por otro
lado las personas sordas, por otro lado la salud mental, por otro lado la discapacidad
motriz. La generalidad de la discapacidad, ese es el problema principal” (OPPD-MIDES,
octubre de 2014)

Eso se vincula a que en general se percibe que cada “patologia” responde a unas necesidades
muy especificas. Por lo tanto, esa “patologizacion” de la discapacidad estaria impidiendo la
vision del “discapacitado” como sujeto de derecho, tornandose dificil la articulacion de esas
diferencias para la constitucion de un sujeto politico Unico. Apropiandome y aplicando la
concepcion de Laclau y Mouffe (2004) a la temética de la discapacidad, considero que ésta
podria funcionar como un “significante vacio” (en esta monografia, lo que denomino como
discapacidad como locus universal) el cual articularia las distintas demandas frente a un
antagonista comun (la “ideologia de la normalidad” promulgada por el Modelo Médico). Sin
embargo, la I6gica actual de la accion colectiva en torno a la discapacidad en Uruguay no se
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caracteriza por discursos que reconozcan este locus universal “discapacidad” y actiien en
funcion de ello, sino que méas bien es pensado por sus protagonistas como un conjunto de
particularidades (ciegos, sordos, etc.).

La consecuencia inmediata de esto es la imposibilidad por parte de los actores
colectivos de interés para la generacion de redes en torno a la temética en clave de
“discapacidad” y no de una particularidad/sectorialidad especifica. Muchos de los actores
colectivos entrevistados forman parte de una red latinoamericana o mundial, pero esa red
responde a la discapacidad especifica por la cual responde el actor colectivo nacional. Un
ejemplo de ello es FENASUR que forma parte de la Federaciéon Mundial de Sordos o
AUDAS que conforma la Asociacion Internacional de Alzheimer. El conformar redes dentro
de una misma discapacidad contribuye ain mas a la accion sectorialista dentro de la
discapacidad.

La especificidad de cada discapacidad conlleva a que la generacion de redes
(inter)discapacidades, no funcione. Un ejemplo de ello es PLENADI creada en los *80 que
nuclea actores colectivos de distinto tipo de discapacidad pero que en los hechos no tiene un
buen desempefio, debido a que se encuentra conformada por una mayor cantidad de actores
colectivos que bogan por discapacidades motrices, generando que los actores colectivos
asociados a discapacidades sensoriales o mentales e intelectuales no se sientan representados
por PLENADI. En éste contexto en donde prevalecen miradas de las discapacidades como
problematicas muy especificas y diferentes entre si, sin pensar en las similitudes que tienen
sus luchas por enfrentarse a una “marca” socialmente establecida que los construye como
sujetos  “discapacitados” a todos por igual y a partir de esa clasificacion
(“discapacitados’/no “discapacitados”) se distribuyen desigualmente recursos materiales y
simbolicos que contribuyen a su desigualdad

Los actores colectivos que abordan la temética de la discapacidad, en su mayoria,
tienden a volcar su accionar a reclamar por las necesidades especificas de su colectivo
especifico, es decir a “cuidar la chacrita”, en lugar de adoptar discursos transversales. En este
sentido, Uruguay no es una isla, ya que los estudios disponibles sobre el tema identifican una
mayor prevalencia de actores colectivos en el campo de la discapacidad organizados en clave
sectorial, siendo menos frecuentes las experiencias de discursos “homogéneos”, lo que se
entiende como una debilidad de la accion de estos grupos. A modo ilustrativo, Diaz
Velazquez (2008) analiza el caso espafiol sefialando al respecto de este tema que,

“[...] el movimiento asociativo en el mundo de la discapacidad es cada vez mas
atomizado y disperso, organizado en base a las limitaciones funcionales de las personas y
no en base a las situaciones de desigualdad que experimentan conjuntamente como
colectivo” (Diaz Velazquez, 2008:192)
Considerando esta dimension de analisis, los actores colectivos en torno a la discapacidad en
Uruguay también adoptan una forma mas similar a los grupos de interés que a los
movimientos sociales.
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4.2.3. La accidn colectiva en torno a la discapacidad en Uruguay: ¢movimiento social

0 grupos de interés?

En suma, lo que se puede observar luego de este analisis es que actualmente, los actores
colectivos en torno a la discapacidad en el pais funcionan mas bien como grupo de intereés,
demandando por necesidades especificas en sus discursos, realizando acciones que se
encuadran en ambitos social-institucionales que aungue tienen una expresion social y de
reclamos al gobierno no llegan a ser disruptivas ni se concentran en promover cambios
simbolicos y culturales, y que ademas se estructuran de forma rigida, es decir, tienen cierta
institucionalizacion (6rganos directivos con una forma establecida en documentos para la
eleccion de sus miembros, poseen estatutos, sedes en donde realizan sus reuniones y acciones,
etc.). Los actores colectivos conciben las discapacidades como diferentes “patologias” lo que
contribuye a que no piensen su accionar en clave de locus universal, sino que adoptan
discursos sectoriales y consecuentemente formas de organizacion y actuacion de este tipo.

4.3. Aliados

Para finalizar el analisis, en este apartado se estudiaran las relaciones de los actores colectivos
en torno a la discapacidad con otros actores colectivos como partidos y actores sociales que se
nuclean en torno a otras tematicas. Basaré esta breve mencién en documentos (programas
partidarios para las elecciones presidenciales de 2014, entre otros) asi como también las
entrevistas previamente utilizadas. Cabe aclarar que este no es un punto central en la
investigacion sino mas bien un puntapié inicial a desarrollar en futuros trabajos, pero se
considerd necesario hacer una referencia muy breve a este tema porque tener una mirada
general de la accion colectiva en torno a la discapacidad lo requiere.

4.3.1. Actores colectivos en torno a la discapacidad y partidos politicos

En el afio 2014 se realizaron en Uruguay elecciones presidenciales, ;Qué lugar ocupaba la
tematica de la discapacidad dentro de las propuestas de los partidos politicos relevantes?, ¢los
“discapacitados” tuvieron alguna participacion dentro de las propuestas?

Segun el documento “Uruguay en cifras 2012, elaborado por el Instituto Nacional de
Estadistica (INE) respecto al censo del afio 2011; la discapacidad en Uruguay alcanzé al 16%
de la poblacién. Esta realidad no escapé a los partidos politicos al momento de elaborar sus
campanfias, ya que en la mayoria de los casos los “discapacitados’ son también ciudadanos y
la discapacidad es una realidad que no solo afecta al individuo sino a todo el ndcleo familiar.

En la campafia de 2014, la discapacidad dejo de ser una problematica que fuera
abordada mayormente en las campafias frenteamplistas, como lo habia sido hasta ahora.
Todos los partidos politicos en sus programas de gobierno abordaron el tema de algun modo,
basicamente apuntando a uno de los puntos que se le ha cuestionado al FA en cuanto a este
tema: la reglamentacion de la ley 18.651, la actual ley de proteccion integral de
“discapacitados”, aprobada en el afio 2010, que todavia no se encuentra reglamentada.
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Algunos ejemplos para mostrar la inclusion del tema de la discapacidad en los programas de
otros partidos politicos se ilustran con las siguientes citas,

“Reglamentar e implementar la ley 18.651, de Proteccion Integral de Personas con
Discapacidad, posibilitando el desarrollo de: 1) atencion médica, sicoldgica y social; 2)
programas de rehabilitacion y de seguridad social; 3) educacién en la diversidad,
propendiendo a la integracion de las personas con discapacidad” (Programa del Partido
Independiente, 2014: 72)

“Mejoraremos la proteccién de las personas con discapacidades y en situacién de
dependencia. Impulsaremos la reglamentacion de la Ley 18.651” (Programa del Partido
Nacional, 2014)

Ningun partido politico en sus propuestas apunté a ir mas alla de esto, lo cual es problematico
considerando que dicha ley posee importantes fallas no solo respecto a su reglamentacién sino
también respecto a la idea de ciudadanizar al “discapacitado”. Esta ley tiene como base la
integracion del “discapacitado” a la sociedad y como bien plantea Miguez (2012b), en una
sociedad integradora el “discapacitado” es el que debe adaptarse a lo hegemonico y no el
sistema el que debe transformarse para erradicar la exclusion, de construirse una sociedad
inclusiva en ésta se acepta y se incluye esa diversidad.

La concepcién que sobre la discapacidad posee la elite politica gobernante conserva
aun mucho de Modelo Médico. El “discapacitado”, sigue sin ser considerado un igual, un
ciudadano, en cambio sigue siendo considerado un individuo que debe re-inventarse,
normalizarse para poder formar parte de una realidad hegemonica.

Otra pregunta a hacerse en relacién al escenario politico-electoral es: ¢Qué
participacion tuvieron los “discapacitados” en las listas de votacién? En las elecciones
nacionales de 2014 el FA present6 la lista “Frente en Movimiento M-764, GAP-
Discapacidad” dentro de la CAP-L. En este grupo se nuclearon representantes estatales
vinculados a la temética, familiares/amigos, representantes de los actores colectivos en torno a
la discapacidad y “discapacitados” con el principal objetivo de consolidar la
institucionalizacion de las politicas de discapacidad llevadas adelante desde la aprobacién de
la ley N° 18.651.

Al haber una lista “especial” creada en torno a la discapacidad se tiende a creer que los
“discapacitados” ocuparian los primeros lugares de la lista. En dicha lista, el
“discapacitado”, ;se encuentra presente o sigue habiendo “otros” que hablan “en nombre
de”? Ninguna de las primeras personas en esta lista es “discapacitado”. Nuevamente aparece
la representacion comprendida de modo estrecho, solo como representacion sustantiva y no
descriptiva que trae implicita una nocion del “discapacitado” como un individuo al cual se le
reconoce “menos voz y menos voto” que a los “normales”, un individuo “condenado” a ser
representado por otros de forma pasiva y permanente.

Otro partido que intentd presentar una lista sobre discapacidad, pero sin éxito, fue el
Partido Nacional (PN). A contrapelo de lo planteado sobre la lista frenteamplista, la lista que
se presentaba por el PN si tenia “discapacitados” en los primeros lugares, de hecho era una
lista encabezada por una “discapacitada”. Pero finalmente, como la lista fue impresa en
Braille la misma no fue aceptada por la Corte Electoral. Sin haber grandes diferencias entre el
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programa del FA y el del PN en el tema de la discapacidad y si el PN incluso fue un poco mas
lejos al intentar hacer una lista de “discapacitados”, entonces ;Cudl es la relacion entre los
actores politicos en torno a la discapacidad y el FA?

4.3.2. Relacion entre los actores colectivos en torno a la discapacidad y la izquierda
politica (FA)

La llegada del FA al poder significo, para muchos movimientos sociales que representan
minorias oprimidas, una apertura para considerar temas relacionados a la discriminacién y
segregacion (Villegas y Zeballos, 2015). La discapacidad no estuvo exenta de esta apertura
producida por el cambio ideoldgico de quienes detentaban el poder del Estado (Garcia Maciel,
2012). Si bien esta problematica no tuvo presencia en la “Nueva Agenda de Derechos”, el
nuevo gobierno significd un quiebre respecto a la situacion anterior en la cual predominaban
politicas asistencialistas hacia este colectivo. Previo a la llegada del FA al poder, la mirada
sobre los “discapacitados” era asistencialista y caritativa. Luego, esta mirada dio “cierto
giro”. Este cambio de ideologia signific6 un desplazamiento hacia el Modelo Social (la
discapacidad como problema social y politicas publicas que se enfocan en los derechos). Esto
fue notorio con el cambio de ley. En el afio 2010 se aprueba la ley N° 18.651; la nueva ley
hace hincapié en los derechos de este colectivo.

Desde los actores colectivos en torno a la discapacidad, asi como también desde el
propio Estado, se reconoce que hubo una apertura institucional hacia la problematica de la
discapacidad. Pero también se reconoce que apenas se han dado los primeros pasos hacia el
tema de la discapacidad y que aun queda mucho por hacer.

En cuanto a la falta de movilizaciones sociales en favor de los derechos de los
“discapacitados” se llega a plantear que desde la asuncion del FA, las politicas publicas se
estarian llevando adelante de una manera tan efectiva que la movilizacion seria, en estas
instancias, una opcion innecesaria. Esta misma situacion sucedio en los afios 90 (lineas arriba
seflalado) cuando las politicas asistencialistas de esta década (des)movilizaron a unos
incipientes movimientos sociales de “discapacitados”. Ahora acontece algo muy similar,
pero con “politicas inclusivas” las cuales no permiten la formacién de un movimiento social
de “discapacitados”.

En relacion a la problematica de la discapacidad, el propio Estado es quien en
ocasiones moviliza a los actores colectivos para promover sus derechos y ha sido dentro del
propio partido de gobierno que se funda el Unico movimiento politico existente sobre la
tematica dentro del sistema politico. Esto da cuenta de una estrecha relacién entre el gobierno
frentista y los actores colectivos en torno a la discapacidad.

4.3.3. Relacidén entre otros actores sociales y los colectivos organizados en torno a la

discapacidad

Previamente se analiz6 la dificultad que los actores colectivos en torno a la discapacidad
encontraban en el hecho de generar redes dentro de la discapacidad, redes
(inter)discapacidades. ¢Cual es el vinculo que estos actores colectivos tienen respecto a otros
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actores sociales? Este punto es de interés analitico porque la literatura sobre movimientos
sociales y grupos de interés presta especial atencion a las alianzas con otros actores, por la
importancia que tiene para potenciar las propias acciones y aumentar los recursos disponibles
(de redes, econémicos, de infraestructura, entre otros) para la accion politica.

En general, los actores colectivos en torno a la discapacidad no tienen interés en tejer
redes con otros actores sociales. Es dificil para estos actores colectivos traspasar barreras
fuera de la discapacidad que los nuclea, dentro de la tematica de la discapacidad, mas dificil
aun es tejer redes fuera de la discapacidad.

Tan solo un actor colectivo reconocio estar tejiendo redes con otras organizaciones, a
este respecto manifesto,

“Hemos generado redes, inclusive con otras organizaciones y paradojicamente es mas

facil generar redes con organizaciones de mujeres o gays que con las organizaciones de

personas con discapacidad” (REDESUY, noviembre de 2014)
Esto trae a colacién lo dicho anteriormente, los actores colectivos en torno a la discapacidad
se encuentran abocados a luchar por lo intereses especificos del colectivo especifico al que
representan. Esta especificidad no solo impide el dialogo entre los distintos actores colectivos
en torno a la discapacidad, sino que también cierra el camino al dialogo con otros actores
sociales. Si es complejo aunar fuerzas contra los clivajes sociales que los discriminan por ser
“discapacitados”’, méas dificil es generar puntos de contacto (como la opresion social, por
ejemplo) con otros actores sociales nucleados en torno a otras tematicas (mujeres, raza-etnia,
minorias sexuales).

5. Analisis critico-reflexivo en torno a la discapacidad en Uruguay.

En el cuarto capitulo de esta monografia se realizé un mapeo genérico de la accion colectiva
en torno a la discapacidad en Uruguay, buscando analizar qué tipo de modelo promulgan los
actores (Médico o Social) y qué tipo de actor colectivo se constituye en torno a la tematica.
En este capitulo final reflexionaré sobre las implicancias tedrico-politicas que tienen los
hallazgos encontrados en el analisis empirico, a la luz de las perspectivas presentadas en el
marco analitico: la problematizacion de la discapacidad desde la subalternidad siguiendo a
Spivak y el concepto de “violencia simbolica” de Bourdieu. Se reflexionard asimismo la
cuestion de la problematica del cuerpo como impedimento para la accion politica.

El analisis del mapa de actores colectivos existentes en Uruguay en torno a la
discapacidad adhiere en general a un Modelo Médico, aunque con algunos matices: por un
lado, se observo que algunos actores se acercan a un modelo hibrido, incorporando elementos
de ambos modelos; por otro lado, también se identificaron actores que adhieren
discursivamente al Modelo Social pero sin que esta mirada atraviese su accionar. El otro
resultado del analisis es que no se cuenta con actores colectivos del tipo de movimiento
social, sino que todos se asemejan a lo que se ha definido como grupo de interés: cuentan con
estructuras bastante rigidas, discursos sectoriales, actian en ambitos social-institucionales con
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fuerte presencia y valoracion del dltimo y echan mano de repertorios de accion tradicionales,
poco disruptivos y escasamente simbdlicos. ¢Qué implicancias tedrico-politicas tiene que el
mapa de los actores colectivos en torno a la discapacidad en Uruguay adquiera estas
caracteristicas?

5.1 ;Puede el “discapacitado” como sujeto subalterno hablar?

La “violencia simbolica” tal y como es entendida por Bourdieu se encuentra presente en el
discurso de los actores colectivos en torno a la discapacidad en Uruguay. Cabe recordar que
por “violencia simbolica” no se refiere a una violencia fisica, directa hacia el
“discapacitado”, sino a una violencia muy sutil, mas bien psicoldgica, que suele ser
imperceptible para el propio violentado. En el caso de la discapacidad, se trata de un tipo de
violencia usualmente ejercida por el circulo méas cercano al “discapacitado”, familiares y
amigos.

Una forma que asume el ejercicio de la “violencia simbdlica” es la extrema proteccion
del “discapacitado” por parte de sus allegados, no permitiendo que desarrolle sus
potencialidades como ciudadano, como sujeto de derecho. Esta misma dindmica se reproduce
en el plano de la accion politico-colectiva y es frecuente en las organizaciones lideradas por
no “discapacitados”, que no habilitan a éstos a conformar la directiva del actor colectivo de
interés y ser parte de las autoridades internas, aunque las decisiones que se tomen en el actor
colectivo les afecte en forma directa.

Asi, el analisis empirico permite visualizar como la “violencia simbolica” que se
encuentra presente en la interna familiar o de circulos de amistad del “discapacitado”, se
traslada a los actores colectivos y probablemente ocurra un desplazamiento similar en el
Estado, aunque éste seria un tema de investigacion en si mismo que excede los limites de este
trabajo’’. La “violencia simbolica™, por tanto, se ejerce a varios niveles.

En cuanto a la apropiacion del concepto de “realismo representacional” planteado por
Spivak (2003) y la aplicacion que propuse en este trabajo para el caso de la discapacidad, el
“realismo representacional” se identifica en la ilusion de que los familiares y amigos, por su
vinculo directo y/o sanguineo con el “discapacitado” son capaces de representar sus intereses
de forma perfecta y sin distorsiones. Dicho proceso se torna problematico cuando impide la
formacion de una identidad politica autbnoma, inhabilitando a la accién colectiva en pos de
sus derechos.

Desde una mirada critica se podria afirmar —como se plante6é anteriormente— que los
“discapacitados” se encuentran sometidos a un permanente silenciamiento. Este puede ser
observado de diferentes formas; ademas del “realismo representacional”, el silenciamiento se
produce por la hegemonia imperante del Modelo Médico que se puede observar en la

“ Un ejemplo que ilustra lo que menciono sobre la “violencia simbolica” también ejercida por el Estado lo
brinda de forma clara un entrevistado, “No se piensa desde la inclusion sino desde la proteccidn social [el
entrevistado hace referencia a la vision que posee el Estado sobre la discapacidad] como que hay que brindar
proteccion, asistencia y no una vision de inclusion y de participacion, de que pueden participar en la vida
politica. No hay ningun politico con discapacidad y no hay ninguin cargo con responsabilidad de alguna
persona con discapacidad. Todavia creo que hay una imagen del no pueden, de la limitacion vinculada a la
dependencia” (OPPD-MIDES, octubre de 2014)
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situacion de discapacidad, la cual condiciona al “discapacitado” a una posicion de sujeto
subalterno. La hegemonia que la ideologia de la normalidad, promulgada principalmente por
este modelo, trae aparejado que el sujeto resultante de esta hegemonia, sea un sujeto
subalterno.

Entonces, ¢puede el “discapacitado” como subalterno hablar? “El subalterno no
puede hablar” (Spivak, 2003: 362) porque no tiene un espacio de enunciacion que asi lo
permita en el contexto de una hegemonia del discurso médico basado en la ideologia de la
normalidad. De esta manera surge el “realismo representacional” que ejercen sus familiares y
amigos, quienes hablan en nombre del “discapacitado”. Si el subalterno hablara, dejaria
automaticamente de ser un subalterno.

Como surgi6 del analisis empirico, quienes lideran los actores colectivos en torno a la
discapacidad en Uruguay suelen justificar su presencia en los lugares de decision de las
mismas como quienes pueden y deben hablar en nombre del “discapacitado” por la razén de
que representan a “discapacitados” mentales o intelectuales, y la “doble patologizacion de la
representacion” antes analizada justifica que estos individuos tengan “menos voz y menos
voto” que los “discapacitados” motrices 0 sensoriales, reconociéndole a su vez a sus padres,
curadores o tutores la obligacién de hablar por ellos mismos debiendo, de esta manera, ser
representados. La condicion de los “discapacitados” mentales o intelectuales los coloca en
una posicion de inferioridad notoria respecto a sus pares con una discapacidad de tipo
sensorial 0 motora. Se puede afirmar entonces, que los “discapacitados” intelectuales o
mentales son doblemente subalternos, por un lado por su condicion de “discapacitados’ 'y por
otro lado, por su condicion de “discapacitados” intelectuales o mentales.

Esto nos traslada nuevamente a la discusion de la representacion en la tematica de la
discapacidad, ;Quién es el sujeto “hablante” que es ‘“capaz” de hablar en nombre del
“discapacitado”? Segun lo planteado por los representantes ‘“discapacitados” de actores
colectivos entrevistados, quienes son “discapacitados” tienen mas posibilidades que quienes
no lo son, de hablar “en nombre de”, debido a que comparten las mismas experiencias
sociales asociadas a esa posicion social.

El “realismo representacional” planteado por Spivak, bajo ciertas condiciones puede
ser necesario, pero en este ejercicio de representacion se debe tener claro que se ejerce una
“violencia epistémica” (Spivak, 2003) mediante la cual se diluye la voz de ese “otro”, el
“discapacitado™ y que ello tiene implicancias para su constitucién como sujeto politico y
consecuente actividad en colectivos que promuevan sus derechos.

5.2. Un cuerpo impedido y en sufrimiento, ¢;impedimento para la accion politica?

“[...] el cuerpo esta también directamente inmerso en un campo politico; las relaciones de poder
operan sobre él una presa inmediata; lo cercan, lo marcan, lo doman, lo someten a suplicio [...]”
(Foucault, 2002:32)

M “Los grados de violencia se relacionan con las posibilidades de que el relato, evento o narracion —alterado
para que pueda ser oido— sea o no reconocible para la poblacién o sujeto representado. A veces la
traicion/traduccion se da adentro de un marco de esperanza y solidaridad [...] ” (Belausteguigoitia, 2001:238)
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Cuando se habla de discapacidad, el cuerpo es el espacio fisico inmediato en el cual se
visualiza la subalternidad del “discapacitado”. El cuerpo es lo “anormal”, aquello que “no
funciona bien” y sobre el cual se aplican las practicas de disciplinamiento de la medicina. El
cuerpo también es una construccién discursiva, los organismos que llamamos cuerpos se
construyen como un cuerpo deficitario, “discapacitado”, o “normal”, (Kipen y Lipschitz,
2009), y esta construccion terminaria condicionando al “discapacitado” a la “inmovilidad”.

Muchas veces, la lectura que se hace del cuerpo del “discapacitado”, como cuerpo
impedido, inmdvil, oficiaria como una suerte de cércel para el “discapacitado”, como un
impedimento para la libertad de accion en términos generales. También para la accién politica
colectiva, y en especial, se presume que impediria un tipo especifico de accién colectiva,
aquella movilizadora y disruptiva, propia de los movimientos sociales tal y como aqui fueron
definidos.

Los “discapacitados” severos podrian ser quienes mas auto perciban su cuerpo como
una carcel, son personas encerradas en un cuerpo “inutil” que les impediria realizarse. A su
vez, estas personas también son consideradas por los “otros” como una persona apresada en
un cuerpo “inutil” quitandoles, usurpandoles, la capacidad de “agentes”. Se consideraria a esta
persona tan (in)capaz de representarse, como lo es su propio cuerpo de movilizarse y
terminaria siendo un representado mas, “inutilizado” (silenciado) por su cuerpo “inutil”.

En la discapacidad el sufrimiento (fisico y espiritual) y el dolor (fisico y espiritual)
serian sentimientos comunes, pero esto no estaria afectando solo al “discapacitado” sino a
todo el ambiente que le rodea*. El dolor y el sufrimiento presentes en la discapacidad podrian
estar en la base de impedir que surja el orgullo de pertenencia, el cual poseen otros colectivos
de minorias oprimidas, como por ejemplo, el de las minorias LGTB y la construccion de
repertorios de accién en clave identitaria de reconocimiento, como las “marchas de la
diversidad”. Este orgullo se constituye como un componente central para constituir una
identidad politica en torno a la discapacidad. Si resulta doloroso y vergonzoso para el
“discapacitado” reconocerse como tal, mas vergonzoso y doloroso sera el movilizarse
publicamente convirtiendo esa “etiqueta social” en una identidad politica a reivindicar y a
través de la cual luchar por el reconocimiento.

Por otro lado, en la problematica de la discapacidad, el impedimento, si se mira desde
el punto de vista del Modelo Social, no puede pensarse desde la persona, sino que las barreras
son fundamentalmente sociales. Asi, por ejemplo, los impedimentos arquitecténicos estarian
jugando un papel relevante en casos como el de Uruguay, donde las rampas no se encuentran
en todas las esquinas o no son funcionales para los usuarios de sillas de ruedas porgue se
encuentran mal hechas, la accesibilidad en el transporte es méas bien parcial, las veredas se
encuentran en mal estado, impidiendo la correcta circulaciéon de las sillas de ruedas. Para
muchos de los entrevistados, los actores colectivos en torno a este tema no asumen
caracteristicas tipicas de los movimientos sociales porque la ciudad no es accesible, no se

2 En este mismo sentido, muy ilustrativo es lo sugerido por una entrevistada: “La discapacidad genera un

profundo dolor [...] tenés que tener una personalidad! Nunca nadie les ha dicho en sus vidas que son divinos,
sus madres les han dado de mamar llorando, son poquisimas las parejas que se aguantan juntas con un hijo con
discapacidad” (ACRIDU, setiembre de 2014)
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encuentra habilitada para que estos movimientos desplieguen el tipo de repertorios que suelen
activar en escenarios sociales otros colectivos. Un ejemplo de un tipico movimiento social en
torno a la discapacidad, se encuentra en Inglaterra®®, pais pionero en cuanto a que ofrece
mayores condiciones para la movilidad y la accién politica de los “discapacitados”. Aqui se
crea el movimiento denominado Disabled People Against Cats (DCAP). Organizado por los
propios “discapacitados” en la época de recortes (2010°s) por la crisis sufrida en los paises
europeos, lo cual tuvo un importante impacto en los “discapacitados”. La consigna central de
este movimiento era juntar a todo aquél que piense que los “discapacitados” deben gozar de
plenos derechos y plena igualdad de trato™.

Entonces, una posible interpretacion de por qué en Uruguay no se encuentra una
accion colectiva mas recostada hacia el polo de lo que se entiende aqui como movimientos
sociales de “discapacitados” en la actualidad, es que estd operando una conjuncién de
impedimentos fisicos (personas con movilidad reducida o nula) y emocionales (sufrimiento,
dolor, estigma) para la movilizacion social, pero también las barreras en el plano de lo social,
como la infraestructura. Un cuerpo impedido, impediria moverse y movilizarse; una sociedad
impedida, impediria que los “discapacitados” se muevan y se movilicen. El dolor y el
sufrimiento, a nivel social y personal, impiden también la movilizacion social de los
“discapacitados”, no permiten que surja el orgullo y sentimiento de pertenencia,
indispensables para la identidad de grupo.

5.3/Hacia un movimiento social en torno a la discapacidad en Uruguay?

¢(im)posibilidad?

La ausencia de movimientos sociales de “discapacitados” en Uruguay abre una serie de
interrogantes: ;Qué significaria un activismo politico sin “cuidar la chacrita” y sin “realismo
representacional”? ;Se podria fundamentar un activismo politico global/universal sin perder
especificidad en el relato de las distintas discapacidades? ¢Seria politicamente deseable que
las organizaciones fundamenten su lucha en la entidad de la discapacidad como significante?

En el capitulo empirico se evidencid que una de las principales caracteristicas de los
actores colectivos en torno a la discapacidad en Uruguay es luchar por las necesidades
especificas del colectivo al que representan, es decir, “cuidar la chacrita”. Eso lleva a que
prefieran hacer llegar sus demandas a los organismos del Estado de forma particular, sin
invertir en conformar ambitos y demandas articuladas en torno a la discapacidad como locus
universal.

Una posible forma de revertir esta situacion seria que cada organizacion fundamentara
su lucha en la discapacidad como locus universal, mecanismo por el cual ésta devendria en
un “significante vacio” (Laclau y Mouffe, 2004). El “significante vacio” es aquello que
articula una serie de demandas particulares, heterogéneas, frente a un antagonista. Por tanto,
las distintas demandas (lengua de sefias para los sordos, accesibilidad universal para los

*3 En esta monograffa no se intenta hacer una comparacion con la situacién de Inglaterra, porque sabido es, que
cualquier pais que se compare con Inglaterra en la tematica de discapacidad queda absolutamente en el debe. Se
utiliza un ejemplo a modo ilustrativo

** http://dpac.uk.net/ (Acceso 03/10/15)
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usuarios de sillas de ruedas) son articuladas por este “significante vacio”, frente a un
antagonista que todas las organizaciones tienen que es la ideologia de la normalidad
(promulgada principalmente por el Modelo Médico), la cual construye al “discapacitado”,
como “el otro”, el deficiente, el sujeto subalterno. Todas las demandas que los distintos
actores colectivos plantean son particulares y no deben perder su particularidad pero como
todas se oponen al mismo antagonista terminan siendo equivalentes, pudiendo ser articuladas
por ese “significante vacio” (la discapacidad).

Si la discapacidad deviniera en un “significante vacio” podria traer aparejado, por un
lado, una accidn politica sin “realismo representacional”. La discapacidad como frente Ginico
promoviendo la accion colectiva y el sentimiento de identidad y de pertenencia al grupo, esto
conlleva a que los propios “discapacitados” se representarian a si mismos. Por otro lado,
podria traer aparejada una accion colectiva sin “cuidar la chacrita”, en donde las luchas y los
reclamos de la accion politico-colectiva en torno a la discapacidad, ya no fueran sectorialistas
sino homogéneos. Que cada demanda especifica se articule frente a un antagonista genera que
la lucha exclusivamente sectorial pierda todo sentido. Esto forjaria una accion politica
emancipadora, debido a que esta lucha busca antagonizar con la ideologia de la normalidad
que la oprime.

Lograr instalar esta “nueva hegemonia” que politiza el discurso en términos de poder,
basada en los postulados del Modelo Social, no negaria la existencia del Modelo Médico, sino
que lo recolocaria en otros términos. El “discapacitado’ no seria simplemente aquel cuerpo
deficitario, sino un ciudadano capaz de reclamar por sus derechos y decidir sobre su propia
vida.

En definitiva, si se observa la problemaética de la discapacidad en Uruguay en relacion
a la accion colectiva y la politica, se puede observar que operan, por un lado, el “realismo
representacional” y la “violencia simbdlica”, en la relacion entre los “discapacitados” y 10s
no “discapacitados” en el mapa de actores colectivos. El “realismo representacional” en
conjuncion con un fuerte estigma social coarta la formacién de la identidad politica de los
“discapacitados”. Por otro lado, la existencia del cuerpo de los “discapacitados”, un cuerpo
leido como limitado que oficiaria como cércel y lugar sobre el cual se ejerce “el castigo”
promulgado por la ideologia de la normalidad proveniente del Modelo Médico. Todos estos
rasgos ensamblados, contribuyen a la despolitizacion del accionar politico-colectivo en torno
a la discapacidad y le quitan fuerza transformadora.

El conducir o re-colocar a la discapacidad como “significante vacio” seria una forma
posible de reorientar el accionar politico y emancipatorio del colectivo de “discapacitados”
(en tono con las expectativas del Modelo Social), alejandose todavia mas de los discursos
hegemaonicos en la actualidad estructurados en clave de la normalidad del “discapacitado”
como sujeto subalterno, dejando atrés el “realismo representacional” y el “cuidar la chacrita”
que caracterizan la discapacidad en Uruguay.

La experiencia de constitucion de movimientos sociales de “discapacitados” en otros
paises demuestra que una re-articulacién discursiva —“framing” o re-encuadramiento
discursivo (Benford y Snow, 2000) — en clave global o universal logra ser una herramienta
poderosa no solo para generar una identidad grupal que es tan necesaria para un movimiento
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social en torno a la discapacidad, sino también para empoderar politicamente a ese
movimiento. Generar ese cambio de eje en los discursos en torno a los cuales los actores
colectivos actualmente estructuran sus demandas y piensan su lucha politica por considerarla
“mas efectiva” o “mejor estratégicamente” abriria nuevas posibilidades para que en Uruguay
se lograran obtener las demandas que por méas de 30 afios vienen manteniendo los actores

colectivos y permitiria que los “discapacitados” puedan lograr ser, finalmente, sujetos de
derecho con poder de agencia.
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ANEXO

Tabla 1. Organizaciones entrevistadas

Organizacion | Afio de Poblacion | Autodefinicion Pagina web Otros datos de
fundacion objetivo interés
ACRIDU 1981  |Discapacidad |Organizacion de |http://www.acridu
en general la sociedad civil |.org —
ADDU 1986  |Sindrome de |Asociacion de |http://downurugu
Down padres, privada |ay.org/ —
y sin fines de
lucro
APRI 1953 Discapacidad |Asociacion civil |http://www.apri.or |En entrevista
motriz g.uy declara ser una
organizacion
creada por los
propios
“discapacitados”,
paraddjicamente,
segun informa su
pagina web uno de
sus fundadores fue
un meédico, siendo
presidente de la
misma durante
muchos afnos.
AUDAS 1991 Alzheimer y|Asociacion civil |https://audas.wor | “Esta asociacion
enfermedades [sin  fines de |dpress.com/ surge ante la
asociadas lucro http://audasurugu |Necesidad de
ay.blogspot.com.u [@POYO que genera
y/ esta enfermedad
en el paciente y su
entorno” (Fuente:
folleteria interna)
AUP 2002 Enfermedad |Organizacion http://www.aup.u |Creada con el
de Parkinson |sin  fines de |y/ incentivo y aval
lucro del Instituto de
Neurologia del
Hospital de
Clinicas
Federacion 2011  |Trastorno del |Es una |La federacion
Autismo espectro federacion actualmente no —
autista constituida por |cuenta con pagina
mas de 10|web
asociaciones
civiles
FENASUR Sindato |Comunidad Es una |La federacion
parala |sorda federacion actualmente no —
federacion constituida por |cuenta con pagina
5 asociaciones |web

——
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http://www.acridu.org/
http://www.acridu.org/
http://downuruguay.org/
http://downuruguay.org/
http://www.apri.org.uy/
http://www.apri.org.uy/
https://audas.wordpress.com/
https://audas.wordpress.com/
http://audasuruguay.blogspot.com.uy/
http://audasuruguay.blogspot.com.uy/
http://audasuruguay.blogspot.com.uy/
http://www.aup.uy/
http://www.aup.uy/

civiles

web

Grupo de la 1984  |Enfermedades |Asociacion civil |http://gdelaespera
Esperanza mentales nza.blogspot.com. —
severas  del uy/
tipo
esquizofrenia
ONPLI 1972 Discapacidad |Organizacion de |http://www.onpli.
motriz la sociedad civil |org/ —
REDESUY 2000 Discapacidad |Asociacion civil |http://www.redes
en general sin  fines de |uy.org/ —
lucro
UNCU 1950 |Discapacidad |Asociacién civil |http://www.uncu.
visual sin  fines de |org.uy/ —
lucro
Patronato del Porla |Discapacidade |Asociacion civil |La federacion | “El Patronato del
Psicopata | asociacion |s mentales actualmente no [Psicopata es una
civil 2005 cuenta con pagina [comision creada

por ley, que tiene
representantes del
Poder Ejecutivo,
tiene delegados de
la Asociacion de
Psiquiatria, de la
Facultad de
Medicina y tiene
representantes de
organizaciones
sociales”

Elaboracién propia

——
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http://gdelaesperanza.blogspot.com.uy/
http://gdelaesperanza.blogspot.com.uy/
http://www.onpli.org/
http://www.onpli.org/
http://www.redesuy.org/
http://www.redesuy.org/
http://www.uncu.org.uy/
http://www.uncu.org.uy/

Tabla 5. Dimensiones analiticas para identificar modelos de representacion social de la

discapacidad en los actores colectivos en torno a la discapacidad en Uruguay

Objetivos Liderazgo Concepcion de la discapacidad
Actor Rehabilitador | Politico No “Discapacitado” | Problematica Problematica
colectivo “discapacitado” individual social, politica,
intersubjetiva
ACRIDU X X X
ADDU X X X
APRI X X X
AUDAS X X X
AUP X X X
Federacion X X X
Autismo
FENASUR X X X
Grupo de la X X X
Esperanza
ONPLI X X X
REDESUY X X X
UNCU X X X
Patronato X X X
del Psicopata
Elaboracién propia
( ]
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Tabla 6. Tipo de accion politico-colectiva por dimensiones segun organizacion

Estructura| Escenarios de Repertorios de accion Discursos
actuacion
Organizacion |Débil |Fuerte |Social Social- No- Convencional |“Homogéneo” |Sectorial
institucional | convencional/disruptiva
ACRIDU X X X
X
ADDU X X X
APRI X X X
AUDAS X X X
AUP X X X
Federacién X X X
Autismo
FENASUR X X X
Grupo de la X X X
Esperanza
ONPLI X X X
REDESUY X X X X
UNCU X X X
Patronato X X X
del
Psicopata

Elaboracion propia

——
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