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Resumen

Entendemos el campo académico de la discapacidad como las posiciones que
“dentro de espacios universitarios y de educacién superior” pujan por imponer o
resistir no solo discursos y practicas sino el sentido mismo del campo. Este espacio
de relaciones entre posiciones contextuado y situado puede redefinirse como un
subcampo que demanda el andlisis y la interpretacion de sus influencias, dinamicas
y trayectorias; de sus hegemonias, colonizaciones y vacantes; de sus emergencias,
rupturas y continuidades; de sus alianzas, afiliaciones, maternajes y hermandades;
y, especialmente, de su devenir y funcionamiento en relacién con el campo politico
0 a otros subcampos como el espacio académico de la discapacidad en América
Latina. En este articulo se presenta una interpretacion histérica posible entre las
muchas otras, sobre “cémo llegamos hasta aqui”, “qué es aqui” y “frente a ciencias
sociales que escasamente han mirado hacia la discapacidad” preguntarnos si el
sentido que va condensando sobre la discapacidad en la academia mexicana res-
ponde o al menos considera las problematicas y prioridades de la poblacién con
discapacidad, politizando su nuda vida.
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Abstract

We understand the academic field of disability as the positions that within university
spaces and higher education “push to impose or resist not only discourses and
practices but the very meaning of the field. This space of relationships between
contextualized and situated positions can be redefined as a subfield that demands
the analysis and interpretation of its influences, dynamics and trajectories; of its
hegemonies, colonizations and vacancies; of its emergencies, ruptures and conti-
nuities; of their alliances, affiliations, motherings and brotherhoods; and, especially,
of its becoming and functioning in relation to the political field or in other subfields
such as the academic space of disability in Latin America. This article presents a
possible historical interpretation among many others, about “how we got here”, “what
is here” and “in front of the social sciences that have scarcely looked towards disabi-
lity” to ask ourselves if the meaning that condenses on disability in the mexican
academy, it responds or at least considers the problems and priorities of the popula-
tion with disabilities, politicizing their bare life.

Keywords: disability, academy, sense, power, politics, bids.

Resumo

Entendemos o campo académico da deficiéncia como as posi¢des que, dentro dos
espacos universitarios e de educagdo superior, disputam para impor ou resistir ndo
somente discursos e praticas, mas inclusive o préprio sentido do campo. Este espago
de relacdes entre posicdes, contextualizadas e situadas, pode redefinir-se com um
subcampo que requer a analise e interpretagdo de suas influencias, dindmicas e
trajetérias; hegemonias, coloniza¢gdes e espacos; emergéncias, rupturas e
continuidades; aliancas, afiliagfes, maternagens e irmandades; e, especialmente,
de seu futuro e de seu funcionamento em relagdo ao campo politico, ou a outros
campos, como o espaco académico da deficiéncia na América Latina. Este artigo
apresenta uma interpretacdo histérica possivel entre muitas outras, sobre “como
chegamos até aqui”, “o que existe aqui” e, diante de Ciéncias Sociais que quase
ndo enxergam a deficiéncia, nos perguntamos se o sentido que esta se formando
sobre a deficiéncia na academia mexicana responde ou ao menos considera os
problemas e prioridades da populagcdo com deficiéncia, politizando sua "nua vida”.

Palavras-chave: deficiéncia, academia, sentido, poder, politica, disputas.

Breve encuadre

Si el campo académico de la discapacidad se configura como la interrelacion
entre posiciones que “dentro de espacios universitarios y de educacion
superior” pujan por imponer o resistir no sélo discursos y practicas sino el
sentido mismo del campo, es necesario complejizar este espacio de
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relaciones, a su vez, como un subcampo dentro del campo de la
discapacidad que contiene y colinda otras multiples posiciones.

El objetivo del presente analisis es identificar los nodos de sentido “la
consolidacion, ruptura y tension entre las diversas voces que aportan,
cuestionan, lideran o irrumpen” en una trama que se ha transformado a
partir de las multiples imbricaciones epistémicas.

Las ciencias sociales de América Latina, en general, y las mexicanas,
en particular, han mirado de manera escasa a la discapacidad y en
ocasiones lo han hecho con perspectivas alejadas de los abordajes
académicos mas criticos, complejos y situados.

En general, su estudio continla manteniéndose “tematizado” de manera
disciplinar, relacionado a criterios de intervencion social, pedagdgica y sani-
taria; colonizado por discursos de contextos hegemdnicos en el campo y
con una agenda académica desvinculada del movimiento social regional.

La inclusién como principio-demanda-derecho continta orientando los
analisis sin considerar que este concepto alude solamente a uno de los
aspectos que emergen del “problema” de la exclusién y la desigualdad que
constituye, entre otros factores, el subsuelo del que se alimentan y en el
gue se reproducen las interrelaciones sociales inequitativas en nuestra
region. La fragmentacion social, los procesos de individualizacion, los
nuevos movimientos sociales, los cambios politicos y econémicos, las
manifestaciones que adquieren las practicas y los discursos de bio y
necropolitica, representan algunas de las cuestiones a considerar en el
intento de abordar la discapacidad en el campo académico y de deshebrar
el devenir de su trama en Latinoamérica.

Como familiar de personas con discapacidad y como profesional con
experiencias (no referido a pericia sino a vivencias) en los &mbitos de
rehabilitacion, de educacion e inclusién laboral en el contexto del conurbano
bonaerense y en pueblos y &mbitos rurales de Patagonia, Argentina, me
acerco al campo académico de las Ciencias Sociales casi dos décadas
atrds con un cumulo de dudas y cuestionamientos sobre la sociedad “en
su relacion con la discapacidad” que, lejos de resolverse aun, se complejizan
y aumentan. Es desde este lugar y esta posicion desde las que asumo el
desafio de proponer (a partir de un “pensamiento complejo, que vuelva a
tejer las disciplinas como posibilidad de humanidad en completud” que
supere “la eterna limitacion y fragmentacion del sujeto separado de si mismo
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en la busqueda del conocimiento”)? acercamientos posibles a la significacion
de la discapacidad como concepto que, por un lado, anuda conflictos
ontoldgicos e interpela representaciones sociales y esquemas cognitivos-
interpretativos que perpetdan visiones de opresion y descalificacion hacia
este grupo de la sociedad y, por otro, demanda abrevar de otras coordenadas
tedricas y metodologicas en las cuales reconocemos procesos, proble-
méticas, analisis y preguntas analogas, coincidentes o complementarias.

La resignificacion socioldégica de conceptos como discapacidad,
corporalidad, opresion, normalidad/anormalidad no puede entenderse fuera
de los campos donde se pugna por la redefinicion del sentido social, cul-
tural, simbdlico y politico de las situaciones que dichos términos aluden.
Tampoco pueden resignificarse aislando la forma en la cual la sociedad
naturaliza y legitima la existencia de parametros distintivos de y entre lo
humano, estandares arbitrariamente aceptados y aceptables de formas de
sery estar en el mundo. La naturalizacion y legitimacion hegemonica se
transforman en un mandato que adquiere diversos nombres como clasismo,
sexismo, racismo, capacitismo; se expresa bajo distintas mascaras, aunque
oprime, segrega y subvalora a diferentes grupos de la poblacion a través
de la construccion de sentidos sobre las diferencias. Nodos de sentido:
nudos que amarran la interseccion de aquellos campos de discursos y
practicas que “hacen existir al otro”, enlace para el haz de sujetos/
subjetividades cuya existencia significa con un hélito de verdad las arbitrarias
narrativas que las constituyen, construyen y definen.

Erving Goffman referia en los afios sesenta que “segun consenso gen-
eral en Estados Unidos, el tnico hombre que no tiene de qué avergonzarse
de nada es un joven casado, padre de familia, blanco, urbano, nortefio,
heterosexual, protestante, que recibié educacion superior, tiene un buen
empleo, aspecto, peso y altura adecuados y un reciente triunfo en los
deportes™ (énfasis agregado) y refiere un pardmetro de “normas” que
adoptan la “forma de ideales y constituyen estandares”. Desde hace casi
60 afios mantenemos los mismos ideales y estdndares, agudizados por

2 Basarab, Nicolescu (1996), La transdisciplinariedad, Manifiesto, Ediciones Du
Rocher, Rumania.

8 Goffman, Erving (1963), Estigma. La identidad deteriorada, Amorrortu Editores, Madrid,
p. 150.
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los efectos de una globalizacion cultural y por la universalizacion “reforzada
a través de los medios de comunicacion y las redes sociales” de este
mandato hegemaonico: vardn, blanco, heterosexual, joven, urbano, educado,
con un cuerpo agil: probablemente hubiera podido agregar “normal”. Por
otro lado, distinguia tres tipos de “estigmas” (en referencia a “un atributo
profundamente desacreditador” aunque —sefiala” “se necesita un lenguaje
de relaciones no de atributos”): las abominaciones del cuerpo, los defectos
del caracter y los estigmas tribales.* Estos abominables del cuerpo y con
defectos de carécter son reconocibles en los anormales de Foucault (el
monstruo humano, el individuo a corregir, el onanista) (...) y aquellos con
atributos tribales tienen su correlato actual en los barbaros de Coetzee
(mas que en aquellos barbaros ambivalentes de Kadafis y Vattimo), en los
condenados de la tierra de Fanon, en los supernumerarios de Castel. La
tribu como espacio, cultura y comunidad cuya pertenencia cargan como
atributo desacreditador los indigenas, los latinos, los sudacas, los negros,
los no cristianos, los migrantes. ¢ Cuéles son los nodos de sentido que
luego de 60 afios de la publicacion de Estigma mantienen inmutables, en
su interseccion, los discursos y las practicas micro, meso y macrosociales
gue —como artesanos” fabrican las categorias de sujetos y sus jerarquias?
¢, Cudles, los nodos de sentido que hacen aparecer bajo la mascara de “lo
uno que es otro”, aquellos multiples rostros de la irreductible diversidad
humana? ¢Qué hebras amarran en esos nodos? ¢Cdmo se tejieron?
¢, Quién es su Aracne?

De la naturalizacion y la certidumbre
alaproblematizaciéony el cuestionamiento

Desde una perspectiva compleja el andlisis y la interpretacion de las visiones
gue la humanidad ha tenido sobre la discapacidad requiere considerar la
economia y los modos de produccion, la organizacion politica, asi como
la cultura y la norma del contexto que se analiza,® situar estos aspectos en
un tiempo-espacio determinado. El esquema interpretativo que propone el

4 lbid., pp.13-14.
5 Brogna, Patricia (2009), Visiones y revisiones de la discapacidad, FCE, México, pp.
167-185.
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modelo de la encrucijada abona también a comprender desde qué nodos
de sentido la academia latinoamericana ha construido o cuestionado los
discursos propios y ajenos, enfatizando las caracteristicas de los “sujetos
discapacitados”, los analisis culturales o identitarios, resaltando las
cuestiones politicas y aquellas relacionadas al poder, o priorizando debates
sobre lo normativo y los derechos; en sintesis, sobre cuéles de las tres
vertientes de la posicion de discapacidad prioriza no sélo la construccion
de su objeto sino las coordenadas y la mirada desde la cual lo construye.

Desde una perspectiva historica, las diferentes visiones no se suplantan,
no se suceden temporalmente, sino que se superponen, se solapan, se
suman en una intrincada convivencia. En palabras de Durkheim “pierden
su primacia, pero no son abolidas”.® La emergencia e impronta marca un
recorrido en el que, si bien “todo esta”, es necesario identificar los cambios
interpretativos, los desplazamientos de significado y la expansion de los
horizontes de sentido.

La gestacion y maduracion de una nueva vision o modelo de la discapacidad
se lleva a cabo a través de largos periodos de transicion cultural. Irrumpen
nuevas significaciones que conviven de diversa manera con las ya existentes.”
De igual modo, las visiones 0 modelos anteriores se contintian, con mayor o
menor fuerza o vigencia en todos o algunos aspectos socioculturales, por
ejemplo, a través de las normas. Las reorganizaciones del sistema pueden
analizarse identificando el cuestionamiento o la reforma de las leyes. (...)
¢, Como es el proceso de cambio de los modelos simbdlicos o de
representacion de la discapacidad? ¢ Qué elementos se mantienen o resisten
y cuales cambian? Sobre la modalidad del cambio simbdlico, del
“desplazamiento de significado”, Giménez propone reflexionar sobre sus
distintas modalidades.®

Una de las visiones que de manera mas fuerte se ha naturalizado es la
de exterminio (...). En 1920, Binding y Hoche, jurista y psiquiatra

5 Brogna, Patricia (2009), op. cit.

" Giménez cita a De Certeau en su referencia a la oscilacion de la cultura entre lo
“permanente, lo latente y lo novedoso, lo que irrumpe” (Gilberto Giménez, en edicion).

8 Cambio por cesacién, por innovacién, por reinterpretacién, por adiciéon de
significaciones o estratificacion de significados, por hibridacién, por asimilaciéon y por
apropiacion (ibidem).
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respectivamente, publican Die Freigabe der Vernichtung lebensunwerten
Lebens: ihr Mass und ihre Form en el cual legitiman la figura del exterminable
y sienta “las bases cientificas” que permiten a la ley y la medicina identificar
a los sujetos cuya vida es indigna de ser vivida permitiendo su destruccién.
Base cientifica para las practicas eugenésicas y de exterminio de perso-
nas con discapacidad durante el Holocausto,® el espiritu, la idea que sostiene
“que hay vidas que no merecen ser vividas” est4 innegablemente vigente y
se legitima en la actualidad a partir de aquello que, desde ciertas discipli-
nas, se entiende como la ausencia o disminucién de capacidades “eviden-
temente universales y consensuadamente valiosas” que sumen a nuestra
cultura en unaldgica capacitista jerarquizando a los sujetos bajo parametros
arbitrarios y cuestionables.®

Inscritos inicialmente en el horizonte de sentido compartido de
enfermedad y anormalidad, ciertos sujetos quedaban enunciados y
etiguetados a través de patologias y diagndsticos, por disciplinas médicas,
pedagdgicas, sicoldgicas quedaban cuenta (en una doble referencia a la
constatacion y la cuantificacion) a través de diferentes estrategias de cuales
y cuéntos eran los déficits, las faltas, las limitaciones.

Reconceptualizar y teorizar la “discapacidad”
en América Latina

El primer acercamiento a la discapacidad desde las Ciencias Sociales
latinoamericanas estuvo enmarcado en el estudio estadistico demogréfico
y de politicas publicas. Si las otras disciplinas podian decir qué tanto se
alejaban de la norma, la Sociologia podia decirnos cuantos eran, qué tipo
de déficit tenian y qué acciones (en especial acciones de atencion en salud
y educacidn) se llevaban a cabo desde el gobierno hacia la discapacidad

9 Véase Forgotten Crimes: The Holocaust and People with Disabilities Informe Disa-
bility Rights Advocates, 2001; Evans S., 2004, Ed. lvan Dee y traduccion e Javier Romafach,
2013. Fuente: http://www.diversocracia.org/docs/Los_crimenes_ olvidados.doc.

10 Adams, Maurianne, Warren Blumenfeld, Carmelita Castafieda, Heather W. Hack-
man, Madeline L. Peters, Ximena Zufiiga (2000), Readings for Diversity and Social Jus-
tice: an Anthology on Racism, Antisemitism, Sexism, Heterosexism, Ableism, and
Classism, Routledge, Reino Unido.
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entendida como una situacién o problematica social (Pantano,*?
Dell’Anno®14). Sien los afios sesenta y setenta el modelo social planteaba
la discapacidad en términos de opresidn, segregacion y procesos de
discapacitacion (Ustun), en América Latina los estudios sociales de los
ochentay noventa aun lo hacia en términos de problema social.

En intima relacion con estas hebras el nodo de sentido que condensaba
en torno a esta forma de conocer e interpretar la discapacidad en nuestra
region se engrosa con los aportes de documentos de organismos
internacionales (en especial la Organizacion de Naciones Unidas).

Si en el &mbito académico el cambio conceptual y epistémico inicia en
la Universidad de Leed, abrevando de la puja que el movimiento de perso-
nas con discapacidad impulsaba, con el objeto de reinscribir las
circunstancias de segregacion, invalidacion y sometimiento dentro en los
marcos maestros de los reclamos y demandas que llevaban a cabo otros
activismos sociales,* y conformando entre ambos grupos un activismo
consolidado, sostenido y creciente del cual varios académicos con y sin
discapacidad formaban parte, la reinterpretacion que hace en sus inicios la
academia en América Latina tiene una mayor influencia e impacto de
diferentes documentos que intentan adoptar los postulados del paradigma
de discapacidad emergente, al definirla o describirla en sus términos a
través del reconocimiento de la complejidad que requiere su abordaje so-
cial y de politicas.

Entre los documentos de Naciones Unidas que a partir de los ochenta
dan cuenta de esta transicion conceptual el Programa de Accién Mundial

2 pPantano, Liliana (1987), La discapacidad como problema social. Reflexiones y pro-
puestas, EUDEBA, Buenos Aires.

12 Pantano, Liliana (1996), “Hacia una mayor comprensiéon en el campo de la
discapacidad. Situacién social de las personas con acondroplasia”, Boletin de lecturas
sociales y econémicas, FCSE/UCA, afio 3, nim. 11, EDUCA, Buenos Aires.

13 Dell’Anno, Amelia (1998), Politica social y discapacidad. Sujeto y contexto, Lumen-
Humanitas, Buenos Aires.

1 Dell’Anno, Amelia (2012), “Perspectivas sociales de la discapacidad” en Maria
Alfonsina Angelino y Maria Eugenia Almeida, Debates y perspectivas en torno a la
discapacidad en América Latina, Universidad Nacional de Entre Rios, Argentina.

15 Brogna, Patricia (2006), La discapacidad: ¢una obra escrita por los actores del
reparto? El paradigma social de la discapacidad: realidad o utopia en el nuevo escenario
latinoamericano (tesis de maestria), UNAM, México, p. 81.
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para los impedidos?® inaugura un recorrido que marca los hitos del cambio
a través de los distintos productos no vinculantes y vinculantes generados
por sus agencias (unicer, oms) 0 de las normas internacionales adoptadas
y aprobadas dentro del marco de sus Asambleas Generales. Ya en el afio
2006 en el Preambulo de la Convencion sobre los Derechos de las Perso-
nas Con Discapacidad, apartado no vinculante, se reconoce que: “la
discapacidad es un concepto que evolucionay que resulta de la interaccion
entre las personas con deficiencias y las barreras debidas a la actitud y al
entorno que evitan su participacién plena y efectiva en la sociedad, en
igualdad de condiciones con las demas”, con el &nimo expreso de no definir
discapacidad “para que no quede escrito en piedra” como refirié un activo
participante del proceso de redaccion del documento. Por otra parte,
mientras que en el articulo 1 la Convencién sefiala que: “las personas con
discapacidad incluyen a aquellas que tengan deficiencias fisicas, mentales,
intelectuales o sensoriales a largo plazo que, al interactuar con diversas
barreras, puedan impedir su participacion plenay efectiva en la sociedad,
enigualdad de condiciones con las demas”.' Si bien esta definicion avanza
hacia una perspectiva que incluye factores sociales en términos de barreras,
esté lejos de identificar aquellos aspectos centrales en las dindmicas
sociales que originan situaciones de privilegio y opresion, que legitiman
formas hegemonicas de sery estar en el mundo, que imputan identidades
deficitarias, que construyen y adjudican posiciones sociales de “no-per-
sona” a través de los discursos y las practicas més variadas.

16 En este documento se hace evidente la transicion desde su propio nombre. En su
objetivo sefiala: «EIl propésito del Programa de Accion Mundial para los Impedidos es
promover medidas eficaces para la prevencion de la incapacidad, la rehabilitacion y la
realizacion de los objetivos de “participacién plena” de los impedidos en la vida social y
el desarrollo y de “igualdad”». Y luego indica que “las medidas de accién pertinentes
propuestas en el Programa Mundial se definen como de prevencién, rehabilitacion y
equiparacion de oportunidades” siendo evidente que las dos primeras se mantienen en
la esfera de la salud, el Programa da cuenta de la crisis en la redefinicion de acciones
por fuera de las que devienen de una mirada prioritariamente médica y deficitaria de la
discapacidad. Fuente: https://www.un.org/spanish/disabilities/default.asp?id=1437# ob-
jectives

17 Organizacion de las Naciones Unidas (2019), Convencién sobre los Derechos de
las Personas con Discapacidad, Nueva York, en https://www.un.org/esa/socdev/enable/
documents/tccconvs.pdf

AcTta SocioLoacica NOM. 80, sePTIEMBRE-DICIEMBRE DE 2019, pp. 25-48.



AcTta SocioLoacica NOM. 80, sePTIEMBRE-DICIEMBRE DE 2019, pp. 25-48.

34 PaTrICIA BROGNA

Interesa sefialar que varios de los documentos gestados desde
organismos como la Organizacién de Naciones Unidas, la Organizacion
de Estados Americanos y, posteriormente, organizaciones de sociedad civil
de o para personas con discapacidad de espacios sociopoliticos domi-
nantes constituyen algunos de los escasos estudios “macro”y han influido,
sino condicionado, las agendas y estrategias de politica publica en nuestra
regién como por ejemplo: El Programa de Naciones Unidas sobre Estadis-
ticas en Discapacidad,® el posterior Informe del Grupo de Washington sobre
estadisticas de la discapacidad,® o el trabajo realizado desde ceraL,? el
Informe mundial sobre la discapacidad? (oms y el Banco Mundial), Amate y
Vazquez con su publicacion “Discapacidad: lo que todos debemos saber”,??
o la Aproximacién a la realidad de las personas con discapacidad en
Latinoamérica.?® Los avances hacia una descripcion de la situacion de la
discapacidad no alcanzaban para comprender “las verdaderas raices ni
alcance del problema” que excedia la prestacién de servicios y la inclusion
selectiva?* de los sujetos. Por otro lado, la narrativa de derechos que inicia
en América Latina a partir de la adopcion de la Convencion de Naciones
Unidas permite realizar un analisis de brecha entre lo deseable y lo real,
legitima un estandar aceptado por los Estados, pero de ningln modo asegura
el cambio social, cultural y politico que asegure al sujeto de derecho la
posibilidad de gozarlo y ejercerlo. Como se sefiala desde las perspectivas
criticas de los derechos humanos:?®

18 ONU (2003), Base de datos estadisticos sobre impedimentos fisicos de las Naciones
Unidas (DISTAT), Nueva York.

9 ONU (2012), Informe del Grupo de Washington sobre estadisticas de la discapacidad,
Nueva York.

20 CEPAL (2010), Los censos de 2010 y la salud, Serie: Seminarios y Conferencias
num. 59, Santiago de Chile, pp.179-244.

21 Organizacion Mundial de la Salud, Banco Mundial (2011), Informe Mundial sobre la
Discapacidad, Suiza.

2 Amate, E., Vasquez, A. (2006), “Discapacidad: lo que todos debemos saber”,
Publicacién cientifica y Técnica nium. 616, Organizacion Panamericana de la Salud, Wa-
shington.

2 Samaniego de Garcia, Pilar (2006), Aproximacion a la realidad de las personas con
discapacidad en Latinoamérica, CERMI, Madrid.

2 Selectiva en un doble sentido: sélo de ciertos sujetos y a ciertos espacios.

% Estévez, Ariadna (2017), “El discurso de derechos humanos como gramatica en
disputa. Empoderamiento y dominacién”, Discurso y Sociedad, vol. 11, nim. 3, Espafia,
pp. 365-386.
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...al hablar del discurso de derechos humanos estaremos hablando de un
saber experto, una episteme que normaliza y legitima nociones de
universalidad, progreso e igualdad, con diferentes efectos de poder de acuerdo
al contexto. Méas especificamente, la perspectiva discursiva que se usara
aqui para examinar el caracter empoderador y de dominacién del discurso de
derechos humanos como disciplina es una posmodernista en lo epistemolégico
y posestructuralista en lo teérico-metodoldgico.?

Si el espejismo de la igualdad que nos proponen los derechos humanos
estalla, sila igualdad misma es una retorica hueca incrustada en el sentido
comun, si la exigencia de los derechos ambientales, por ejemplo, es
representada en Europa con el reconocimiento a Greta Thunberg, mientras
en Colombia, Brasil, Guatemala y México 74 personas defensoras de la
Tierra y del medio ambiente fueron asesinados durante 2018,%” ;en qué
términos desmontaremos la matriz de las dindmicas de exclusion y
desigualdad en el reparto de oportunidades que a la vez que origina las
demandas legitimas les responde con necropoliticas innegables? Si estas
contradicciones operan también en el campo de la discapacidad, ¢dénde
iremos a buscar las coordenadas sociolégicas que nos permitan aportar
desde la academia latinoamericana un nuevo nodo de sentido tejido de
manera transdisciplinar a partir de nuevos dialogos, debates y discusiones?

Es evidente que el nodo de sentido tejido alrededor de los derechos
humanos desafia en la polifonia que evoca. Por un lado, es necesario
desnudar su imposible pretension de universalidad, y por el otro reconocer
gue, como arma, como herramienta politica, es muchas veces el ultimo
reducto al que pueden recurrir los sujetos no sélo en sus demandas

% Es posmodernista porque cuestiona los efectos de realidad y de verdad que pro-
duce el lenguaje de derechos humanos y su anclaje en la filosofia legal moderna, en
particular las ideas de racionalidad, objetividad y universalidad. Asume la inexistencia a
priori del sujeto de derechos humanos pues se construye a través de la sujecién a sus
dispositivos legales y politicos. Es también posestructuralista porque asume que lo
social no tiene un significado esencial, sino que éste es asignado a través del lenguaje,
el cual funciona como un sistema relacional en el que cada elemento adquiere un
significado en relaciéon con los otros componentes del sistema (Estevez, 2016)

27 Global Witness (2019), ¢Enemigos del Estado? De cémo los gobiernos y las
empresas silencian a las personas defensoras de la Tierra y del medio ambiente,
disponible en: https://www.uniminutoradio.com.co/wpcontent/uploads/2019/07/Ene
migos_del_Estado.pdf.
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concretas de igualdad o justicia, sino en su pretension simbdlica de sefalar
y deconstruir las précticas naturalizadas de sometimiento, opresion,
exclusion e inequidad.

Otros aportes epistémicos condensan a partir de miradas complejas
influenciadas por el modelo social y perspectivas histéricas. Mas
recientemente, bajo elimpacto de Adams con su distincion y estudios sobre
racismo, clasismo, sexismo, capacitismo, surgen estudios interseccionales
y, ya mas cercanas a las perspectivas decoloniales surgen apuestas que
proponen articular la particularidad de la discapacidad en nuestra region
con tedricos de la negritud como Fanon y Cesaire 0 con los aportes de
Achille Mbembé.

Sobre otros modelos o perspectivas de variada incidencia en los de-
sarrollos tedricos latinoamericanos “como los estudios culturales, los estu-
dios criticos o la teoria Crip” Gutiérrez amplia en su articulo en el presente
nimero. Estos nodos de sentido en la academia latinoamericana han tenido,
a diferencia del modelo social, un escaso diadlogo con el activismo de per-
sonas con discapacidad en la region.

Academiay activismo en AméricaLatina

Dentro del contexto geogréafico europeo y estadounidense la
retroalimentacion entre academia y movimiento social de personas con
discapacidad permitié que el germen del modelo social al que dio origen se
reformulara a lo largo de los afios en diversos abordajes y perspectivas
sociales y socioldgicas entre los que hoy podemos identificar, por ejemplo,
los estudios criticos, estudios culturales, histéricos o aquellas perspectivas
gue retoman la discapacidad con énfasis en aspectos como la corporalidad,
las politicas, los derechos, la exclusion-inclusion, los discursos y practicas
capacitistas y mas recientemente, como se sefiala en parrafos superiores,
estudios interseccionales o decoloniales.

En el espacio de nuestra region al devenir de la trayectoria académica
de los abordajes y perspectivas sobre discapacidad deben agregarse las
relaciones de fuerza por la imposicion y colonizacion de marcos epistémicos;
por las rupturas, transiciones y continuidades; las contradicciones, los
silencios y las ausencias; la generacion de espacios de reflexion y
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cuestionamientos; la revision de las diferentes corrientes con sus génesis
y objetos; la creaciéon de plataformas abiertas de docencia, estudio y
socializacion del conocimiento; la generacion de publicaciones cientificas
no mercantilizadas que abone a deconstruir el “cerco geografico” de la
bibliografia producida y consumida en Latinoamérica.

Histéricamente, los primeros movimientos asociativos en América Latina
estaban conformados por padres y se enfocaban en dar respuesta a la
atencion de las necesidades de sus hijos. Surgieron asi instituciones como
APAC en México, ALpi en Argentina o Centro de Promocion y Educacion de
Discapacitados del Perl. Estas organizaciones “para personas con
discapacidad” (distincion post-Convencion) no llegaron a conformar un
movimiento social de demanda politica en la region. A pesar de haberse
asumido como interlocutores de actores de gobierno de muy diverso grado
en latoma de decisiones, tuvieron una incidencia politica escasa mas cercana
a demandas de salud y educacion para sus hijos, con una participacion casi
nula en el proceso de ruptura que significd el debate por el texto de la
Convencién (que no era otra cosa que la arena de disputa por el estatus de
persona y de igualdad de los sujetos con discapacidad) y con escaso
acercamiento y presencia en las instituciones de educacion superior.

En el primer lustro del siglo xxi el movimiento latinoamericano liderado
por Brasil junto con activistas de Chile y Costa Rica, tuvo un papel
preponderante en los debates para la redaccion del texto definitivo de la
Convencién de Naciones Unidas impulsando la conformacién del “Proyecto
Sur” que convoco a otros actores politicos de la region y de Africa como
portavoces de las realidades locales en el espacio de puja por redefinir
desde esa instancia internacional a la persona con discapacidad como
sujeto politico sefialando en el “estribillo de la Convencion” la aspiracion de
las personas con discapacidad que peleaban el reconocimiento un nuevo
estatus como personas con los representantes de los Estados:
“participacion plenay efectiva en igualdad de condiciones que las demas”.

El impacto que tuvo el proceso a través de redes sociales y otros
canales, incidié en la consolidacion de nuevos liderazgos y en México, en
una incipiente alianza entre activismo y academia. Del mismo modo aumento
la cantidad de organizaciones y grupos “de personas con discapacidad”
cuyas acciones colectivas son reconocibles, aunque en general esporadicas
y coyunturales. En las imagenes 1 y 2 vemos una accion realizada en el
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Imagen 1

Crédito: Ricardo Bucio

Imagen 2

Crédito: Ricardo Bucio
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afio 2007 frente al edificio del Senado y compuesta por distintas
manifestaciones en contra de la Declaracion Interpretativa al articulo 122
gue México incluy6 al firmar la Convencion.?

En el Boletin de prensa que se preparé para acompariar esta accion se
denunciaba: México, que impulsé ante la onu la Convencidn sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad, es el unico pais del mundo
gue ahora le pone candados, explicando que:

La Convencion busca construir capacidades, por lo que cualquier
interpretacién del articulo 12, en el sentido de que las personas con
discapacidad estan necesitadas de tutela y de quien tome sus decisiones
por no poder autodeterminarse, trastoca el propésito de la Convencion.*

Otros ejemplos de acciones colectivas son las llevadas a cabo en Bo-
livia, Chile, Argentina (Bregain,® Alonso y Cuenya®) y, quizas con el
movimiento social mas sélido y sostenido, en Brasil.*® Es este pais, tal

2 E| articulo 12, uno de los méas debatidos durante el proceso de redaccion (Iéase
proceso de consensos sobre los derechos que tenian las personas con discapacidad
en todos los paises) declara el igual reconocimiento como persona ante la ley. Ver
declaracion interpretativa en: http://www.ordenjuridico.gob.mx/TratInt/Derechos
%20Humanos/D39TER.pdf

2 Esta declaracion (retirada en 2011) tenia dos efectos negativos: hacia el exterior, al
operar como reserva debilitaba al instrumento en su fuerza de universalidad consensuada
y hacia el interior del pais, en cuanto a los derechos de las personas con discapacidad
que vivian en México, restringia su igual capacidad juridica, su igualdad como persona
ante la ley y anulaba la capacidad de goce impidiendo, por ejemplo, que pudieran casarse
y habilitando situaciones de inhabilitacion social, especialmente a través de los procesos
judiciales de interdiccion y inimputabilidad.

%0 En otros de sus parrafos expresaba: “Con la participacién de artistas como Betsy
Pecanins, el grupo de teatro de personas sordas “Sefia y Verbo”, y de personas con
discapacidad visual e intelectual- el evento consisti6 en diversos performances llevados
a cabo por personas con distintos tipos de discapacidad, a través de los cuales se hizo
visible cdmo esa declaracion puede dejar a las personas con discapacidad sin el derecho
a ejercer su “capacidad juridica”, es decir, limitando su derecho a tomar por si mismas
decisiones bésicas en la vida como casarse, tener la custodia de sus hijos, obtener un
crédito, matricularse en la universidad, votar y ser votado, entre muchas otras.”

%1 Bregain, G. (2012), “Historiar los derechos a la rehabilitacion integral de las perso-
nas con discapacidad en Argentina (1946-1974)" en Liliana Pantano (comp.),
Discapacidad e investigacion. Aportes desde la practica, EDUCA, Buenos Aires.

%2 Alonso, Alejandro, Héctor Cuenya (2015), Los rengos de Perén. Crénica de un
militante del Frente de Lisiados Peronistas, Editorial Colihue, Argentina.

38 Janior, L., Martins, M. (comps.) (2010), Histéria do Movimento Politico das pessoas
com Deficiéncia no Brasil, Brasilia.
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como queda reflejado en Historia do movimento politico das pessoas com
deficiéncia no Brasil,** se ha dado, quizds como en ningun otro pais de la
regién, un movimiento que aglutin tanto a activistas como académicos
con discapacidad. Madeira de Loureiro Maior®® (2017) afirma que:

El movimiento politico de las personas con discapacidad en Brasil ha estado
invirtiendo en el proceso de cambio cultural durante aproximadamente cuatro
décadas y ha logrado resultados expresivos de ciudadania, partiendo de la
tutela hacia el logro de la autonomia, junto con la elaboracion de pactos
sociales que les permitan ejercer sus derechos en un contexto cada vez mas
relacionado a la vidaindependiente.

Este camino fue pavimentado con las demandas de organizaciones de la
sociedad civil capaces de fomentar en la creacién de leyes, politicas y de
organismos gubernamentales responsables de la promocién y defensa de los
derechos humanos de este colectivo.

Con la adopcién de consejos y de conferencias nacionales sobre los derechos
de las personas con discapacidad, la evaluacion de las politicas de inclusion
publica ha alcanzado otro nivel, aunque todavia no es posible prescindir de
la fuerza intrinseca de las asociaciones de lucha, capaces de expresar sus
ideas y estar en desacuerdo con las medidas gubernamentales
perjudiciales.*®

34 El documental sobre esta investigacién puede verse en https://www.youtube.com/
watch?v=oxscYK9Xr4M Recuperado 6 de agosto de 2009.

% Madeira de Loureiro Maior, Izabel Maria (2017), “Movimento politico das pessoas
com deficiéncia: reflexdes sobre a conquista de direitos”, Revista Inclusdo Social, vol. 10,
num. 2, Brasilia, DF.

% O movimento politico das pessoas com deficiéncia no Brasil investe no processo
de mudanca cultural héa cerca de quatro décadas e alcangou resultados expressivos de
cidadania, partindo-se da tutela para o alcance da autonomia, ao lado da elaboragdo de
arranjos sociais que lhes permitam exercer seus direitos em um contexto cada vez mais
préximo a vida independente.

Esse caminho foi pavimentado com demandas das organiza¢des da sociedade civil
capazes de fomentar a criacdo de leis, das politicas e de 6rgdos governamentais
incumbidos da promoc¢éo e defesa dos direitos humanos desse segmento. Com a
adocdo dos conselhos e das conferéncias de direitos das pessoas com deficiéncia, a
fiscalizacdo das politicas publicas de inclusdo passou a outro patamar, todavia ndo pode
prescindir da forca intrinseca das associa¢des de luta com capacidade de expor suas
ideias e discordar de medidas governamentais prejudiciais aos seus direitos. (Traduccién
de la autora).
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Un caso paradigmatico en Latinoamérica son los grupos de personas
con discapacidad psicosocial. Estas tienen en el Colectivo Chuhcan ¥ el
primer referente aunque en los Ultimos afios se ha generalizado el activismo
antipsiquiatria y antimanicomial, con la presencia extendida de “radios locas”
y marchas por el “orgullo loco” en diferentes paises de la region entre los
gue destacan ademds Chile, Colombia y Uruguay. Desde la academia en
México destaca el encuentro realizado en la Facultad de Ciencias Politicas
y Sociales de la unam en 1975 bajo la organizacion de Armando Suarez (a la
sazobn, estudiante de posgrado con una tesis inconclusa sobre
Freudomarxismo) que convocé a los mayores referentes de la teoriay la
practica antimanicomial a nivel mundial: Basaglia, Szasz, Carusso, Langer,
entre otros, y cuyas participaciones se retnen en el libro Razén, locura 'y
sociedad 38 que inicia con esta frase incuestionable: “En nuestra sociedad
capitalista los hombres viven, enferman, son asistidos y mueren de clase”.

Es de resaltar que luego de este evento, que tuvo como antecedente
significativo el transito de Gabriela Brimmer®* como alumna de la Facultad
de Ciencias Politicas y Sociales a inicios de los afios setenta no hay muchas
otras evidencias de acciones significativas desde la Facultad y la unam.*° A
partir del afio 2015 se inicia en el Posgrado de Ciencias Politicas y Sociales
la conformacion de un espacio transdisciplinar con perspectiva critica y
compleja. En el afio 2017 la rcrys incluye entre la oferta de materias optativas
“Miradas sociales sobre la discapacidad”, que se formula también como
un &mbito para pensar la discapacidad superando la perspectiva disciplinar
de “un solo y mismo nivel de realidad; (que) en la mayoria de los casos, no

7 Sus filmaciones con camara oculta en instituciones psiquiatricas en México, pueden
verse en: VIDEO CHANNEL 4

% Basaglia Basaglia, Franco et al. (2004), Razdn, locura y sociedad, Siglo XXI, Argen-
tina.

% Su biografia fue retomada por Elena Poniatowska en Gaby Brimmer, adaptado por
Luis Mandoki para el fim Gaby: Una historia verdadera.

4 Para ampliar sobre este tema ver: Diagndstico que guarda la atencién a la
Discapacidad en la UNAM, 2013, PUDH-UNAM.

4 Con los seminarios sobre: Discapacidad y Ciencias Sociales; Estudio social de la
discapacidad: entre la inter y la transdisciplinariedad. Tensiones, pujas y debates;
Perspectiva critica y decolonial de la discapacidad: transdisciplina, cuerpo y poder; Teoria
y préactica en la deconstruccion de la discapacidad: complejidad y transdisciplina; Procesos
sociales, politicos y culturales de discapacitacion; Discapacidad y Ciencias Sociales: de
estructuras, hegemonias y resistencias.
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concierne sino fragmentos de un solo y mismo nivel de realidad™? quien
identifica tres pilares de la transdisciplinariedad: considerar los diferentes
niveles de Realidad, la l6gica del tercero incluido (conflicto y contradiccion)
y la complejidad.

Delineando algunos de los puentes que la academia y el movimiento
social han podido articular en América Latina, intuyendo cudl es el recorrido
gue se consolida, identificamos el campo académico de la discapacidad
como un espacio en el cual se han creado y perpetuado diversos y
contradictorios nodos de sentido. El paradigma de derechos que surge a
partir de la Convencién, se enclava mas en la exigencia a través de
demandas judiciales individuales que por una reconfiguracion del subcampo
académico relacionado al derecho y por la apropiacion del tema desde el
ambito juridico. El discurso del derecho en relacién con la discapacidad es
aun un canto de sirenas que sociedad civil y algunos organismos
internacionales lanzan hacia un Ulises que, amarrado con cadenas, no
puede responder a su llamado. Los multiples nodos de sentido que han ido
condensando en la academia en México en su disimil relacion con el
activismo y con muy diferentes ejercicios de rescate de antecedentes y
abordajes, esperan aun una articulaciéon que supere la sensacién de
permanentes reinvenciones desde cero.

Reflexiones finales

El rescate de acciones colectivas, de movimientos sociales y de los
antecedentes tedricos regionales referidos dan cuenta de las pujas por
densificar nuevos nodos de sentido sobre la discapacidad, de expandir los
horizontes en los que esos nodos toman cuerpo y se articulan con otros
marcos epistémicos, retroalimentan ejes analiticos que abonan a inscribir
“la cuestion de la discapacidad” en la corriente de estudios sobre racialidad,
poder, necropolitica y a buscar espacios de encuentro y didlogo en las
reflexiones sobre género, negritud, decolonialidad, desigualdad como
algunas de las lineas de pensamiento que posibilitan una comprension mas
complejay critica.

42 Basarab, Nicolescu (1996), op. cit.
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Escapar de la conceptualizacién de la discapacidad como déficit indi-
vidual, entender la vivencia y la experiencia subjetiva desde una mirada que
la resignifique como el ejercicio de cuestionamientos a las estructuras, de
resistencias culturalesy politicas en un nivel micro de la realidad no aislable
de los otros niveles sociales, demandara volver visible aquellas estrategias,
dispositivos, juegos de verdad y tecnologias que el peso del diagndstico
legitimay normaliza. Identificar aquellos discursos y practicas que sostienen
el poder de hacer vivir y dejar morir #* y de dejar vivir y hacer morir. Estévez
refiere a manera de una precisa sintesis:

El biopoder, por su parte, modifica el objetivo soberano del poder disciplinario
de dejar viviry hacer morir y lo invierte: en lugar de dejar vivir y hacer morir,
ahora el poder tiene el objetivo de hacer vivir y dejar morir. El biopoder se
centra en los procesos que son especificos de la propia vida, como el
nacimiento, la muerte, la reproduccion, la migracién y la enfermedad, asi que
también son diferentes la racionalidad, dispositivos, estrategias y luchas o
resistencias que genera. En la biopolitica, el objetivo ya no es el cuerpo indi-
vidual, sino la regulacién de la poblacién como cuerpo politico. (...) En el
biopoder, las tecnologias que se usan también son diferentes: medicina,
estadistica, control natal, politica publica, o cualquier cosa encaminada a
controlar y regular la poblacion. Aaquellos que amenazan la sobrevivencia de
la mayoria se les deja morir al ser omitidos como objetos de politica publica
y otras tecnologias, como sucede, por ejemplo, con la negacioén de servicios
de salud primaria a migrantes indocumentados.*

Cuando hablamos de las acciones de hacer vivir y dejar morir, es
necesario considerar aquellas relacionadas con la poblacién con
discapacidad basadas mecanismos de invalidacién que se sostienen en el
cuestionamiento del “ser persona”, como un nivel simbdlico de dejar morir,
de subjetivaciones de “no existencia” que operan en la vida real de los
sujetos, en las relaciones cara a cara en las estructuras y en los capilares
del entramado social. Como ejemplos concretos el tracoma endémico de
Chiapas y su secuela de ceguera,” y las personas con discapacidad

4 Foucault, Michel (2001), Defender la sociedad. Curso en el College de France
(1975-1976), Fondo de Cultura Econémica, México.

44 Estévez, Ariadna (2018), op. cit., pp.12-13.

% | a atencion del Tracoma que ha sido causante de simulaciones de politicas y de
una falsa “erradicacion” premiada por la OMS.
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psicosocial en situacion de encierro o de calle muestran la caracteristica
estructural de estos tratos. Tampoco es posible considerar esta realidad
aislada de contextos econémicos y sociopoliticos mas amplios: migraciones
y desplazamientos forzados, desapariciones, el desmantelamiento de
politicas sociales, la colusion del poder politico y econémico que deriva en
graves afectaciones al medio ambiente y en situaciones perjudiciales para
la vida como contaminaciones sistematicas por agrotéxicos marcan un
escenario configurado de manera innegable por una necropolitica global,
extractivista, depredadora y esclavista* en el marco de un neoliberalismo
que, en términos del mismo autor “descansa en la vision de que todos los
eventos y situaciones del mundo de la vida pueden estar dotados de valor
de mercado”.*” En esta vision, los modos de produccion y los cambios en
el mundo del trabajo*® no son ajenos a la forma en la que la sociedad piensa
la discapacidad ni a los conocimientos que la academia prioriza, los intereses
tedricos que impulsa, los problemas que identifica, los abordajes que
construye, las tensiones que asume, las interpelaciones con las que (se)
abre al didlogo y los posicionamientos politicos que habilita u obtura.
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