Revista Urugunaya de Ciencia Politica - Vol. 25 N°2 - ICP - Montevideo 79

EL ACCIONAR COLECTIVO EN TORNO A LA DISCAPACIDAD EN
URUGUAY

Collective action around disability in Uruguay
Mariana Mancebo Castro™

Resumen: A través de este articulo se busca comprender el accionar colectivo en torno a la discapacidad en
Uruguay, teniendo como base principal dos cuestiones: i) La representacion politica y social, es decir, qué
modelos de representacion social de la discapacidad asumen los actores colectivos a estudio. ii) La accién
colectiva, a través del andlisis de la configuracién de los actores y el establecimiento de determinados for-
matos organizativos. A su vez se pretende realizar un aporte desde la Ciencia Politica, disciplina que atin

no se ha pronunciado respecto de la temdtica a nivel nacional y regional.
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Abstract: This article seeks to understand the collective action around disability in Uruguay, based on two
main issues I) Political and social representation, which is, the models of social representation of disability
assumed by collective actors to study. IT) Collective action, through the analysis of the configuration of the
actors and the establishment of certain organizational formats. At the same time, it is intended to make
a contribution from the Political Science point of view, a discipline that has not yet pronounced on the

issue at national and regional level.
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1. Introduccién

Cuando desde la Ciencia Politica se habla de representacién politica', usualmente se
asume un sujeto universal: tanto el representante como el representado se presentan

“Articulo recibido el 02/06/2016, aceptado el 24/10/2016. El articulo sintetiza la tesis de grado en Ciencia
Politica de la autora, defendida el 5 de noviembre de 2015 bajo la tutoria de la Magister Cecilia Rocha
Carpiuc. Facultad de Ciencias Sociales: Montevideo, Uruguay. Me gustaria agradecer muy especialmente
a Cecilia Rocha por su apoyo y pertinentes comentarios. Asimismo, agradecer a Camila Zeballos, Marcelo
Castillo y Natalia Mattos por sus aportes. También agradecer a los dos 4rbitros por sus invaluables
comentarios y sugerencias.

** Licenciada en Ciencia Politica FCS-Udelar. Investigadora del Centro de Informaciones y Estudios

del Uruguay (CIESU) y del Grupo de Estudios sobre Discapacidad (GEDIS-FCS-UDELAR). Correo
electrénico: marianamancebocastro@gmail.com
1 En este trabajo, se entiende la representacion politica, en el sentido que aporta Pitkin (1985) como el
hecho de hacer presente a aquél que se encuentra ausente. Es decir, en la relacién de representacion, el
representante actia en nombre del representado.
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como sujetos que ocupan posiciones segemdnicas en la sociedad (sujetos normales).
Sujetos que son pensados a priori como hombres, de mediana edad, blancos, hete-
rosexuales (Young 1996). Esta légica parece no funcionar asi para el caso de la dis-
capacidad, en donde el discapacitado? es colocado en una situacién de incapacidad,
siendo un sujeto sin derechos, silenciado.

;Cémo pensar, entonces, el tema de la representacién politica y la posibili-
dad de accién politica desde la discapacidad? Esta es considerada a nivel social y poli-
tico como una situacién desgraciada y fuertemente estigmatizada. La discapacidad es
percibida como una situacién que despoja al individuo de su propia individualidad,
de su capacidad de agencia y de decisién politica y es aqui donde el problema de la
representacion se hace presente. Una representaciéon que se viste de padre, madre,
amigo, pero quién es capaz de hablar en nombre de quién cuando se aborda la cues-
tién de la discapacidad.

Este articulo tiene como principal objetivo aportar a la comprensién del
accionar colectivo en torno a la discapacidad en Uruguay, desde una concepcién de
la discapacidad como sujeto real de derechos y agente de la accién en consonancia
con lo propuesto por el Modelo Social. En particular, se enfocard en dos cuestiones:
En primer lugar, los actores colectivos, ;qué modelos de representacién social de
la discapacidad asumen?, y ;qué tipo de discurso predomina en su accionar? Estas
interrogantes esclarecen aspectos referentes a la representacién politica y social. En
segundo lugar, ;Cudl es la configuracién de los actores? ;Asumen formatos que se
asemejan a grupos de interés o a movimientos sociales? La lucha que llevan a cabo
ses disruptiva o pro szatu quo? Esta serie de cuestionamientos, tienden a desentrafiar
aspectos relativos a la accién colectiva.

El articulo utilizd entrevistas® semi-estructuradas que fueron realizadas: a
representantes del accionar colectivo en torno a la discapacidad®; a discapacitados
activistas pertenecientes a partidos politicos, organizaciones sociales que abordan
la discapacidad o instituciones estatales’ y a representantes estatales vinculados a la
temdtica®. Asimismo, con la finalidad de triangular técnicas y hacer mds confiable los
datos obtenidos, se analizaron documentos de instituciones estatales y de los propios
actores colectivos respecto a las dimensiones que se detallarin mds adelante.

2 En este trabajo, se nombrard al colectivo como discapacitados. El término ha sido acufiado por el Modelo
Meédico del cual seré critica, para ello propongo una reapropiacién critica de esta vision. Resignificar el
término que la sociedad utiliza para marcar ciertos cuerpos como 7o normales positivamente.

3 Las entrevistas se realizaron entre el mes de julio (2014) y el mes de abril (2015).

4 Accién Coordinadora y Reivindicadora del Impedido del Uruguay (ACRIDU), Asociacién Down
del Uruguay (ADDU), Asociacién Pro-Recuperacién del Invdlido (APRI), Asociacién Uruguaya de
Alzheimer y Similares (AUDAS), Asociacién Uruguaya de Parkinson (AUP), Federacién Autismo,
Federacién Nacional de Sordos del Uruguay (FENASUR), Grupo de la Esperanza, Organizacién Nacional
Pro-Laboral para Lisiados (ONPLI), Red Especial Uruguaya para la Educacién y la Tecnologia Adaptativa
(REDESUY), Unién Nacional de Ciegos del Uruguay (UNCU), Patronato del Psicépata.

5 Frente en Movimiento- Corriente de Accién y Pensamiento-Libertad (CAP-L), Secretarfa de
Discapacidad Intendencia de Montevideo (IM), Ministerio de Desarrollo Social (MIDES).

6 Banco de Previsién Social (BPS), Comisién Nacional Honoraria de la Discapacidad (CNHD), Congreso
de Intendentes, Ministerio de Educacién y Cultura (MEC), MIDES,
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Este trabajo se estructura en tres secciones: en la siguiente seccién se presenta
el marco analitico desde el cual se llevé a cabo el andlisis. Posteriormente se presentan
los resultados del andlisis empirico. Finalmente, se desarrollan las reflexiones finales
que se desprenden del andlisis.

2. Accién colectiva y modelos de representacién social de la discapacidad

En este apartado, tomando como base central la tipologia planteada por Palacios
(2008), se desarrollan los principales’” modelos de representacién social de la discapa-
cidad, los modelos Médico (rehabilitador) y Social®, especificando sus componentes,
que oficiardn de dimensiones de andlisis 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 accién colectiva predominante en torno
a la discapacidad en Uruguay.

1.1. Principales modelos de representacion social de la discapacidad

Los modelos de representacién social en la temdtica de la discapacidad, esto es, los
discursos y representaciones que se pueden encontrar en distintos actores de la socie-
dad sobre la temdtica, variaron a lo largo del tiempo. Una gran transformacién que
se procesé fue la mirada sobre los discapacitados, pasando de visualizarse como un
ser humano visto desde la caridad, para luego ser considerados individuos a rehabili-
tar y finalmente, ser reconocidos como personas con derechos y obligaciones. En la
actualidad se pueden localizar ficilmente dos de ellos.

Por un lado, el Modelo Médico (rehabilitador), el cual conceptualiza la dis-
capacidad como el trigico desenlace de un accidente o una afeccién orgénica que lle-
varfa a una insuficiencia funcional en la persona que lo ha sufrido. La discapacidad,
desde esta Gptica, es vista como un déficit que imposibilita que una persona pueda
desarrollar sus tareas con normalidad.

Desde este modelo se considera imperiosa la necesidad de rehabilitar a ese
cuerpo enfermo, curar y transformar esa diversidad fisiolégica para que ya no exista,
en definitiva, normalizar. La solucién planteada es un procedimiento clinico que se
basa en la cura o disminucién de los defectos fisiol6gicos.

7 En este trabajo se analizardn el Modelo Médico y el Modelo Social, los cuales se consideran principales
debido a que son los modelos claramente identificables en el discurso de los actores entrevistados. El
primero, caracterizado por el saber/poder médico, se ha constituido como el discurso dominante a nivel
social, politico y cultural (hegemonia) en Uruguay (Barrdn 1993). El segundo, se constituye como el
discurso disruptor como se planteard, muy brevemente, en este articulo.

8 Siguiendo la tipologia planteada por Palacios (2008), se excluye de este estudio al Modelo de
Prescindencia, con sus dos submodelos —Eugenésico y de Marginacion-, el cual se encuentra fuertemente
relacionado con la religién y promulga la prescindibilidad de los discapacitados. Al asumir un cardcter
religioso se considera que la discapacidad es producto del enojo de Dios, o que los discapacitados son
producto del pecado. Se le excluye, debido a que es indistinguible en el relevamiento de campo realizado
para este estudio, por consiguiente, no es importante a los efectos de la investigacién.
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Braddock y Parish (2003) localizan el nacimiento de este modelo a comien-
zos del siglo XVIII. Cuando los avances en los estudios anatémicos y psicolégicos se
fueron extendiendo, comienzan a surgir las clinicas rehabilitadoras, los hospitales, las
primeras casas de acogida orientadas hacia la rehabilitacion.

Siguiendo lo que plantea Engel (1977) se pueden identificar, dentro del
Modelo Médico, dos subtipos. Desde su nacimiento el Modelo Médico se asocia a
lo que se denomina Modelo Biomédico, este modelo es el predominante en la l6gica
académica, y establece que la enfermedad y la discapacidad son entidades propias,
independientes de los individuos. Basada en la empirea y en el diagnéstico, considera
a la discapacidad como un dano morfolégico y el médico es el profesional encargado
de facilitar una cura (rehabilitacidén) para ese dano’. El 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 visién de la discapacidad proveniente de la Clasificaciéon Internacional del
Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF) aprobada en 2001. Esta
clasificacién constituye el marco conceptual de la Organizacién Mundial de la Salud
(OMS) en la temadtica de la discapacidad''.

La rehabilitacién en el Modelo Bio-psico-social ocupa un lugar privilegiado
al igual que en el Modelo Biomédico, pero al considerar la enfermedad y la discapa-
cidad como una situacién en la que influyen no solo factores individuales sino psi-
colégicos y sociales, la rehabilitacién se vuelve integral (social, psicolégica, etcétera).
Con el fin de acompanar los cambios al interior del Modelo Médico, en este trabajo
se hard alusién a la rehabilitacién integral.

La literatura sobre la temdtica da cuenta que el Modelo Médico es, hasta el
momento, el discurso dominante, social y académicamente'?. La institucionalizacién
y hegemonia de este modelo es propia del siglo XX (Palacios 2008; Marefio Semper-
tegui 2012), y su auge estuvo asociado a la creciente visibilizacién de la discapacidad
como consecuencia de las guerras y el desarrollo industrial. Siguiendo la nocién de
Gramsci (1981), por hegemonia del Modelo Médico no se debe entender Ginicamen-

9 La vinculacién del Modelo Biomédico con la discapacidad es claramente visible en la definicién sobre
discapacidad propuesta por la OMS en 1980; “[....] la discapacidad es toda restriccién o ausencia (debida a
una deficiencia) de la capacidad de realizar una actividad en la forma o dentro del margen que se considera
normal para cualquier ser humano” (Céceres Rodriguez 2004: 75, el resaltado es propio)

10 Fuente: https://rodas5.us.es/file/4ab63de8-0474-23d0-fce4-582b01684204/2/temal SCORM.zip/
pagina 02.htm (Acceso 18/10/2016)

11 “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 categorfa 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 dindmico bidireccional fruto de la interaccién entre
estado de salud y factores contextuales (modelo biopsicosocial)”. (Ferndndez-Lépez et. al 2009: 776)

12 Sobre este punto véase Williams 2003; Ferreira 2009, 2010; Barnes y Thomas 2008; Palacios 2008;
Angelino 2009; Kipen y Lipschitz 2009; Casado Sierra 2010; Marefio Sempertegui 2012.
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te 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 cul-
tura hegemoénica. El poder del Modelo Médico deriva bdsicamente de la hegemonia
cultural que logré como discurso, ejerciendo influencia en la sociedad toda. De esta
forma, educa a los dominados e impide las acciones desafiantes provenientes, por
ejemplo, del discurso emancipador que deriva del Modelo Social.

El principal limite del Modelo Médico es planteado por Brisenden (1986)
quien senala que, si la discapacidad se presenta inicamente 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 dafo que conlleva la prolongacién del mito del discapacitado como persona que
requiere de una continua supervisién médica, como persona débil y falta de vida.

En definitiva, el problema central en este modelo es la ideologia de la nor-
malidad que trafica y sus implicaciones para pensar en clave de ciudadanos sujetos
de derecho y no solo objetos de intervencién.

Por otro lado, el Modelo Social que surge en los anos 60 y 70, principalmen-
te en Inglaterra y Estados Unidos, paises en donde empiezan a nacer los movimien-
tos sociales de discapacitados. Claro ejemplo del accionar colectivo que tiene como
caracteristica principal el Modelo Social son la Unién de los Fisicamente Impedidos
en Contra de la Segregacién (UPIAS)" en el Reino Unido y el Movimiento por una
Vida Independiente'® en Estados Unidos. Estas acciones colectivas las emprendieron
principalmente, discapacitados motivados por la opresién que sufrian, de modo que
comenzaron a construir un pensamiento propio, emancipador. Lo mds importante,
bajo esta perspectiva, es la distincién entre los impedimentos que tienen los disca-
pacitados y la opresion que experimentan. A partir de tal puntualizacién definirdn
la discapacidad como opresidn social, y no como una deficiencia (Shakespeare y
Watson 2002).

Los avances del Modelo Social respecto al Médico se encuentran en consi-
derar la discapacidad como una causa social y no como una individual asociada a un
cuerpo deficiente. A través de este modelo, la problemdtica no es ya vista como un
asunto médico-cientifico, sino social, politico e intersubjetivo. Se transita asi, hacia
una mirada del discapacitado como sujeto real de derechos, considerdndolo un indi-
viduo capaz de accién politica.

13 La UPIAS, de acuerdo a sus siglas en inglés, fue la primera organizacién de derechos humanos de
discapacitados, surgié en Inglaterra, en los afos 70. A través de su manifiesto fundacional, da nacimiento
formal al Modelo Social.

14 Surge en los afos 60 de la mano de Ed Roberts, (Shapiro 1994; Hayashi y Okuhira 2008; Palacios
2008) discapacitado severo, quien a pesar de su discapacidad decide ingresar a la Universidad de Berkeley.
Dicho centro de estudios no posefa antecedentes en relacién a la admisién 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 inclusién de ellos en la vida
cotidiana de la universidad.
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No obstante, los progresos que sin duda ha tenido esta visién, algunos ex-
pertos de la temdtica de la discapacidad como Shakespeare (1997), advirtieron sobre
algunas limitaciones de la misma. Estos autores reconocen que el Modelo Social
resulté de mucha ayuda para generar una primera aproximacién a una identidad
politica de los discapacitados, pero sefialan que su principal debilidad radica en des-
estimar el papel causal del cuerpo en la explicacién de la opresién. Shakespeare y
Watson (2002), siguiendo a Abberley (1987), senalan que, en el caso de la discapa-
cidad, a diferencia de otros sectores sociales oprimidos (por ejemplo, por motivo de
etnia-raza o género), el cuerpo es un problema. Ese olvido del cuerpo por parte del
Modelo Social de algiin modo contribuye a continuar la hegemonia del Modelo Mé-
dico en esta materia. Para no dejar el cuerpo a merced del modelo anterior, plantean
que la mirada sobre la discapacidad debe ser holistica e incluir la visién que aporta la
sociologfa del cuerpo, la cual da importancia al estudio de las influencias sociales que
afectan a nuestra constitucién fisica.

Si bien en este articulo se toman en consideracién Gnicamente los principa-
les modelos de representacién social de la discapacidad, es importante hacer men-
cién brevemente a la existencia de dos modelos conceptuales contempordneos —que
se desprenden directamente del Modelo Social, el primero por ampliarlo y el segun-
do por superarlo— muy presentes en las producciones actuales sobre la temdtica: por
un lado, el Modelo de la Diversidad, proveniente de Espana, el cual considera que
la discapacidad se constituye como una desventaja social y hay que eliminar esa des-
ventaja para el progreso social. Avanza, respecto al Modelo Social, en incluir dentro
de esta concepcién a la bioética —no limitdndose inicamente a la lucha por derechos
humanos—. Esto trae aparejado, segtin plantean Palacios y Romanach (20006),

[...] iniciar una revolucién en dos vias: por un lado la plena consecu-
cion de la dignidad de las mujeres y hombres con diversidad funcional
y por otro, la apertura de la conciencia de que esa dignidad resulta
necesaria para toda la humanidad, si quiere aceptar plenamente la
diversidad inherente a su propia existencia y al desarrollo de las socie-
dades modernas. (Palacios y Romafach 2006: 193)

Por otro lado, la Teoria Crip, de origen anglosajén, —teorizada principalmente
por Robert McRuer en su libro Crip Theory— en la cual, se plantea una idea muy similar
a la Teorfa Queer. En este sentido, /o Crip -expresién que proviene de la palabra cripple
(tullido) con una carga altamente peyorativa- funciona para muchos discapacitados
como una marca de fuerza, orgullo y reivindicacién. De este modo, se constituye en
torno a /o Crip un modelo cultural que reacciona no solo frente al Modelo Médico,
por considerar al discapacitado un a-normal, sino frente al Modelo Social, por colocar
a la discapacidad Gnicamente en la sociedad. Abandonando el reformismo no revolu-
cionario del Modelo Social, el Modelo Crip se muestra como transgresor, extravagante
y politicamente radical (Moscoso Pérez y Arnau Ripollés 2016).

Para poder indagar empiricamente la presencia -o no- de los principales mo-
delos de representacion social y politica en la realidad del mapa de la accién colectiva
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en torno a la discapacidad en Uruguay, se propone operacionalizarlos en tres dimen-
siones de andlisis. En primer lugar, los objetivos, teniendo en cuenta que si los actores
colectivos poseen un objetivo de rehabilitacién integral se tomard como indicador de
presencia del Modelo Médico, en cambio, si poseen un objetivo politico se tomard
como indicador del Modelo Social. En segundo lugar, e/ liderazgo de estos actores
colectivos, si los mismos se encuentran liderados por no discapacitados se tomard
como indicador de presencia del Modelo Médico, en cambio, si se encuentran lide-
rados por discapacitados se tomard como indicador del Modelo Social. Finalmente,
la concepcion de la discapacidad. En este caso, si los actores poseen una concepcién
de la discapacidad como problemitica individual y asociada a la dimensién fisico-
corporal, se tomard como indicador de presencia del Modelo Médico. En cambio,
si estos actores poseen una concepcion de la discapacidad como problemdtica social,
politica e intersubjetiva se tomard como indicador del Modelo Social.

1.2. La accién colectiva

En el contexto del auge de la politica de masas, en las democracias occidentales, los
actores colectivos se volvieron protagonistas de la escena politica, cuando se reco-
nocié su papel como canales de expresién de las demandas de la sociedad y asi se
legitimé su accionar.

En este trabajo se conceptualiza la accién colectiva, siguiendo lo planteado

por Tilly (1977)

[...] es una accion conjunta en la bisqueda de objetivos comunes [...]
el alcance de la accion colectiva de un grupo es una funcion de 1) la
medida de sus intereses comunes (ventajas e inconvenientes que pueden
derivarse de las interacciones con otros grupos). 2) La intensidad de su
organizacion (la medida de la identidad comiin y la estructura unifica-
dora entre sus miembros) y 3) su movilizacién (la cantidad de recursos

bajo el control colectivo). (Tilly 1977: s/p)

En este sentido, 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 se hard referencia a los dos ultimos y con la
finalidad de distinguir entre ambos, se tomardn cuatro dimensiones de andlisis.

En primer lugar, /a estructura, la cual hace referencia a como se encuen-
tran organizados los distintos actores colectivos hacia adentro. Siguiendo a Kitschelt
(1999) los grupos de interés se encontrarian organizados en un sentido formal, de-
bido a que los participantes activos en estos grupos son casi todos afiliados, siendo
pocos los seguidores no organizados.

15 El enfoque binario utilizado en este trabajo podria reducir significativamente el andlisis. No obstante,
dicho enfoque sirve como una primera aproximacion al objeto de estudio. La ampliacién del mismo queda
planteada desde ya para futuros trabajos
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Segtin Valles (2000), los movimientos sociales son actores colectivos con una
escasa estructura organizativa y de fronteras més bien difusas, incorporando un sinnt-
mero de nicleos que se interconectan por una temdtica especifica que les da unién.

En segundo lugar, los escenarios de actuacion, que remiten al dmbito 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 articulacién de intereses. Esto responde claramen-
te a los movimientos sociales.

En tercer lugar, los repertorios de accion que refieren a los medios que utili-
zan los distintos actores para hacer conocer su posicion y luchar por concretar sus
objetivos. Existen distintas actividades y metodologias de actuacién, tales como la
realizacién de talleres, el lobby o la incidencia directa sobre personas con cargos en
el gobierno, las marchas y otros tipos de manifestaciones publicas, campanas de
sensibilizacién, recoleccién de firmas, comunicados a la opinién 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 co-
laborar e incidir directamente en los procesos de elaboracién de politicas publicas
que remiten a su arena de preocupaciones; en ocasiones también realizan actividades
en el dmbito social, por ejemplo, cuando realizan marchas, paros, huelgas, o mani-
festaciones. En cuanto al repertorio de los movimientos sociales, sefiala Valles que
operan en un terreno mds alejado de lo institucional/gubernamental o contra este
dmbito y, por lo tanto, las acciones se condicen con esto, apelando a medidas menos
convencionales, especialmente a la accién simbélica.

En cuarto y dltimo lugar, los discursos. A través de esta dimensién analitica
se intenta indagar en cémo 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 temdtico de cardcter sectorial. Este es el caso de los
grupos de interés. Por otro lado, se encuentran los actores colectivos que subrayan
una sola dimensién -Vallés habla de tipo de discurso #ransversal- pero que afecta a
una pluralidad de campos temdticos -movimientos sociales-.

Para analizar la temdtica especifica de la discapacidad, se propone hacer un
matiz en la forma de captar esta dimensidn, sugiriendo distinguir quienes actdan 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 accién a la que llamaré homo-
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génea enfocada en la discapacidad como clivaje, es decir, tomando a la discapacidad
como locus universal'®.

3. Andlisis empirico de la accién colectiva en torno a la discapacidad en Uruguay

Esta seccién se concentra en presentar los resultados del andlisis empirico organizado
en base a los dos puntos centrales de este trabajo: la representacién politica y social,
y la accién colectiva en torno a la discapacidad.

1.1. Presencia de los modelos de representacion social en los actores colectivos en torno a

la discapacidad en Uruguay

Para comenzar con el andlisis, se tomard en cuenta la primera dimension referida:
los objetivos. Se puede observar que los representantes de las organizaciones —a través
de las entrevistas y en documentos en sus pdginas web— senalaron que el principal
objetivo que tienen es defender los derechos de los discapacitados y generar publico
conocimiento sobre la temdtica, brindando informacidn, visibilizando la discapaci-
dad a la que suscriben, de forma tal de concientizar a la sociedad sobre el cometido
que los nuclea, como una forma de desestigmatizacién.

Como se sefialé previamente, 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, empo-
derarlo social y politicamente. Es decir, estos actores colectivos estarfan abocados a la
lucha por los derechos de los discapacitados a los que representan, pero no estimulan
que sean ellos mismos los que luchen por sus propios derechos, que asuman una
agencia como sujetos activos en el plano politico.

En este sentido, pareceria que el discurso de los derechos se constituye como
la matriz hegeménica para hablar sobre discapacidad en Uruguay, aunque este dis-
curso no necesariamente se condice con los hechos, o puede alejarse de una visién
mis radical de los derechos como ciudadanizacién de los discapacitados. Esto mos-
trarfa asimismo una brecha entre la percepcién de los discapacitados que conforman
estos actores colectivos en tanto socios y su correspondiente dirigencia respecto de
los objetivos de estos actores colectivos.

La excepcidn se puede encontrar en dos de los actores colectivos analizados:
ACRIDU y UNCU. Ambos no solo promulgan un discurso de derechos del dis-

capacitado, sino que lo concretizan en la prictica, realizando talleres de liderazgo y

16 El colectivo de discapacitados tiene como caracteristica principal una gran heterogeneidad. Las
discapacidades pueden ser fisicas, mentales/intelectuales o sensoriales. Leves, moderadas o severas. Este
trabajo, plantea la posibilidad de una accién colectiva conjunta independientemente del tipo y grado de
discapacidad que se tenga, en consonancia con el Modelo Social que intenta revertir la opresién del sujeto
discapacitado y la lucha por sus derechos.
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empoderamiento ciudadano. Es ilustrativa la forma como uno de estos actores colec-
tivos en su pdgina web informa sobre estas actividades y la comprensién 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 estd intimamente relacionado con los conceptos de au-
tonomia y autodeterminacion.'®

Los objetivos que mencionaron los otros actores colectivos entrevistados son
muy diversos. Se senald la rehabilitacién integral del discapacitado, el apoyo y con-
tencién a sus familiares y la generacién de acciones tendientes a mejorar la calidad de
vida de sus miembros, entre otras. No obstante, en general —a través de los documen-
tos institucionales y pdginas web— se puede visualizar que predomina entre los acto-
res colectivos un foco central en la rehabilitacién integral como objetivos que persiguen
con su accionar. En este sentido, para estos actores el luchar por los derechos de los
discapacitados se encuentra fuertemente relacionado a la tarea de rehabilitar, apuntar
a la normalizacién como un medio para la consecucién de derechos o para facilitar
su efectivizacién. Un entrevistado senalaba lo siguiente, “Como ellos no viven en su
mundo, viven en nuestro mundo y en nuestro mundo nosotros somos mds, es mds
facil adaptarlos a ellos a que vivan como nosotros que traslaparnos a vivir como viven
ellos”. (Federacién autismo, setiembre de 2014)

Los talleres que se llevan adelante, en los actores colectivos analizados, pue-
den tener varias finalidades: pueden ser de cardcter recreativo -danza, artes pldsticas-
o pueden ser talleres que vinculen a una persona del dmbito de la salud -psicomotri-
cidad, cognitivo-conductual, musicoterapia y otros-, los cuales son predominantes.

En este sentido, se puede observar una brecha entre el supuesto Modelo So-
cial que promulgan los actores colectivos en el plano discursivo y la forma como de
hecho se intenta concretizar dicho modelo. Esta disociacién entre discurso —Modelo
Social- y accién —-Modelo Médico— muestra la existencia de un hibrido respecto a los
modelos de representacién social al no condecirse el discurso con la accién que estos
actores colectivos emprenden.

La segunda dimensién a considerar refiere a los liderazgos. Lo primero a to-
mar en cuenta, al analizar esta dimensidn, es que en muchos de los actores colectivos
su directiva se encuentra conformada tinicamente por no discapacitados. Lo intere-
sante es que hay un patrén entre estos actores y es que representan a discapacidades
mentales-intelectuales, psiquidtricas o neurodegenerativas. Por tanto, cabe preguntar

17 Iniciativa llevada adelante por organizaciones civiles de Buenos Aires, Cérdoba y UNCU de
Montevideo desde mediados del 2008, que tiene como objetivo el incidir positivamente en la inclusién de
jévenes con discapacidad visual en la educacién media y superior. Fuente: http://www.uncu.org.uy/

red_mate.htm (Acceso 24/09/15)
18 Fuente: http://www.uncu.org.uy/empoderamiento.htm (Acceso 19/09/15)
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¢quién es capaz de hablar en nombre de quién cuando se analiza la accién colectiva
en torno a la discapacidad en Uruguay? ;Cudndo y bajo qué condiciones, las personas
pasan de estar inhabilitadas, impedidas para hablar por si mismas a poder hacerlo?

De los discursos de los entrevistados se puede desprender que existe una do-
ble patologizacion de la representacion: al discapacitado mental se le reconoce menos
voz y menos voto que al discapacitado sensorial o motriz. Las siguientes citas ilustran
este punto:

[-..] la discapacidad sensorial es diferente a la discapacidad intelectual.
Tanto nosotros como los sordos, como los companeros motrices podemos
hablar por nosotros mismos. No estoy diciendo que los otros compareros
con problemas intelectuales no lo puedan hacer pero ahi hay mds limi-
taciones. (UNCU, octubre de 2014)

Nosotros no es que consideremos que nuestros hijos por tener discapa-
cidad 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, de un con-
Jformismo 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 Psicépata, noviembre de 2014
—padre de discapacitado con esquizofrenia-)

Esta doble patologizacion de la representacion es muy problemadtica en el sen-
tido 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, existen heterogeneidades dentro del colectivo. Entonces, si el
discapacitado motriz o sensorial se puede representar a si mismo, ;por qué el disca-
pacitado intelectual o mental no puede hacerlo?

En este punto parece pertinente tomar en consideracion el concepto de re-
presentacién politica del estudio ya cldsico de Hanna Pitkin (1985). La autora dife-
rencia al menos dos formas como esta sustitucion de presencias puede concretizarse:
por un lado, cuando hay quienes actiian en nombre de otro grupo al transmitir las
ideas que comparten y velar por sus intereses politicos -representacién sustantiva-;
por otro lado, cuando entre los representantes hay personas que asumen la condicién
que estd buscando representarse, es decir, no importa solo que las ideas e intereses
estén presentes sino quiénes las colocan en la agenda -representacién descriptiva-.
En este caso, existiria una forma de comprender la representacién en su dimensién
sustantiva cuando se considera deseable y posible que los familiares de los discapa-
citados lleven sus intereses e ideas a la discusién publica. Lo central aqui es que se
asume que no solo los discapacitados pueden hablar en su nombre, sino que otros
sujetos -no discapacitados- pueden abogar por los intereses de este colectivo de igual
manera —o mejor— que ellos mismos.

Como demostraron largamente los estudios sobre género y politica lo pro-
blemdtico respecto a este tipo de representacién se encuentra en que sociedades es-
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tructuradas en torno a relaciones desiguales de poder es cuestionable que una elite
representante, compuesta por un grupo mayoritariamente hegeménico, tenga la ca-
pacidad objetiva de representar a ese otro que no conforma esa hegemonia.

Del andlisis de las entrevistas se desprende, que 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 discapacita-
do, sino que se considera que deben ser quienes conforman su circulo més 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, hablando en nombre de.

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 la siguiente cita: “Presidente y Vicepresidente [de la organizacién] tienen que ser
personas ciegas si o 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)

En estos actores la visién de representacién es bien diferente, incluso total-
mente opuesta, acercindose mds a una mirada de representacién descriptiva. La idea
central aqui es que, para poder conocer los intereses, demandas y necesidades de un
grupo, quienes lo integran tienen mds capacidades que quienes no comparten las
mismas experiencias sociales asociadas a esa posicién social. Dicho de otro modo,
aquel que vive la subalternidad tiene acceso privilegiado al conocimiento de intereses
y necesidades del colectivo, pudiendo, de esta manera, hablar en nombre de, y repre-
sentar al discapacitado, convirtiéndose en portavoz oficial y plenamente calificado.

Considerando esta dimensién de andlisis, se puede visualizar que en los ac-
tores colectivos en torno a discapacidades mentales o intelectuales predomina cla-
ramente el discurso del Modelo Médico en donde el normal debe representar al
discapacitado. Mientras que en los actores que nuclean discapacidades sensoriales o
motrices, ellos mismos al compartir la misma experiencia de vida, se encuentran mds
capacitados para auto-representarse asemejindose mds a las expectativas del Modelo
Social y asumiendo una perspectiva de la representacién descriptiva.

En cuanto a la dltima dimensién a considerar, lz concepcion de la discapaci-
dad, de las entrevistas realizadas se desprende que los actores colectivos consideran
que la discapacidad es una construccién social y no una cuestién plenamente in-
dividual de un cuerpo enfermo, y esto se plantea explicitamente en sus discursos.
A modo de ejemplo se transcribe 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 dimensién, los actores colectivos nucleados en torno a
la discapacidad serfan claramente afines al discurso proveniente del Modelo Social.
Esto en cambio no se condice con los objetivos, -planteados en sus documentos y
pdginas web-, que tienen buena parte de estos actores quienes, mayoritariamente, no
se enfocan en la premisa de fortalecer al discapacitado en su rol de sujeto de derecho,
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sino en la rehabilitacion integral del mismo'. La mirada es universal pero la rehabi-
litacién en un sentido integral sigue teniendo una presencia central.

En sintesis, se puede visualizar que en el discurso de gran parte de los actores
colectivos nucleados en torno a la discapacidad no hay un predominio de un modelo
de representacién social de la discapacidad sobre el otro; més bien, parece existir un
hibrido entre ambos?. Los entrevistados, si bien se ubican discursivamente den-
tro del Modelo Social -en la concepcién 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 accién colectiva que emprenden,
usualmente dotdndose también de objetivos asociados a la rehabilitacién de forma
complementaria a la promocién de derechos. Asimismo, a través de la composicién
de la directiva interna, al tener muchos de ellos exclusivamente a no discapacitados
en los lugares mds altos de la jerarquia institucional. La presencia fuerte de la reha-
bilitacién y de la representacién sustantiva como una opcién posible para que el
discapacitado hable es una muestra clara de la penetracién del saber/poder médico
en estos actores colectivos.

1.2. Tipo de accion colectiva en torno a la discapacidad en Uruguay, ;grupos de interés
0 movimientos sociales?

Para comenzar, se analizard la estructura de los actores colectivos, la cual —segtin las
pdginas web y los estatutos— son sdlidas y permanentes. Usualmente, presentan un
directorio conformado de entre sus socios, que se mantiene durante una determina-
da cantidad de anos. Los integrantes del directorio son electos a través de elecciones
por listas conformadas por los propios socios. Otro punto importante a mencionar
refiere a que estos actores poseen personeria juridica, es decir, tienen reconocimiento
a nivel estatal. También los entrevistados, en su mayoria, conservan una sede en la
cual hacen sus reuniones -generalmente, los que no ostentan sede es debido a que
fueron recientemente creados-.

En cuanto a los escenarios de actuacion, por medio de las entrevistas se pudo
constatar que 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, de este modo,
y a través de otras acciones, suelen mantener cierto vinculo con la elite politico-
gubernamental.

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 accidn, sin descartar el esce-
nario social, aunque hacen uso de éste de forma mds esporddica y a través de medi-

19 La rehabilitacion integral es parte del conjunto de derechos de este colectivo. No obstante, los actores
colectivos al darle centralidad en su accién, no estarfan generando acciones internas que empoderen
politicamente al discapacitado.

20 Mds a tono con la concepcidén bio-psico-social del Modelo Médico que con una visién social derivada

del Modelo Social.
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das politicamente correctas, y no de manera disruptiva, como es caracteristico de los
movimientos sociales.

Se considera que hacer actividades sociales como movilizaciones masivas de
impacto en los dmbitos social/cultural o dirigidos hacia la ciudadania y la opinién
publica, pueden ser interpretadas 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-gubernamentales. Esta preferencia por el escenario
politico institucional y estrategias no confrontativas con el gobierno puede deberse
también a que mds de la tercera parte de estos actores colectivos reciben algtin tipo
de ayuda -econémica o material- por parte del gobierno (BPS 2012).

No obstante esta mirada generalizada, existen personas que son criticas con
esta situacién porque entienden que el Estado podria terminar cooptando a estos
actores, inhibiendo su accionar auténomo como grupos sociales. ;Cémo ser critico
con el Estado, las leyes y las politicas piblicas 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?

En cuanto a los repertorios de accion, el anilisis arrojé que los utilizados por
los actores colectivos son bien variados. De esta variedad se destacan dos: 1) inciden-
cia politica o lobby y 2) marchas. Una de las formas mds utilizadas es la incidencia
sobre actores gubernamentales. Una modalidad que asume esta estrategia es la prepa-
racién de documentos para ofrecer al gobierno; ejemplo especifico de ello es el Plan
Nacional de Demencia, que algunos actores nucleados en torno a esta problemdtica
estdn organizando con la idea de presentarlo a las autoridades para que sea tenida en
cuenta a la hora de la hechura de politicas pablicas. Otra modalidad que asume esta
estrategia es incidir teniendo reuniones directas con integrantes de la elite gobernan-
te -lobby- para plantearles, de primera mano, sus demandas.

En segundo lugar, y en ocasiones esporddicas, los actores optan por actuar
a nivel social a través de marchas, las cuales son utilizadas no inicamente como ins-
trumento para dar a conocer sus demandas, sino también para sensibilizar al ptblico
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 con-
cientizacién sobre el autismo, mediante una marcha y posterior acto de cierre con
lectura de proclama en el que manifestaban sus demandas. También sensibilizaron al
publico al vestir todos de azul en la ocasién.

De actuar disruptivamente, muchos de los entrevistados plantearon que pa-
sarfan a ser vistos socialmente como s raros de lo que ya son, muy interesante es
subrayar la idea de rareza asociada a acciones disruptivas. Los actores colectivos en
torno a la discapacidad consideran que este tipo de repertorio puede ser contraprodu-
cente debido a su rareza. También se encuentran las marchas de cada 3 de diciembre
denominada Compromiso Accesibilidad, que tiene como objetivo la inclusién social
de los discapacitados. Debido a que para organizar esta marcha existe una coordi-
nadora que se encuentra mayoritariamente conformada por actores pertenecientes
a las organizaciones de discapacitados y las instituciones gubernamentales que la
fomentan, la misma pierde el potencial que se puede asociar a los repertorios de los
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movimientos sociales al tener lugar bajo las reglas impuestas por actores estatales.

En cuanto a los discursos, de las entrevistas realizadas se desprende que pre-
domina entre los actores colectivos los discursos de tipo sectorial. Es decir, los acto-
res 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 se menciona, un entrevistado
planteaba: “El problema es que estdin muy divididos, por un lado las personas ciegas,
por otro lado las personas sordas, por otro lado la salud mental, por otro lado la dis-
capacidad 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 patologizacién de la discapacidad estaria
impidiendo la visién del discapacitado como sujeto de derecho, torndndose dificil la
articulacion de esas diferencias para la constitucién de un sujeto politico tnico.

La consecuencia inmediata de esto es la imposibilidad, por parte de los acto-
res colectivos de interés, para la generacién de redes en torno a la temdtica en clave
de discapacidad y no de una particularidad/sectorialidad especifica.

Los actores colectivos, 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 sintesis, se puede observar que los actores colectivos en torno a la disca-
pacidad funcionan mds bien como grupo de interés, demandando por necesidades
especificas en sus discursos, realizando acciones que se encuadran en dmbitos social/
institucionales que, aunque tienen una expresién social y de reclamos al gobierno,
no llegan a ser disruptivas ni se concentran en promover cambios simbdlicos y cul-
turales, y que ademds se estructuran de forma rigida. Es decir, tienen cierta institu-
cionalizacién en tanto cuentan con 6rganos directivos con una forma establecida
en documentos para la eleccién de sus miembros, poseen estatutos, sedes en donde
realizan sus reuniones y acciones, etc. Los actores colectivos conciben las discapaci-
dades 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 organizacién y actuacién de este tipo.

4. Reflexiones finales

Del anilisis del mapa de actores colectivos en torno a la discapacidad en Uruguay
se desprende que estos actores adhieren a un Modelo Médico, aunque con algunos
matices. No se cuenta con actores colectivos del tipo movimiento social, sino que
todos se asemejan a lo definido como grupo de interés. Para dar fin a este andlisis
vale cuestionarse, ;qué implicancias tedrico-politicas tiene que el mapa de los actores
colectivos en torno a la discapacidad en Uruguay adquiera estas caracteristicas?

El punto de partida que ayudard a responder esta pregunta se encuentra
en pensar la condicién del discapacitado como subalterno. Esta visién surge de una
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retroalimentacién y una reapropiacion de la conceptualizacién de la subalternidad
que aportan el pensamiento de Gramsci y Spivak; de esta tltima se adopta también
el concepto de realismo representacional que puede vincularse a la violencia simbélica
que propone Bourdieu (2000).

En el pensamiento gramsciano para que exista subalternidad debe existir
hegemonia, /o subalterno es la condicién subjetiva de la propia hegemonia. Es decir,
el sujeto subalterno es el dominado en la relacién dominante-dominado propia de
la hegemonia. Anteriormente, se planteé que el discurso proveniente del Modelo
Médico ejerce una hegemonia frente a la discapacidad, esto trae como consecuencia
la condicién de la discapacidad como subalternidad o, con mds exactitud, del disca-
pacitado como un sujeto subalterno.

Spivak (2003) toma el concepto de subalterno propuesto por Gramsci, re-
firiéndose a los grupos oprimidos y sin voz -mujeres, obreros, etcétera-, poniendo
especial hincapié en la condicién de heterogeneidad de este sujeto. La autora cues-
tiona la condicién del sujeto oprimido que no puede hablar debido a que no se dan
las condiciones dialdgicas 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 traficada por el Modelo Médico,
opera precisamente de este modo, ejerciendo el poder de definir a ese discapacitado
como tal.

Retomando a Gramsci, la subalternidad no es una condicién impuesta coer-
citivamente por el poder dominante hacia el oprimido, sino m4s bien, es el sujeto
subalterno quien asimila la condicién de subalternidad. Esto se puede relacionar con
el concepto de violencia simbélica propuesto por Bourdieu (2000).

Esta violencia se localiza dentro de una légica de dominacién ejercida en
nombre de un principio simbdlico admitido por dominador y dominado. Esta do-
minacién tan sutil no se encuentra relacionada directamente a la agresién fisica, sino
que se inserta en la vida cotidiana. 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 -cuidador, familiar, amigo- sino tam-
bién por la sociedad misma.

La condicién de discapacitado como subalterno condiciona a ese sujeto a ser
un individuo representado y sin voz. El concepto de realismo representacional acuna-
do por Spivak ayuda a la explicacion tedrico-politica del silenciamiento del discapa-
citado; el realismo representacional se identifica con la ilusién 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
problemdtico cuando impide la formacién de una identidad politica auténoma, in-
habilitando a la accién colectiva en pos de sus derechos.

1.3. ;Puede el discapacitado como sujeto subalterno hablar?

Como se analizé anteriormente, la violencia simbdlica tal y como es entendida por
Bourdieu se puede encontrar presente en el discurso de los actores colectivos en
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torno a la discapacidad en Uruguay. Una forma que asume el ejercicio de ésta, es
la extrema proteccién del discapacitado por parte de sus allegados, no permitiendo
que desarrolle sus potencialidades como sujeto de derecho. Esta misma dindmica
se reproduce en el plano de la accién 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.

Desde una mirada critica se podria afirmar que los discapacitados se en-
cuentran sometidos a un permanente silenciamiento. Este puede ser observado de
diferentes formas; ademds del realismo representacional, el silenciamiento se produce
por la hegemonia imperante del Modelo Médico que se puede observar en la situa-
cién de discapacidad, la cual condiciona al discapacitado a una posicién de sujeto
subalterno.

Entonces, ;puede el discapacitado como subalterno hablar? “El subalterno no
puede hablar” (Spivak 2003: 362) porque no tiene un espacio de enunciacién que asi
lo permita, en el contexto de una hegemonia del Modelo Médico. Si el subalterno
hablara, dejaria automdticamente de ser un subalterno.

Como surgié del andlisis empirico, quienes lideran los actores colectivos en
torno a la discapacidad en Uruguay suelen justificar su presencia en los lugares de
decisién de los mismos como quienes pueden y deben hablar en nombre del discapa-
citado 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 o sensoriales, reco-
nociéndole a su vez a sus padres, curadores o tutores la obligacién de hablar por ellos
mismos debiendo ser representados.

Esto nos traslada nuevamente a la discusién de la representacién en la te-
mitica de la discapacidad. ;Quién es el sujeto hablante que es capaz de hablar en
nombre del discapacitado? El realismo representacional planteado por Spivak, bajo
ciertas condiciones, puede ser necesario; pero en este ejercicio de representacién se
debe tener en cuenta que se ejerce una violencia epistémica (Spivak 2003) mediante la
cual se diluye la voz de ese otro y ello tiene implicancias para su constitucién como
sujeto politico y su consecuente actividad en colectivos que promuevan sus derechos.

1.4. 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 significarfa un activismo politico sin cuidar la chacrita? ;Se po-
dria fundamentar un activismo politico global/universal sin perder especificidad en
el relato de las distintas discapacidades? ;Serfa politicamente deseable que las organi-
zaciones fundamenten su lucha en la entidad de /2 discapacidad como significante?
En el capitulo empirico se evidencié que una de las principales caracteristi-
cas de los actores colectivos en torno a la discapacidad es luchar por las necesidades
especificas del colectivo al que representan, es decir, cuidar la chacrita. Una posible
forma de revertir esta situacién serfa que cada organizacién fundamentara su lucha
en la discapacidad como locus universal, mecanismo por el cual ésta devendria en un
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significante vacio (Laclau y Mouffe 2004)?'. El significante vacio es aquello que articu-
la una serie de demandas particulares, heterogéneas, frente a un antagonista comdn.
Por tanto, las distintas demandas serfan articuladas por este significante vacio, frente
a un antagonista que todas las organizaciones tienen y que podria ser la ideologia
de la normalidad, 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 significante vacio podria traer aparejado que
cada demanda especifica se articule frente a un antagonista comun, generando que
la lucha exclusivamente sectorial pierda sentido. Esto forjaria una accién politica
emancipadora, debido a que esta lucha busca antagonizar con la ideologia de la nor-
malidad 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.

La experiencia de constitucién de movimientos sociales de discapacitados
en otros paises demuestra que una re-articulacién discursiva —framing o re-encua-
dramiento discursivo (Benford y Snow 2000)—, en clave global o universal, logra ser
una herramienta poderosa* no solo para generar una identidad grupal -tan necesaria
para un movimiento 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 mds efectiva abrirfa nuevas posibilidades para que
en Uruguay se lograran obtener las demandas que vienen manteniendo los actores
colectivos y permitirfa que los discapacitados logren ser sujetos de derecho con poder
de agencia.

21 Existen ciertos topicos que transversalizan la heterogeneidad propia del colectivo de discapacitados,
como por ejemplo la inclusién laboral o educativa, entre otros. Estos tdpicos pueden generar acciones
conjuntas.

22 Para mencionar un ejemplo actual, en la primera década del siglo XXI en Inglaterra, se crea el movimiento
denominado Disabled People Against Cats (DCAP). Organizado por los propios discapacitados, quienes
en la época de recortes y por la crisis sufrida en los paises europeos (lo cual tuvo un importante impacto en
ellos) deciden organizarse bajo la consigna central de gozar de plenos derechos y plena igualdad de trato.
Fuente: http://dpac.uk.net/ (Acceso 28/10/2016). Otro ejemplo, encontrado en Palacios y Romafach es
el Movimiento por una Vida Independiente, discapacitados que se unieron con el fin de oponerse “[...]
al dominio profesional y a la provisién burocrdtica de los servicios sociales [...]” (Palacios y Romanach

20006: 50).
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