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Palabras preliminares

Graciela Morgade

Durante el anno 2018 la comunidad universitaria argen-
tina conmemoro el centenario de la Reforma de 1918. Una
reforma que tenso los limites clericales y elitistas de las
universidades, proponiendo como banderas la autonomia,
la libertad de catedra y los concursos para la composicion
del claustro docente y la participacion de todos los esta-
mentos en el gobierno institucional. Junto con la gratui-
dad consagrada en 1949 por un decreto del Presidente Juan
Domingo Perén, la reforma conformoé los ejes constituti-
vos de las practicas universitarias en la Argentina.

Laconmemoraciéon obliga a sistematizar criticamente los
logros y, sobre todo, a reponer compromisos de profundi-
zacion de la transformacion institucional, recuperando las
dimensiones menos enunciadas en ese entonces pero esbo-
zadas en su sentido politico. A resignificar las banderas de
la Reforma del 18 y la gratuidad del 49, con la identificacion
de areas prioritarias para el pais y el disefio de politicas de
estimulo para la formacion superior, con la multiplicacion
de oportunidades para los sectores que aun no acceden a



sus aulas y con el disenio de programas y proyectos que
profundicen la articulacién universidad y territorio.

También en 2018 se produjo otra conmemoracién de un
acontecimiento mucho mas cercano en el tiempo: los diez
anos de la conferencia de la Declaracién de Cartagena de
Indias, en el marco de la conferencia de IESAL-UNESCO,
que estableci6: “La Educacion Superior es un derecho hu-
mano y un bien publico social. Los Estados tienen el deber
fundamental de garantizar este derecho. (..) El caracter de
bien publico social de la Educacion Superior se reafirma
en la medida que el acceso a ella sea un derecho real de to-
dos los ciudadanos y ciudadanas”. Declaracién que al ano
siguiente fue refrendada en el marco de la Conferencia
Mundial sobre la Educacion Superior al reafirmar que la
educacion superior es un bien publico y una responsabi-
lidad de todos los gobiernos y sostener de manera expli-
cita que “En ningin momento de la historia ha sido mas
importante que ahora la inversion en los estudios superio-
res, por su condicion de fuerza primordial para la cons-
truccion de sociedades del conocimiento integradoras y
diversas, y para fomentar la investigacion, la innovacion y
la creatividad”.

Los principios de la educacion superior como derecho y
como instancia clave en la inclusién social se ven fuerte-
mente impugnados por las politicas neoliberales de pre-
sencia creciente en nuestra region. Honrando las tradicio-
nes de la Reforma y la gratuidad y frente al contexto de
ajuste y el recrudecimiento del elitismo, la segregacion
social y la multiplicacion de obstaculos en el ingreso, la
permanencia y el egreso, las universidades enfrentamos
el desafio de diversificar las estrategias que contribuyan a
reducir las barreras en las trayectorias y a desplegar expe-
riencias y conocimientos dirigidos a ampliar los derechos
que son vulnerados.

12 Graciela Morgade



Con esta impronta historica y politica, este libro La dis-
capacidad desde la perspectiva de las humanidades habla de
la discapacidad desde una perspectiva de derechos. En un
tiempo con fuerte marca de época que legitima explicacio-
nes sobre lo humano del ser humano basadas en la materia-
lidad biologica, organica, volviendo al supuesto de que lo
“cientificamente valido” es aquello que se mide y se obser-
va, desconociendo la participacion tedrica en la determi-
nacion del foco y el objeto de investigacion. Explicaciones
que eluden la complejidad, la multiplicidad de variables
parapensar al sujeto en contexto y que adscriben ademas al
mercantilismo aplicacionista.

El libro también habla de las “humanidades” como
Ciencias Humanas y como conocimientos construidos y
comprometidos con los Derechos Humanos. Las humani-
dades como aporte a pensar la discapacidad en el desarro-
llo de entornos educativos, urbanos y culturales que pue-
dan devenir hospitalarios y accesibles para promover la
participaciéon plena y la no discriminacion, a comprender
como han ido modificandose las categorias descriptivas e
interpretativas a través del tiempo y como la universidad,
trabajando codo a codo con las organizaciones sociales,
puede ser y hacer del mundo un lugar para todes, mas jus-
to, mas bello, mas vivible.

Una estimulante invitacion al debate y una provocativa
apelacion a las politicas publicas.

Palabras preliminares 13






Ivanna Lys Petz

Es una enorme alegria y responsabilidad enmarcar esta
obra —coordinada por los y las integrantes del Programa de
Discapacidad y Accesibilidad de la Facultad de Filosofia y
Letras de la UBA- que resulta de un trabajo comprometido
y sostenido en torno a busquedas, preguntas, miradas, rela-
ciones y experiencias sobre discapacidad y cultura inclusiva.

El Programa, cuyo objetivo central consiste en articular
diferentes dispositivos orientados a garantizar el ejercicio
del Derecho a la Universidad, surge hace diez afios, en un
contexto nacional de reconocimiento y de ampliacién de
derechos y de la redistribucién, en términos materiales
y simbolicos, que aquello conllevé. Sin duda, se trat6 de
un entorno permeado por importantes modificaciones
en los paradigmas de enunciacién y generacion de poli-
ticas publicas que tensionaron practicas y discursos. En
nuestro caso, este movimiento implicé el desplazamien-
to desde la integracién hacia la inclusion educativa. En
este contexto, las gestiones universitarias asumieron su
rol como conduccién politica habilitando, de este modo,



transformaciones que promovieron y orientaron dinami-
cas inclusivas y accesibles destinadas a borrar las fronte-
ras y marcas que segregan.

En el caso de la Facultad de Filosofia y Letras, se decidi
valorizar y organizar, bajo la modalidad de Programa de
Extension, un conjunto de lineas de trabajo, en torno a la
discapacidad, que se abrian a partir de la enorme labor que
se desarrolla desde el Programa de Orientacion. El marco
del debate que se generd en torno a la elaboracion del regla-
mento del Régimen Transitorio de Asistencia, Regularidad
y Modalidades de Evaluacion de Materias (RTARMEM- Res
CD 1117/10) involucrando a diferentes actores institucionales,
y el impacto de la politica general de la UBA con la creacion
del programa de Discapacidad, fueron sin duda también fuer-
tes impulsores para que el Consejo Directivo de la Facultad
aprobara el Programa de Discapacidad dependiente de la
Secretaria de Extension Universitaria y Bienestar Estudiantil.

Estamos entonces frente a una tarea que concibe a la
propia universidad como territorio de la extension. Y lo
enuncio de esta manera ya que, en los ultimos anos, he-
mos asistido a un crecimiento importante que es posible
identificar, al menos en esta facultad, con desarrollos en
los siguientes topicos:

Extension y territorios: modalidades de trabajo a partir de
la “demanda social” con anclajes y abordajes territoriales
definidos.

Extensiony difusion cientifico-tecnologica: divulgaciony po-
pularizacion de las practicas y producciones universitarias.

Extension y politicas publicas: procesos de gestion asociada
con diferentes niveles del Estado en relacion con la imple-
mentacién de politicas socioeducativas y de inclusién social.

Extension y formacion abierta: cursos, talleres, seminarios,
catedras libres y diplomaturas de extension universitaria
que se disenan y dictan para quienes desean acercarse a la

16 Ivanna Lys Petz



Universidad buscando otras propuestas formativas que no
sean el grado.

Extension y curricularizacion: Practicas socioeducativas
territorializadas que implican trayectos de seminarios de
grado con modalidades de aprendizaje en contextos espe-
cificos y en el marco de un proyecto de intervenciéon acor-
dado con otros actores en funcién de aportar a la solucion
de alguna problematica.

Entonces, decia, la universidad se configura como terri-
torio de la Extension (bienestar, orientacion, accesibilidad).
Y en este clivaje precisamente es donde se inscriben los de-
sarrollos del Equipo de Discapacidad y donde adquieren
su sentido mas profundo: promover accesibilidad. Se trata
de un trabajo habilitante de mediaciones y de generacion
de determinadas dinamicas, anudando precisamente a les
trabajadores docentes y no docentes y a les estudiantes con
la institucion e identificando, desde la reflexion que impli-
ca el proceso practico de su despliegue, los limites institu-
cionales para poder trabajar sobre ellos. Pero esta es solo
una parte, absolutamente destacable, de la labor emprendi-
da por el Programa.

Es que, al andar y mientras tanto, se multiplican los que-
haceres y se colabora en la construccion de los andamiajes
en los cuales se insertala tarea de extension. El anudamien-
to de la teoria y la practica como instancia superadora de
los tecnicismos, que esta obra expresa, van posibilitando la
elaboracion de las hipoétesis de trabajo desde las cuales se
intenta transformar cierta parte de la realidad.

El esfuerzo de planificacion desde un enfoque prospec-
tivo buscando originar nuevas situaciones —orientadas en
el horizonte politico de la transformacién universitaria—
permite garantizar las condiciones para el ejercicio del de-
recho ala educacion superior; esta es otra de las caracteris-
ticas mayusculas del trabajo que se realiza.

Prefacio



Los proyectos del Programa se fueron expandiendo en ar-
ticulacion con el Programa Universidad y Discapacidad de
la UBA; con la Comision Interuniversitaria de Discapacidad
y Derechos Humanos; con el Programa de Extension
en Carceles, generando un centro de accesibilidad en el
Centro Universitario Devoto; con la Biblioteca central de
la facultad, abriendo el espacio de Consulta de Material
Accesible Norberto Butler. También, con organizaciones de
la sociedad civil como la Red Mate-Tiflonexos, la Biblioteca
Argentina para Ciegos (BAC); el Centro de Estudios para el
Desarrollo de la Comunidad Sorda; la fundacién Rumbos,
por nombrar algunos. En casi todos los casos, los vinculos se
han formalizado mediante convenios con la Facultad, otor-
gando asi una renovada densidad institucional, al tiempo
que las practicas que éstos suponen se constituyen en terri-
torios de intervenciones conjuntas.

Dichas intervenciones conjuntas se vuelven a su vez am-
bitos de aprendizaje. El seminario de extension “La disca-
pacidad desde la perspectiva de las humanidades” que lleva
su sexta edicion y el Seminario de practicas socioeducativas
territorializadas “La accesibilidad como derecho: Multiples
dimensiones, actores y trabajo colaborativo” dictado en 2018
para todas las carreras de grado de la facultad, son expresion
de esto. En dichos ambitos se tensiona la idea de asistencia-
lismo, paternalismo, exclusion, segregacion desde la mirada
sociopolitica de las condiciones sociales. A la vez, se preten-
de una modalidad de practica universitaria articulada para
aportar a la solucion de una demanda previamente construi-
da con una organizacion, y ese aporte —que implica construc-
cion colectiva de conocimiento—, se lo produce situadamente
e intersectorialmente. En ese espacio, no exento de tensiones
y negociaciones, se generan ademas cruces interdisciplina-
rios que expanden las fronteras de cada disciplina. Es decir, la

18 Ivanna Lys Petz



complejidad que configura el hecho practico de implicacion
se vuelve situacion de aprendizaje.

Acabamos de enumerar una serie de procesos que con-
figuran la practica del Programa de Discapacidad orien-
tada desde lo que llamamos el enfoque de la integralidad.
Cuando con cierto énfasis nos posicionamos desde la inte-
gralidad de practicas universitarias, lo hacemos sin reducir
la misma a una articulacién entre funciones/misiones de
la universidad (extensién/investigacion/docencia). Es que a
partir de la practica que llevamos estos afios en diferentes
ambitos de extension universitaria resulta en principio mas
ajustado ir definiendo la integralidad como una busqueda.
Busqueda que pretende desandar la fragmentacion que la
organizacion de la universidad actual tiende a imprimir
en las practicas universitarias. Busqueda que implica una
modalidad de gestion del proceso de construccion de co-
nocimiento vinculado a demandas, derechos y colectivos
organizacionales que los alojan; en este sentido se trata de
una busqueda que viene teniendo su centro de gravedad en
la extension universitaria en tanto ambito institucional que
inscribe, mas que otros, practicas habilitadoras de cons-
truccion de vinculos con quienes no transitan los pasillos
universitarios pero que si depositan profundas expectati-
vas en el encuentro y en lo que de él deriva. Busqueda que
se sostiene en la conviccion politica de la democratizacion
epistemologica, lo que requiere crear condiciones para la
participacion de la poblacién en procesos de generacion
y validacion de conocimiento. Busqueda que, en defini-
tiva, en las dinamicas que genera, va transformando la
forma-universidad.

Prefacio 19






Acerca del libro

¢Por qué la discapacidad desde la perspectiva
de las humanidades?

Maria José Campero, Carlos A. Garcia, Marina Heredia
y Verénica Rusler

Hoy en dia, términos como inclusion, igualdad de opor-
tunidades, accesibilidad, diversidad, no discriminaciéon y
derechos universales forman parte del vocabulario de or-
ganizaciones de personas con discapacidad, de profesiona-
les especializados y son tenidos en cuenta entre los crite-
rios para organizar diferentes actividades de la vida social.

Enlas tltimas décadas la sociedad presencio6 el reconoci-
miento como sujetos de derecho a grupos sociales histori-
camente excluidos, como lo fueron las personas con disca-
pacidad, los adultos mayores, las personas homosexuales,
transexuales, entre otras. Esto requirié —e, indudablemen-
te, aun requiere— de modificaciones, nuevos disenos, es-
trategias y planificaciones para garantizar su inclusiéon en
ambitos antes impensados para su participacion como ciu-
dadanos y ciudadanas.

Este proceso de inclusion y de participacion de nuevos
actores presenta muchos desafios. Por un lado, distintas
iniciativas van conquistando las agendas publicas naciona-
les e internacionales —no sin tensiones y ambivalencias— y
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deben ser acompanadas de la mirada atenta de profesiona-
les, trabajadores/as o personas involucradas para promover
su desarrollo. Por otro lado, nuevos escenarios se producen
en la relacion con estos actores antes no autorizados para
intervenir, hablar ni participar activamente, y nos proveen
de innovadoras ideas, conceptos, trayectorias y proyectos
para tener en cuenta.

En la actualidad, la discapacidad se constituye como un
fenémeno social pasible de ser pensado, analizado y deba-
tido. No es posible definirla en forma univoca sino que es
abordada desde diferentes modelos y perspectivas que se
conforman a partir de caracteristicas estructurales y he-
gemonicas en momentos historicos determinados. Dichos
enfoques se han ido superando, superponiendo y matizan-
do desde la problematizacion de los sujetos, colectivos u
organizaciones, es decir que no son universales ni exclu-
yentes entre si, sino que conviven, dialogan, se tensionan
y reelaboran. Entendemos la discapacidad como una cons-
truccion social, cargada de controversias, incertidumbres y
tensiones; definiciéon que no pretende anular la materiali-
dad de la circunstancia individual, sino hacer hincapié en
los procesos sociales, intelectuales y politicos que se han
dado en torno a ésta para revelar la heterogeneidad que
la constituye como categoria y como fenémeno en si. En
tal sentido, resulta un significativo aporte el acercamiento
al tema desde una mirada critica y contextualizada, en la
que se piensan las categorias de manera relacional, como
polisémicas, encubridoras de procesos histéricos donde se
dan negociaciones de sentidos y disputas por su definicién,
que implican dinamicas de exclusion/inclusiéon, modelos
de sociedad, construccion de valores, definicion del rol del
estado y las politicas publicas, de la educacion, de laidea de
género, de clase, de cuerpo y persona.

Maria José Campero, Carlos A. Garcia, Marina Heredia y Verénica Rusler



Este programa propone indagar la discapacidad desde
distintos campos de saberes, complejos y en tension, par-
tiendo de la mirada interdisciplinaria que retine aportes
de diversas disciplinas sociales y humanas tales como la
educacion, la antropologia, 1a historia y la filosofia, en un
proceso analitico y de reflexién que pretende no homoge-
neizar sino poner de manifiesto la diversidad al interior de
la discapacidad, de las discapacidades y de las trayectorias
colectivas e individuales de los sujetos y las organizaciones,
focalizando en una perspectiva de derechos humanos.

El fragmento citado formé parte de la presentacion de la
Diplomatura “La discapacidad como categoria social y po-
litica” dictada en forma virtual en el ano 2016 por el equipo
del Programa de Discapacidad de la Facultad de Filosofia y
Letras. Se trato de la primera experiencia de sistematiza-
cién y conceptualizacién, resultado de la mirada interdis-
ciplinaria y de una multiplicidad de acciones que se vienen
desarrollando hace algunos afios en vinculacion y articula-
cion con diferentes areas y organizaciones de personas con
discapacidad. Lo que nos convoca hoy, es la produccion de
un libro que retina los aportes del Seminario “La discapaci-
dad desde la perspectiva de las humanidades”.

En 2014, seguros de que las trayectorias de las discipli-
nas de la Facultad podian colaborar en un marco de inda-
gacion de los procesos que dieron —y aun dan- sentido a
esta categoria tan controversial, y que este eje podia inter-
pelar a las propias disciplinas para sacudir viejas estruc-
turas naturalizadas, abrimos un espacio de debate, de cir-
culacién de ideas, de nuevas intersecciones y experiencias
para construir una referencia comun dentro de la hetero-
geneidad y particularidad que caracteriza lo disciplinar.
Desarrollamos este Seminario a partir de algunos prime-
ros interrogantes: {Qué pueden decir la filosofia, la antro-
pologia, la lingtistica, los estudios literarios, la historia, las

;Por qué la discapacidad desde la perspectiva de las humanidades?
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ciencias de la educacion sobre esta tematica? o {Qué apor-
tes pueden hacer miradas como las de las carreras de Artes,
Geografia, Edicion o Bibliotecologia?

Las vinculaciones de las humanidades con estas pregun-
tas tienen larga data y se han materializado, por ejemplo, en
el estudio de la otredad, la alteridad, en la perspectiva poli-
tica de la enfermedad, en el rol de la ciencia como autoridad
para clasificar, en la reconstruccion historica de las luchas de
grupos subalternos o movimientos sociales, en el estudio de
las lenguas de comunidades, en el reconocimiento de una
multiplicidad de cuerpos a través de la mirada del arte, en
las investigaciones en torno a la circulacion en los ambitos
urbanos, en las nuevas formas de acceder, reunir y demo-
cratizar la informacion, entre muchas otras lineas prolificas.

En los inicios del Programa de Discapacidad se fue dilu-
cidando que las demandas de las personas con discapaci-
dad desafian nuevas maneras de habitar y redisefiar la uni-
versidad. Y que a partir de innovadoras estrategias, como
la lectura mediada por lectores de pantalla, el uso de lupas
electrénicas, la convivencia con lengua de senas, las meto-
dologias de estudio y experiencias en el uso del espacio, del
tiempo, del cuerpo y de las actividades cotidianas, también
interpelan las conceptualizaciones construidas a partir de
una “ideologia de lanormalidad™. En este sentido laidea de
trabajar sobre las propias barreras de la universidad para
la inclusion plena de todos/as condujo a revisar las prac-
ticas en docencia, investigacion y extension, entendiendo
que estas se revitalizan cuando logran revisar presupues-
tos, comenzando por los ambitos institucionales y los cam-
pos disciplinares en que se inscriben. Se trata de orientar
la tarea a la construccién de una perspectiva tedrica de la

1 Rosato, A.y Angelino, M. A, coords. (2009) Discapacidad e ideologia de la normalidad. Desnaturalizar
el déficit. Buenos Aires, Noveduc.

Maria José Campero, Carlos A. Garcia, Marina Heredia y Verénica Rusler



discapacidad, que tensione otros campos y areas de estu-
dios. Asi como el género, la interculturalidad, son marcos
de entendimientos para interpretar y explicar diferentes
aspectos de la realidad, la discapacidad entendida de esta
forma puede convertirse en otro eje para ampliar y com-
prender como se estructuran las relaciones sociales y las
inscripciones que se registran de forma ‘natural’ en los
cuerpos y las identidades.

Esquema y modalidad

Este libro retine algunas de las exposiciones que se pre-
sentaron en el Seminario de Extension “La discapacidad
desde la perspectiva de las humanidades, entre 2014 y
2017”. Se propone establecer una demarcacion en el abor-
daje del tema, desplegar un espacio polifénico y concretar
una propuesta acorde con los principios de la accesibilidad.
Desde un espacio que no solo visibilice el tema de la disca-
pacidad en el ambito de la Facultad de Filosofia y Letras, la
universidad y el nivel superior, sino que ofrezca un lugar
de encuentro, de debate, de estudio y de producciéon de co-
nocimiento para todos/as.

El equipo de trabajo que coordina el Seminario lo
integran miembros del Programa de Discapacidad -
docentes, estudiantes, investigadores y graduados— en el
ambito dela Secretaria de Extension y Bienestar Estudiantil
de la Facultad de Filosofia y Letras de la UBA.

Los objetivos y ejes centrales del libro —como sinte-
sis del trabajo realizado y base de futuros proyectos— se
detallan a continuacién: a) Proponer una mirada trans-
versal de la discapacidad que reconozca marcos tedricos,
objetos de estudio y experiencias de caracter heterogé-
neo, a partir del cruce controversial de las disciplinas que
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se estudian e investigan en la facultad. No solo se trata
de pensar qué nos dicen la historia, las artes o la filosofia
acerca de la discapacidad, sino cémo la categoria misma
de discapacidad, en tanto construccion histérica y socio-
cultural, interpela los marcos disciplinares instalados.
Desde los saberes y practicas de la universidad hay mucho
que cuestionar y cuestionarse acerca de la construccion
de identidades, la alteridad, la produccion y circulacion
de lenguajes y las formas de accesibilidad a los bienes y
espacios materiales y simbolicos, en relaciéon con la gene-
racion de conocimiento y de transformaciones sociales.
b) Dar a conocer practicas en docencia, investigacion y ex-
tension que merecen circular mas ampliamente, tanto en
la comunidad académica como fuera de ella y que pueden
dialogar con las formas de organizacion colectiva y nu-
trirse de ellas. Un ejemplo de ello son las experiencias de
grupos de personas con discapacidad que reclaman dere-
chos y promueven la accesibilidad a nivel integral: comu-
nicacional, edilicia, actitudinal, etcétera. c) Relacionar los
avances en materia de investigacion y politicas publicas
con problemas concretos tanto de la universidad como
de otros ambitos de la sociedad, entendiendo que la dis-
capacidad no es una materia privativa de las ciencias de
la salud ni del derecho sino como una nocién social que
esta en todo lo que socialmente se produce, se desarro-
lla, se investiga. d) Reflexionar acerca de la construccion
de subjetividades en relacién con la naturalizacién o el
cuestionamiento de roles y estereotipos atravesados por
factores de clase, género y configuraciones territoriales.
e) Revisar criticamente los dualismos ontolégicos de la mo-
dernidad: naturaleza/cultura, normalidad/anormalidad,
salud/enfermedad, femenino/masculino, maquina/huma-
no, que estructuran el mundo y la vida de las personas.

Maria José Campero, Carlos A. Garcia, Marina Heredia y Verénica Rusler



Capitulo 1

Una mirada historica de la discapacidad

Marcelo Campagno

La cuestion acerca de la dimension histérica de los proble-
mas asociados a la discapacidad dispone de muy poco espa-
cio en el ambito académico. Sin pretensiones de proponer
un diagnostico seguro acerca de las razones de esta escasez,
podria decirse que los historiadores no suelen centrarse en
los problemas relacionados con la discapacidad y que los es-
pecialistas en discapacidad procedentes de las disciplinas
que actian mas de cerca sobre estos asuntos (desde la psico-
logia, la medicina, las técnicas de rehabilitacion) no suelen
plantear sus intervenciones en funciéon de una perspectiva
historica. En este sentido, lo que quisiera plantear aqui es
una modica propuesta de acercamiento a la dimension his-
torica de este problema, que hemos propuesto en las clases
de una materia, “Fundamentos histérico-antropolégicos
de la discapacidad”, ofrecida en el marco de la Carrera de
Especializacién en Psicologia Clinica de la Discapacidad de
la Facultad de Psicologia de la UBA.

Para considerar esta cuestion, lo que propongo es un
pequeno recorrido por diversas sociedades, que pretende



historizar la asociacion corriente, instalada como equi-
valencia, entre discapacidad y anormalidad. Es cierto que
se trata de una asociacion que actualmente es criticada
con fuerza en el campo especifico de las practicas relacio-
nadas con el tratamiento de la discapacidad -al respecto
podriamos remitirnos a la emergencia de un modelo social
que cambia el enfoque, tal como apunta Agustina Palacios
(2008)—-. Pero no es menos cierto que esa equivalencia suele
estar ahi, apenas se sale del dominio de los especialistas.
Podria decirse que, fuera del ambito estrictamente acadé-
mico, estamos inmersos en un medio social en el que se
trata de una asociacion plenamente instalada.

Ahora bien, cuando se enfoca esa asociaciéon desde un
punto de vista histérico-antropolégico, esa equivalencia
tiende a disolverse. Por un lado, porque puede verse que los
problemas que nuestra sociedad engloba bajo el rétulo de
discapacidad no son reconocidos universalmente como in-
dicadores de anomalia. Y por otro, porque si bien todas las
sociedades tienen figuras de lo que se reconoce como nor-
malidad, esas figuras son sumamente variables. Entonces,
tenemos figuras de normalidad muy diferentes a lo que no-
sotros llamamos discapacidad y, por otra parte, tenemos
tratamientos muy distintos para las marcas que nosotros
llamamos discapacidad. Asi, ni toda marca fisica que acos-
tumbramos a llamar discapacidad es histéricamente uni-
versal, ni las figuras de normalidad de nuestra sociedad
equivalen necesariamente a las que instituyen otras socie-
dades. Tan pronto se advierte esto, la asociacion discapaci-
dad/anormalidad se despide de cualquier asuncion proce-
dente del dominio natural y se instala definitivamente en
el campo sociocultural.

Vamos a hacer, entonces, un modesto recorrido histérico,
en el que vamos a incorporar informaciones procedentes
de sociedades tradicionales mas o menos contemporaneas

28 Marcelo Campagno



de la sociedad occidental, de las sociedades antiguas, de la
Edad Mediay de lamodernidad de Occidente, que es cuan-
do se sientan las bases de esta asociacion entre discapaci-
dad y anormalidad a la que nos estamos refiriendo.

Para empezar con la discusion, hay otro par conceptual
que también vale la pena tomar en cuenta, y que también
es sumamente variable en distintas sociedades historicas, y
es la distincion entre los conceptos de humano y persona (o
persona social), lo que en inglés involucra los conceptos de
humanityy de personhood, tal como plantean Ingstad y Whyte
en sulibro de 1995. Por una parte, el concepto de humanidad
es binario, en el sentido de que algo es humano o no lo es.
Por otra, el concepto de persona involucra un gradiente res-
pecto del cual se puede ser mas o menos persona. Esta dis-
tincion es interesante porque califica de dos maneras muy
distintas el tratamiento de algunas cuestiones ligadas a lo
que podriamos, eventualmente, llamar discapacidad.

Por ejemplo, respecto de la antigua Esparta, se conoce
que los recién nacidos eran examinados por un consejo de
ancianos que determinaba su aptitud: si se los consideraba
aptos, entonces habian realmente nacido como humanos,
y si no eran aptos, se los arrojaba desde la cima del monte
Taigetos, y nunca habian sido humanos. Ahi hay un crite-
rio de definicion de humanidad bien visible, bien marcado:
si la criatura pasa el examen, es humana; si no lo pasa, no
es humana. Hay criterios que definen taxativamente esta
cuestion. Por supuesto, esos criterios pueden variar radi-
calmente entre distintas sociedades. No sabemos exac-
tamente qué malformidades determinaban el examen
espartano, pero esta claro que si los autores posteriores
destacaban el asunto, es porque no debia ser igual en otras
sociedades, tiempo después.

En otras sociedades que mencionan Ingstad y Whyte,
documentadas etnograficamente, lo que puede definir la

Una mirada historica de la discapacidad 29



30

no-humanidad de aquello que ha nacido son cosas tales
como que se trate de gemelos (Punan Bah de Indonesia), o
que el nino nazca con dientes (Bariba de Benin). Nosotros
no tendriamos ninguna dificultad en admitir la condicion
humana de un nino nacido con dientes, pero observamos
este tipo de problemas en los debates acerca del aborto. Una
de las discusiones que se entablan en esos debates corres-
ponde precisamente a qué y cuando reconocer algo como
vida humana. Por ejemplo, la interrupcion de un embara-
zo por motivos terapéuticos, cuando se observa que el feto
tiene malformaciones graves, plantea la pregunta: eso, asi
como esta, ies humano o no lo es? Puede haber debate so-
bre esto, y el debate mismo es el sintoma de la necesidad
de tomar decisiones sobre aquello que se considera vida
humana. En efecto, no es la biologia la que determina eso:
hay decisiones. Lo que quiero destacar en este punto es que
toda sociedad toma decisiones acerca de aquello a lo que
reconoce como vida humana. Y que esas decisiones, con
independencia de lo diferentes que puedan ser entre si, de-
finen un adentro y un afuera.

Ahora bien, si se trasciende esa frontera y se ingresa en
el campo de lo propiamente humano, ese campo esta re-
gido, por asi decir, por el otro concepto, por el concepto de
persona. Los mismos espartanos, que excluian a los bebés
con ciertas malformidades, incluian con honores a un hé-
roe de guerra, que volvia victorioso de la batalla pero con
una pierna menos. Evidentemente hay ahi una percepcion
de que habia una mengua en las posibilidades de caminar
de una persona con una pierna menos, pero no hay una
percepciéon de que eso no es humano. Es mas, es una marca
que potencia a quien la tiene, por la gloria que merece. Ahi
aparecen las posibilidades de tratar esas condiciones, mas
flexibles, de la persona, una vez que se integra al mundo.
Todos los recursos simbolicos y técnicos que tenemos en
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mente en cuanto al tratamiento de las discapacidades tie-
nen que ver con personas ya integradas el medio social. A
una persona con discapacidad motriz, que esta en silla de
ruedas, nadie le niega la condicion de persona; una persona
ciega es una persona, con independencia de las dificultades
que la ceguera pueda generarle, en un mundo mayormente
no preparado para individuos que no ven.

Avancemos un paso. Si para iniciar este recorrido his-
torico, estoy incluyendo alusiones a sociedades conocidas
etnograficamente, es porque las miradas etnograficas tien-
den a concentrarse en sociedades —que nosotros llama-
riamos comunidades— que constituyen pequenos grupos
autéonomos, desde el punto de vista social. Por supuesto,
en la actualidad se hallan relativamente integradas en con-
textos politicos y econémicos mas amplios, como los que
corresponden a los Estados nacionales y al capitalismo.
Pero la estructuraciéon interna de esos grupos comunales
se produce segin esquemas de articulacién social que son
medianamente asociables a los que puede suponerse que
existian en tiempos remotos. Esos esquemas corresponden
a lo que yo llamaria “légica del parentesco”, es decir, una
forma de produccion del lazo social basada en los criterios
reciprocitarios propios de los vinculos de parentesco. En
ese tipo de sociedades, los criterios de pertenencia al grupo
y las practicas que pueden ser llevadas a cabo dentro de ese
grupo determinan un adentro y un afuera de tal modo que
son muy distintos los comportamientos, las expectativas,
las orientaciones que se tiene hacia los que forman parte
del propio grupo respecto de las que se tiene con aquellos
que no forman parte de €l y constituyen otros grupos. Y
esto tiene efectos sobre las formas de lidiar con aquello
que nosotros estamos acostumbrados a denominar “dis-
capacidad”, porque la membresia al grupo garantiza una
serie de procedimientos, de cuidados, que hacen que un
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integrante del grupo con determinadas marcas —ceguera,
problemas motores, etc.— puedan tramitar esas marcas en
esa integracion y no como marcas puramente individua-
les. Por ejemplo, en nuestra sociedad, me atreveria a decir
que un individuo con ceguera es principalmente un ciego.
Pero en otras sociedades, esa marca no tiene por qué tener
el mismo grado de centralidad en la caracterizacion de ese
individuo. En dinamicas de organizacion social mas liga-
das a practicas de reciprocidad y mas ligadas a grupos in-
tegrados, la participacion de ese individuo con ceguera en
el grupo comunal puede ser mucho mas activa porque, de
algin modo, esa marca apoya sobre todo el grupo, no solo
sobre ese individuo.

Ciertamente, esto no significa que los grupos comuna-
les sean una suerte de “paraisos” donde no hay marcas que
descalifican. Por ejemplo, hay sociedades de este tipo en las
que la percepcion de algo que es anémalo —podriamos de-
cir, anomalias especificas que para nosotros no constituyen
rasgos de anomalia pero si para ellos— orbita sobre compor-
tamientos tales como la avaricia. Alguien que es avaro, por
ejemplo, entraria en el mismo rango de percepciones que
corresponde a una enfermedad fisica. {Por qué? Porque el
avaro rompe la dinamica de la reciprocidad, es decir, que se
sustrae de un aspecto decisivo de la dinamica colectiva. A no-
sotros no se nos ocurriria calificar como discapacitada a una
persona amarreta, pero en otras sociedades esto puede ser
asi. Nosotros podriamos molestarnos desde un punto de vis-
ta ético, pero nadie interpretaria eso en términos similares a
los que dominan respecto de un problema de tipo del que la
sordera implica. Otras sociedades, atravesadas por otro tipo
de lazos sociales dominantes, generan figuras distintas en
relacion con qué es lo problematico respecto del grupo.

En este sentido, hay un estudio de Pengra y Godfrey
(2001) sobre el tratamiento de discapacidades en las
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comunidades Lakota de Estados Unidos, que resulta de
interés, en particular porque una de las autoras es inte-
grante de la comunidad Lakota. Y alli aparece mucho de
esto que mencionaba recién: la importancia del grupo
respecto de lo individual y el lugar central que ocupan
ciertas practicas asociables a esa “logica del parentesco”
en la produccion del lazo social. Y se describe una serie
de situaciones que podrian parecer anecdoticas pero que
son muy instructivas respecto de lo que aqui estamos tra-
tando. Por ejemplo, se plantea una escena en la que, ante
una persona que no puede caminar, una persona invalida,
su hija danza por esa persona, de manera que esta per-
sona no se queda afuera del baile. Esta “siendo bailada”,
digamos, por otra persona, que la representa. Como si se
pudiera establecer una especie de continuidad que hace
que en realidad el cuerpo contintie en otro cuerpo, por lo
que, entonces, baila. En otro ejemplo, se sefiala respecto
de dos guerreros que danzaban, uno que habia perdido
una pierna y otro un ojo, que, entre los dos, tenian tres
piernas y tres ojos: la carencia se transforma en una apa-
rente excedencia. Es seguramente anecdotico, pero lo que
interesa es que se trata de ejemplos en los que se ve que la
atencion al que nosotros llamariamos lisa y llanamente
discapacitado es menos vista como un esfuerzo explicito
que hay que hacer por alguien impedido y mas como algo
“natural”, que es parte de la normalidad social.

Si el grupo se hace cargo del grupo, entonces las cosas
se resuelven de acuerdo a la intensidad que cada uno tiene
que poner, pero no como si “todos tenemos la obligacion de
dar tanto de mas, porque hay uno que no puede dar”, sino
en conjunto, como un esfuerzo colectivo. El uno no es el
individuo, sino el grupo. Esto es fundamental para el trata-
miento de las cuestiones que nosotros englobamos bajo el
rétulo de discapacidad porque la discapacidad individual
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se diluye dentro del grupo. Por otra parte, que el uno sea el
grupo y no el individuo no necesariamente implica siem-
pre el reino de la bondad. En el mismo trabajo se apunta
que los relatos acerca del pasado de la comunidad daban
cuenta de que, cuando una persona ya era muy vieja o tenia
problemas fisicos que el grupo no podia resolver, se asu-
mia que no podia formar parte del grupo y se la abandona-
ba a los coyotes. Esto es interesante porque la comunidad
asume, hasta un punto, el esfuerzo colectivo pero hay otro
punto en que se considera que el esfuerzo sobrecarga de-
masiado al grupo y, en ese caso, hay un desprendimiento.
El conjunto puede lo que puede.

Pregunta: También se conocen experiencias de comuni-
dades que se autorregulan mediante el infanticidio.

Marcelo Campagno: Si. Ahi también aparece algo ligado a
esta cuestion de lo que se reconoce como humanidad. Los
infanticidios implican que esos nacidos no son incluidos en
la comunidad. Y los criterios que definen eso pueden variar
mucho. Recién hablabamos de la antigua Esparta, pero esto
es algo que se aprecia con frecuencia en horizontes campe-
sinos. De hecho, los infanticidios suelen ser selectivos en
las comunidades, mas femeninos que masculinos, lo que
en general se asocia con la capacidad que se les reconoce a
los varones como mano de obra. Ahi es donde hay que ha-
cer un esfuerzo para desengancharse de la valoracion que
en nuestra sociedad surge respecto de ese tipo de practicas.

Pregunta: Estaba pensando en este tipo de culturas y
me parece que esto cambia en la Modernidad, con la idea
de individuo.

Marcelo Campagno: Si, la Modernidad instala la idea de
que el uno es el individuo. A partir de eso, si el individuo es
ciego, estamos ante un problema grave porque €l es el uno
y es ciego. Esta entonces totalmente ciego. La totalidad que
conforma esa unidad queda sometida a esa discapacidad.
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En cambio, si el uno se diluye en grupos mas grandes, la
discapacidad individual se disuelve en la grupalidad: po-
driamos decir que “hay algo de ceguera en el grupo”, por
decirlo de alguna manera.

Pregunta: Como una caracteristica mas del grupo, o una
caracteristica mas de la persona y no la Gnica.

Marcelo Campagno: Exacto. Y por lo tanto, los modos de
lidiar con eso son también muy variables. No se enfoca
tanto en el individuo del grupo que tiene una discapacidad
especifica sino en el grupo que integra esa marca. Esto es
muy interesante para pensar, si bien los grupos son muy
variados. Para algunas culturas, deciamos, el avaro es tan-
to o mas discapacitado que el ciego porque, en esta linea,
lo que complica del avaro es que se aparta del grupo, que
retiene lo que podria socializar. En ese sentido, la figura de
normalidad en una sociedad comunal es menos la del dis-
capacitado fisico que la del que se aisla respecto del grupo.
En efecto, se trata de un tipo de sociedades en las que quie-
nes no forman parte del grupo son percibidos en términos
negativos, como “no-parientes”. Los que se definen como
“parientes” integran el grupo, y quienes forman parte de
otros grupos, son percibidos por el grupo de referencia a
partir de cierta desconfianza, de cierta sospecha que sus-
cita el extrafio. Se podria decir, forzando un poco el argu-
mento, que es mas anormal el extranjero, el que no forma
parte del grupo, que un discapacitado fisico que si forma
parte del grupo, porque este es uno mas, genera confianza,
esta con nosotros. En cambio, quien vino de otro lado, no
sabemos quién es, es mas peligroso. Trae la negatividad de
aquello que no es conocido, que no esta socialmente articu-
lado ala propia dinamica.

Ahora, si consideramos esta problematica desde el punto
de vista de cierto recorrido histérico, puede verse que las
percepciones sobre lo que nosotros llamamos discapacidad
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han variado mucho no solo en términos espaciales sino
también temporales.

Voy a centrarme ahora en el analisis que propone
Agustina Palacios, quien define una serie de modelos para
comprender esas variaciones. Por cierto, ella se centra
principalmente en la actualidad, respecto de la que sefala
el predominio de lo que denomina modelo social. Pero pro-
pone que ha existido una serie de modelos anteriores, que
basicamente son dos grandes modelos, uno de los cuales
se divide a su vez en dos segmentos, dos etapas histori-
cas. El primer gran modelo es el que denomina modelo de
prescindencia. E1l modelo de prescindencia implica, como
su nombre indica, que la sociedad tiende a separar y pres-
cindir de aquellos individuos que poseen alguna discapa-
cidad. Este modelo se divide en dos: el modelo eugenésico
y el modelo de marginacion. Y segun la autora, esas dos va-
riantes se corresponden, grosso modo, con la Antigiiedad y
con la Edad Media, respectivamente. El primero implica
la supresion fisica de los individuos con ciertas marcas, y
el segundo supone el aislamiento, pero no la eliminacién.
Posteriormente, el siguiente modelo, que es el modelo de re-
habilitacion, que surge a partir de la Modernidad, y es el que
determina una definicién en clave cientifica de la discapa-
cidad y de los modos de abordarla, y que basicamente deli-
mita una definicién de la discapacidad como anormalidad
biolégica y unos tratamientos en clave de recuperacién que
intenta normalizar esas marcas vistas como anormales.

El analisis de Palacios tiene el mérito de poner de relieve
que, en el ambito de lo historico, lo que predomina es el
cambio, y que ha habido muy diversas formas de enfocar
esas marcas que nosotros llamamos discapacidad. El prin-
cipal obstaculo —es cierto que no es el foco del analisis de la
autora— es que el encadenamiento de modelos que propo-
ne es quizas demasiado tributario de una idea de evolucion
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histérica, muy corriente entre historiadores y especial-
mente entre otros investigadores que se acercan a la his-
toria desde miradas mas espontaneas, propias del sentido
comun promedio de nuestra sociedad. Para estas miradas,
la historia implica una evolucién de lo menor a lo mayor,
de lo simple a lo complejo y, casi, de lo peor a lo mejor. La
idea de evolucion se halla muy instalada socialmente: uno
piensa en evolucion y automaticamente piensa en ir hacia
lo mejor. Las propagandas publicitarias, por ejemplo, estan
plagadas de alusiones al consumo de productos que se su-
pone que hacen “evolucionar” a los consumidores. Y estas
percepciones han tenido también mucha influencia en el
campo historiografico. En este sentido, entonces, podria
decirse: primero los mataban, después los echaban, lue-
go los rehabilitaban, y ahora se intenta incluirlos de otro
modo.. Hay una mirada que es muy compatible con esta
vision de pasado en clave de etapas evolutivas ascendentes.
Esas etapas, de hecho, parecen reflejar las grandes “edades”
de la Historia o los modos de produccién. Uno podria decir:
Edad Antigua / esclavismo / supresion de la discapacidad;
Edad Media / feudalismo / expulsion de la discapacidad
/ Edad Moderna / capitalismo / rehabilitacion de la dis-
capacidad. En este sentido, siempre pareceria tratarse de
etapas ascendentes, que conducen hacia nuestro presente.
Nosotros estariamos asi en el “mejor” momento de la his-
toria, respecto a esas etapas, que van siempre ascendiendo.

El asunto es que, asi como es cuestionable esta idea de
etapas ascendentes en la Historia, también lo es que estos
modelos constituyan etapas en las que haya un predominio
absoluto de cada uno de estos modelos. Asi, por ejemplo, si
bien es cierto que puede reconocerse que en la Antigiiedad
existieron practicas asociadas a la eugenesia, si uno amplia
un poco el espectro de las practicas disponibles puede ver, en
efecto, procedimientos como los que recién veiamos acerca
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de los espartanos, pero también una enorme cantidad de in-
formaciones sobre tratamientos de ciertas patologias —no-
sotros diriamos discapacidades— que si son tratadas.
Tomemos por ejemplo, las alusiones que aparecen en la
Biblia. Enla Biblia hay toda una serie de pasajes en los que hay
referencias a diversas patologias y sus tratamientos, que son
utiles no solo para considerar caracteristicas sociales del pa-
sado de los antiguos hebreos sino también de la Edad Media,
en la medida en que ese libro se constituye en la referencia
simbolica central de esa época, que define como debe ser el
mundo. Asi, en el Antiguo Testamento aparece, por ejemplo,
el modo en que ha de tratarse al leproso, a quien se considera
un ser abominable, al que corresponde excluir de la sociedad.
La actitud que prevalece frente al leproso es muy negativa
porque su marca es infligida por la divinidad en funcién de
un pecado cometido, que quizas corresponde a algiin miem-
bro anterior de su familia. La lepra es asi una marca de cas-
tigo y de impureza y hay un tipo de procedimientos muy se-
veros acerca de como comportarse frente a un leproso (por
ejemplo, en Levitico 13). Hay otro tipo de pasajes, en cambio,
en el que se aprecian normas de proteccion al ciego o al sordo
(por ejemplo, Deuteronomio 27, Levitico 19), que tienden a bus-
car cierto amparo a quienes padecen estas condiciones, lo que
por otra parte también implican que, probablemente, habria
ciertas practicas y percepciones mas estigmatizantes en este
tipo de sociedades, contra las que esas normas se dirigian.
Otras sociedades antiguas, como la egipcia, presenta una
serie de textos que contienen ensefianzas, normalmente
transmitidas de padres a hijos. En una de ellas, la Ensefianza
de Amenemope, se incluyen ensenanzas en las que el padre se-
nalaasu hijo que no hade hacerse dafio a personas con diver-
sas discapacidades, indicando: “No te rias de un ciego; no te
burles de un enano, no le compliques la vida a quien camina
con un bastén, no te burles del loco”, una serie de cuestiones
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que sugieren, por un lado, algun tipo de percepcion de que
no hay que hacer ese tipo de cosas. Y también cierto reco-
nocimiento de que ese tipo de comportamientos negativos a
partir de de marcas como estas podian llegar a darse. Para el
Antiguo Egipto, también se conoce una estela funeraria, una
especie de lapida en la que se solia representar al difunto, a
veces en compafia de sus parientes, en la que se representa a
un individuo, acompanado de su mujer y sus pequefnos, pero
con un rasgo muy atipico: tiene un baston largo, y presen-
ta un pie, representado segun los cainones regulares del arte
egipcio, pero el otro con un aspecto muy delgado y termina
en punta, como en el caso de quienes sufrieron polio y pre-
sentan “pie de equino” (cf. Figura 1). Es una representacion
muy inusual pero es notable porque obviamente, al tratar-
se de una representacion iconografica, el dibujante podria
haber omitido este rasgo y mantener la imagen standard del
cuerpo. De modo que hubo una decisién de representar esa
patologia, lo cual significa que la patologia no le habria re-
presentado al personaje una marca de particularidad negati-
va, una marca estigmatizante. Vemos entonces que al menos
algunas cosas que nosotros hoy llamariamos discapacidad
no eran netamente percibidas como cuestiones patologicas
y se aceptaban como una marca que describia a la persona.
Si la representacion de esta estela es excepcional, lo que
en cambio es bastante frecuente en laiconografia egipcia es
la representacion de enanos. Aparecen realizando trabajos
para los cuales estan mas capacitados, por ejemplo, en
sitios pequenios, en fraguas. Y aparecen también ocupando
posiciones simbodlicamente muy importantes, en tanto
tienen que producir la “satisfaccion del rey” en la corte.
Uno podria pensar que se trata entonces de personajes
humillados, sometidos a los designios del monarca. Pero
existe un texto funerario (la Autobiografia de Herkhuf) en el
que un alto funcionario que ha realizado una expedicién
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hacia el sur, hacia el Africa centro-oriental, transcribe
una carta que el rey le habia enviado, en la que le insiste
enfaticamente que recuerde que debe traer consigo un
enano, que evidentemente significa aqui un pigmeo, y
que lo tiene que traer en el barco de regreso, y cuidarlo
mediante guardias que deben estar con él todo el tiempo. Es
decir que se trata de un individuo muy esperado por el rey.
Evidentemente, un pigmeo debia ser visto en Egipto como
una rareza, pero esa rareza lo tornaba una persona muy
importante, porque tenia acceso directo al rey. Y porque
seguramente disfrutaria de una posicién muy superior a la
de la enorme mayoria de la poblacién campesina.

Imagen: Estela funeraria del sacerdote Ruma, Dinastia XVIIl (c. 1400 a. C.). Museo Carlsberg,
Copenhague, AIN 0134,
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Entonces, aqui hay una serie de cuestiones sobre
marcas que a nosotros nos resultan patologicas pero que,
en otras situaciones historicas, pueden incluso significar
una cierta promocioén social del individuo que las porta.
De modo que no se trata de una actitud homogénea que
implique que en la Antigliedad, los individuos con alguna
discapacidad eran simplemente eliminados. Esto deja
huellas incluso en las representaciones miticas. El dios
griego Hefestos, por ejemplo, es un dios rengo, es un dios
que sufre una malformacion en la pierna y es, justamente,
una divinidad. Tiresias, ciego, es el adivino: como es ciego,
ve mas. Esto es muy interesante —y podriamos decir lo
mismo de los locos— porque, en este contexto, la marca de
discapacidad potencia a la persona que la tiene, en lugar de
desacreditarla o ponerla en un lugar de inferioridad. Esto
también convive en el mundo grecorromano con practicas
como las que veiamos, de no asignacion de humanidad
a quienes portasen determinados rasgos. Se ve que hay
una gran variedad de posicionamientos. El esquema que
introduce Palacios esta bien como un marco de orientacion
general, pero esos grandes periodos historicos incluyen
comportamientos de los mas diversos.

Algo similar sucede con la equiparacion de marginacion
y Edad Media. Dada la importancia que en esa época tiene
la Biblia como texto sagrado y central para la organizacion
de la vida, en buena medida se recuperan percepciones
que estabamos considerando a proposito de los antiguos
hebreos, aunque con variantes significativas. Por esto
mismo se puede tratar al leproso expulsandolo de la
comunidad pero al mismo tiempo el procedimiento tiende
aunificar al portador de ese tipo de marcas fisicas con otros
excluidos por razones socioeconémicas o religiosas. La
pobrezaurbana en la Edad Media, de hecho, es un conjunto
global en el que se incluye todo tipo de condiciones. Alli
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aparece el leproso, el hereje, el ciego, el pobre, todos
compatibles bajo la figura del marginado social. Yo diria
entonces que, mas que la exclusion del discapacitado, lo
que sucede en la Edad Media es que ciertas marcas, no
necesariamente corporales, son marginadas.

Es decir que ciertos tipos de discapacidad son margi-
nables, pero no es ese el criterio Gnico de marginacion.
Uno diria que la percepcion general de la marginalidad se
resume en la figura del pobre. El pobre errante, el pobre
urbano, el que esta por fuera de adecuarse a las dinami-
cas de funcionamiento social, sean campesinas o urbanas.
Incluso es interesante el hecho de que se forman ciertos
agrupamientos. Los leprosos van juntos, los mendican-
tes van juntos. Esos agrupamientos implican cierta orga-
nizacion pero a la vez los hacen blanco de reacciones de
violencia contra los marginados cuando sucede alguna
catastrofe, que valen tanto para el leproso como para el ju-
dio, por ejemplo. Pero por otro lado, se aprecia también la
existencia de ciertas personas, generalmente ligadas a la
Iglesia, que dan cobijo a este tipo de marginados. Hay ahi
una forma de contencion de la marginalidad que equili-
braun poco el caracter mas violento de la marginacion. Es
cierto que estas practicas de marginacion de ciertas dis-
capacidades es mas visible en la Edad Media que con an-
terioridad, pero no como una especie de reaccién de una
época en la que se tomé conciencia de que no habia que
matar a los discapacitados, sino como una dinamica pro-
pia, que en buena medida procede de la interpretacion bi-
blica de la condicion de quienes portan ciertas marcas. En
este sentido, creo que lo que es muy valido de la propuesta
de Palacios es observar que historicamente han existido
modelos muy diversos respecto de lo que llamamos disca-
pacidad: una cosa es la eugenesia, otra cosa es la margina-
cion. A lo que habria que anadir una mayor complejidad
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en el sentido de que no se trata de modelos consecutivos
en los que se abandona uno y se adopta el otro sino que ha
existido un mayor nivel de articulacion entre ambos.
Pasando ahora al tercer modelo que plantea Palacios,
el modelo de rehabilitacién, y para ir cerrando, sucede
un poco algo similar a lo que venimos diciendo. Con la
Modernidad se va instalando, de la mano del paradigma
cientifico que va desplazando al paradigma religioso
—por decirlo de una manera sencilla— la figura de una
normalidad corporal, que construye el tipo de percepcion
de discapacidad en términos de patologia que, a los
efectos practicos, podria decirse que todavia domina,
aun hoy. Quizas no domina en el campo académico —en
donde esa percepcién empieza a ser cuestionada desde
multiples puntos de vista de distintas disciplinas—, pero
resulta ain dominante en el funcionamiento general de
los dispositivos institucionales existentes y mucho mas
en las percepciones sociales compartidas, en como se
percibe, en términos promedio, un ciego, un sordo, en
el medio social, en la calle. Eso también es producto de
una dinamica de cambios que se instalan a partir de la
Modernidad y que transcurre a lo largo de siglos: no se
trata de un cambio repentino por medio del cual se instala
completamente un paradigma cientifico que sustituye al
paradigma religioso y determina un cambio dramatico
en los fenémenos que hoy llamamos discapacidad. Pero,
a medida que se instala el paradigma cientifico sobre
el cuerpo como unidad empieza a determinar qué es
lo normal y qué es lo anormal en el propio cuerpo. El
cuerpo limita la concepcién de la discapacidad a ese
cuerpo que deviene un cuerpo discapacitado. Entonces,
todo el trabajo pasa por la busqueda de poder rehabilitar
ese cuerpo, en el sentido de buscar la forma para tratar
ciertas patologias y ponerlo de vuelta en una senda de
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normalidad o bien para tratar al menos de acomodarlo
lo mas que se pueda al modelo de lo que se determina
cientificamente por normalidad corporal. Por supuesto,
hay distintas etapas. Uno podria decir que la Modernidad
instala esta idea, pero que sera recién con el advenimiento
de los dispositivos institucionales del Estado de Bienestar
cuando, en funcién de la mayor capacidad de intervencion
social, se expande notablemente la dimension sanitarista
que busca implementar la idea de rehabilitacion en el
tejido social. Respecto del tratamiento de la discapacidad,
se trata de procedimientos que buscan, por decirlo de
algtin modo, captar discapacitados para poder meterlos
en las maquinas rehabilitadoras. Esta es una maquinaria
del siglo XX pero evidentemente reposa en concepciones
anteriores, que en buena medida corresponden a la
determinacion del “uno” en el individuo. La definicion
del sujeto individual de la conciencia, en este sentido,
se articula perfectamente con el modelo que detecta la
discapacidad a la escala del sujeto individual que porta
determinadas marcas. Y es a ese individuo, cada uno en
particular, al que hay que reconducir a la normalidad.
Esto me parece que es lo mas importante, porque esos
términos todavia estan vigentes y son los que nosotros
discutimos. En ciertamanera, el modelo social que propone
Palacios, sobre el que no voy a entrar aqui porque enfoca en
el tipo de problematicas generales que se abordan en este
ciclo de charlas, intenta poner en tensiéon esas premisas
desde las que se construyo el modelo de rehabilitacion. La
idea que yo queria proponer aqui es, basicamente, co6mo
otras sociedades, en otras escalas temporales y espaciales,
han percibido lo que nosotros llamamos discapacidad de
maneras muy diversas a la nuestra. No necesariamente
mejores o peores sino diferentes. Y asi puede verse, por un
lado, un desacople posible entre las ideas de anormalidad
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y discapacidad, que implica que lo que nosotros llamamos
discapacidad no necesariamente es Visto en otras
sociedades en términos de anormalidad o, si lo es, no
necesariamente de la misma manera. Y, por otro lado,
que hay cosas que nosotros no interpretariamos como
anormalidad pero que para otras sociedades si pueden
serlo. Tanto por un lado como por el otro, puede verse
que no es posible asociar discapacidad con anormalidad
como si hubiera un nexo autoevidente y absoluto. Asi, uno
podria decir, en primer lugar, que todas las sociedades
perciben las marcas fisicas, no creo que pueda siquiera
imaginarse que una sociedad suponga que un ciego no
tiene ninguna marca que lo diferencia de otros integrantes
de la misma sociedad. El asunto es si esa marca fisica se
lee o0 no en términos de discapacidad. Y en segundo lugar,
aun si esa marca se lee en términos de discapacidad, queda
por ver si esa sociedad dispone de esa segunda lectura
que inviste al discapacitado como anormal. Actualmente
estamos discutiendo esta asociacion entre discapacidad
y anormalidad. Y creo que vale la pena ver que, desde un
punto de vista histérico, se presenta una enorme variacion
que permite comprender que esa asociacion no tiene nada
de natural sino que es historica, que esta determinada a
partir de unas coordenadas espaciales y temporales que
son las que definen un tipo especifico de sociedad. En este
sentido, creo que la mirada historica aporta algo a esta
discusion: la asociacion entre anormalidad y discapacidad
es historica y, por lo tanto, es precaria y reversible, como
todo lo historico. Muchas gracias.
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Capitulo 2

Ciencia, cuerpo y poder

Alejandra Roca

Hemos introducido estos tres términos “ciencia, cuerpo
y poder” de manera de dar cuenta de las multiples formas
en que se relacionan y cruzan estas tematicas. Algunas
de las dimensiones que estan presentes en las discusiones
contemporaneas respecto de la discapacidad, involucran
largos procesos historicos en los que la ciencia produjo
conocimiento sobre el cuerpo y, particularmente, la bio-
medicina fue estableciendo parametros de normalidad /
anormalidad fundamentando diagnésticos e intervencio-
nes que merecen historizarse para poder proceder a un
analisis critico que enriquezca un mirada mas abarcadora
de estos problemas.

El punto de partida para comprender el proceso en que
el cuerpo comienza a transformarse en objeto de conoci-
miento e intervencién de la biomedicina y en forma mas
genérica de las ciencias naturales, nos sitia en el siglo
XVIIIL Es en la emergencia misma de la modernidad donde
se construye el modelo de produccion de conocimiento de
Occidente, es decir la ciencia moderna.



Las principales caracteristicas de la ciencia se nos apa-
recen como inmutables, eternas y universales, desprovis-
tas de todas las dimensiones histérico-culturales y politi-
cas que justamente son las dimensiones que la nutren y la
constituyen. Autoras como Pratt (1997) plantean a partir de
diferentes ejemplos histéricos, las formas en que la cien-
ciamoderna, en este caso concretamente el camino abierto
por la exploracion de los naturalistas, se inscribe desde su
origen en la trama de la expansion colonial.

El interés particular por las Ciencias Naturales nos brinda
algunas herramientas para comprender mas ampliamente
los diversos analisis criticos sobre la biomedicina. El mismo
Foucault ha considerado el modelo de la Ciencias Naturales
como un espacio privilegiado donde poder apreciar esta
imagen de una ciencia neutra, universal, sin valoraciones
morales ni politicas. Desde hace medio siglo (de la escuela
de Frankfurt en adelante) la version tradicional de la ciencia
moderna esta en discusion y es a partir de estas miradas cri-
ticas que se plantea la dimension politica del conocimiento.
Las reflexiones sobre las formas de poder y autoridad; los
mecanismos de dominacién que operan en la ciencia y la
tecnologia modernas y el desmantelamiento de la dimension
moral en las practicas de la racionalidad cientifico-tecnol6-
gica han sido desarrolladas sostenidamente desde distintos
programas interdisciplinarios que exploran las innovaciones
tecnologicas desde su integracion en la vida cotidiana, la sa-
lud, las identidades y las conciencias de los grupos sociales.

En el modelo (que llamamos provisoriamente) “tra-
dicional”, el conocimiento cientifico es concebido como
neutro, inocuo y universal, metaféricamente expresado
en una figura sobrehumana que no permanece anclada en
ningun tiempo y lugar, un gran ojo semejante a un Dios
que se aproxima a la verdad en cada avance o descubri-
miento. En este sentido nos aproximamos al problema de
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la situacionalidad del saber, es decir, l1a necesidad de identi-
ficar y comprender desde donde se produce el conocimien-
to. La situacionalidad era algo irrelevante en este modelo
porque la forma en que se concebia la produccion de co-
nocimiento de la ciencia moderna era desde un lugar om-
nisciente. Esto es facilmente observable en los productos
de la divulgacion cientifica o en la produccién tradicional
en ciencias y particularmente de las Ciencias Naturales.
Se trata de un tipo de comunicacién donde el emisor es la
naturaleza misma (los hechos “hablan por si mismos”) y el
cientifico es casi un intermediario, una especie de médium
de la verdad quien devela los secretos y los ofrece al publico
receptor (Shapin y Shaffer, 1985). Si bien como se mencion6
antes se trata de un paradigma de conocimiento que entr6
en crisis, vamos a enfocarnos en las Ciencias Naturales y en
la biomedicina, para ejemplificar la forma en que el cuerpo
va a ir transformandose en un objeto de conocimiento e
intervencion.

La ciencia como proyecto de control de la naturaleza

La modernidad inaugura una forma de entender el co-
nocimiento, la sociedad y la naturaleza, son tres cosas fun-
damentales para entender como se constituye la ciencia
moderna. El proceso de constitucion de la ciencia y la tec-
nologia modernas esta vinculado a lo que varios autores lla-
man el “proyecto moderno de control de la naturaleza”, el
cual constituye un modelo de poder y conocimiento. Si bien
la dimensién politica esta suprimida en la habitual imagen
y el discurso de la ciencia hegemonica, lo que constituye a
la ciencia moderna es justamente esta dimensiéon de poder.
Esto responde a que el proyecto de control de la naturale-
za es inherente a la Modernidad; de hecho en el siglo XVIII
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el conocimiento cientifico se despliega en la exploracion de
ese nuevo mundo a disposicion, gracias a la expansion co-
lonial y la explotacion de sus recursos naturales. En el siglo
XIX ese conocimiento cientifico va a ser la matriz de una
nueva forma de producir, el industrialismo. La tecnologia se
va a desarrollar bajo ese modelo de control de la naturaleza,
que sera la materia prima del modelo tecnolégico de los si-
glos XVIII y XIX en adelante. Es preciso advertir que desde
el romanticismo y hasta el siglo XXI existen versiones criti-
cas y fatalistas sobre la tecnologia, pero la tecnologia sigue
siendo mayormente valorada en virtud de su eficiencia en
el control de la naturaleza, entendiendo a esta ultima como
materia prima para la producciéon de beneficios, siendo éste
basicamente el modelo de conocimiento e intervencion so-
bre el mundo y los cuerpos de Occidente.

La relacion entre la expansion colonial y la constitucion
de la ciencia moderna, fue una relacion que habia sido
opacada durante mucho tiempo y que en los ultimos afnos
empezo6 a revelarse como un tema crucial para compren-
der la produccién de conocimientos y categorias cientifi-
cas, particularmente nos interesaran aqui categorias tales
como “normal”, “anormal” que participan de la definicion
de diagnosticos médicos.

Hay dos cuestiones que merecen destacarse respecto de
este modelo de conocimiento moderno; la primera es la
cuestion relativa al lenguaje y 1a separacion tajante entre la
nocién de verdad reservada a la Ciencia versus la creencia;
la segunda requiere de un examen mas detallado porque
necesitamos comprender este proceso para arribar a la
construccién del cuerpo como objeto de estudio de la cien-
cia. Nos referimos a los dualismos ontologicos que nos im-
pone la modernidad; estos pueden sintetizarse en los bi-
nomios naturaleza/cultura, mente/cuerpo, varon/mujer y
algunos otros que se deducen de estas distinciones tajantes.
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Podriamos pensar en estos dualismos como en una espe-
cie de instauracion de una verdad universal y atemporal
respecto de dos dimensiones completamente irreductibles.
Para la antropologia, por ejemplo, el peso de estas distin-
ciones fue decisivo; Claude Levi-Strauss organizo6 bajo el
dualismo naturaleza-cultura el desarrollo teérico de buena
parte de la historia de la disciplina.!

Durante mucho tiempo estos dualismos fueron plan-
teados como una descripcion inherente al mundo objeti-
VO, N0 como una construccion intelectual. En términos de
Foucault, estas dos dimensiones se expresan en palabras 'y
cosas. En su libro que se llama precisamente Las palabras y
las cosas, Foucault habla de este dualismo ontolégico mo-
derno que aparece en el siglo XVIII y separa lo que es el
mundo material, es decir, el mundo de la ciencia y la tec-
nologia del mundo de la palabra, las representaciones, los
significados y los universos simbdlicos. Lo que plantea
Foucault y muchos autores que siguen esa linea de traba-
jo es que la Modernidad construye y reproduce estos dua-
lismos. Cuando pensamos en la tecnologia, las palabras y
las cosas no pueden reducirse a un mundo material y otro
ideal, por el contrario, los significados del universo simbo-
lico estan presentes en el disefno y el uso de los artefactos
tecnologicos. Si no fuese asi no podria explicarse porqué
a alguien se le ocurre comprar un coche o un celular nue-
vo o invertir cifras millonarias en publicidad. Justamente
porque casi todos los artefactos estan saturados de signi-
ficados culturales, simbdlicos, de clase, imaginacion, nos-
talgia, aspiracion, etc., pero al mismo tiempo, nuestro len-
guaje y nuestro mundo de ideas y significados también esta

1 Este hecho derivé en que, durante muchos afos, la antropologia haya definido como su objeto de
estudio a uno de los términos, es decir, la “cultura” y los “significados”, desestimando el estudio
de la tecnologia o reduciéndola a una “expresion cultural”.
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intervenido por la tecnologia. Justamente estamos siendo
testigos de la transformacion de las practicas y formas de
comunicacién a partir de ciertas tecnologias, como inter-
net, redes, etc. Entonces partimos de tratar de comprender
esta construccion de esferas que produce la modernidad,
que es a su vez el origen de la ciencia moderna. Todos he-
mos sido formados (o formateados) bajo ciertas reglas para
comprender el mundo y el conocimiento cientifico forma
parte de una de las esferas. Como se mencionaba antes en
los ultimos 40 o 50 afios estos dualismos ontologicos em-
pezaron a resquebrajarse. Veremos a través de un ejemplo,
como la investigacion histérica, respecto de la ensenanza
de la anatomia, nos permite acceder a formas premoder-
nas de conocimiento, donde el peso de estos dualismos no
tiene protagonismo en la produccion de conocimiento.
Michel Foucault es uno de los autores que mas iluminé
este pasaje entre la pre modernidad y la modernidad desde
lahistoria de la ciencia y la producciéon y circulacion del co-
nocimiento. Tomas Lacquer es un investigador que trabajo,
inspirado enlos estudios de Foucault, conlasimagenesy es-
quemas de la ensefianza de la anatomia a través del tiempo.
Lacquer observay descubre que las diferencias anatémicas
entre varéon y mujer y la construccion de la masculinidad y
femineidad materializada en la genitalidad es también una
construccién de la modernidad. En La invencion del sexo
propone una linea de trabajo investigando las formas de
denominacion y de ensefianza a partir de las ilustraciones
de la anatomia pre-moderna, en la cual los cuerpos no es-
tan definidos por esa masculinidad y femineidad, sino que
estos conceptos son definidos a través de parametros que
no son estrictamente corporales. El tema que desarrolla
este trabajo es un ejemplo que nos sirve para pensar las for-
mas en que se construye la mirada sobre la naturaleza y el
cuerpo. Nos permite componer un antecedente y entender
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Imagen: Fotografia de un instrumento 6ptico antiguo de dos tubos.
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qué significa cuando se habla de la “construccion del pro-
yecto moderno” y como ese proyecto tiene un modelo de
saber y de intervencion particular.

Para quienes tengan alguna formacion en filosofia, van
a reconocer inmediatamente en la escolastica un modelo
de conocimiento —al cual apenas haremos una referencia—
que permite examinar un antecedente para poder com-
prender la transicion hacia la construccion moderna del
cuerpo en la biomedicina. Conforme el relato antiguo de
la revelacion (y no producciéon) del conocimiento, la natu-
raleza, y en ella el cuerpo, es “creacion divina” es decir, fija,
perfecta, sagrada.

El lenguaje de la ciencia

El conocimiento verdadero en la Antigiiedad es parte
de la revelacion contenida en el libro sagrado (la Biblia).
La autoridad en la medicina provenia de las fuentes que
tanto podian ser la filosofia aristotélica, los dogmas de fe
y las sagradas escrituras como algunos de los pensadores
grecorromanos, establecidos como fuente legitima de
conocimiento (Hipocrates, Galeno, Avicena, San Alberto
Magno). La concepcion de naturaleza no habilitaba
la experimentacion ni la observacion como acceso al
conocimiento. En el modelo de conocimiento antiguo,
el saber no interroga a la naturaleza, en cierta forma la
observacion de la naturaleza podia ser interpretada como
una actividad profana porque podia poner en tension los
dogmas establecidos por las autoridades.

A su vez el lenguaje de la descripcion de la naturaleza,
previo a la revolucion cientifica del siglo XVII, es un
lenguaje que Foucault llamaba “mezclado”, sin depurar.
A partir del siglo XVII el lenguaje cientifico, empieza a
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Imagen: Un hombre mirando por un telescopio que se encuentra sobre una mesa cubierta con una tela
con dibujo de un globo terraqueo, rodeado de otros hombres.

diferenciarse de la lengua vulgar y es alli donde empieza a
aparecer la distincion entre conocimiento y creencia o entre
verdad y fe. La tesis de “los dos lenguajes” es enunciada por
Galileo Galilei (circa 1615): asi como Dios ha inspirado el
texto biblico, que no contiene teorias fisicas o astronémicas
sino claves para el destino moral del hombre, también
ha redactado el “libro de la naturaleza” en el lenguaje
especializado de la ciencia (Boido, 1996).

Galileo llama a Aristoteles “la fuente sagrada”, si bien no
se trata de las sagradas escrituras, Aristoteles era el dogma
de lo que erala fisica de ese momento, uno de esos dogmas
planteaba la cosmografia ptolemaica (la nocion de la tierra
como centro del universo) y la perfeccion de los cuerpos
celestes y las orbitas. Cuando Galileo obtiene finalmente
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una version tecnolégicamente aceptable del telescopio rea-
liza demostraciones entre los notables de Venecia.?

Entre las ficciones que describen a Galileo Galilei como
un héroe cientifico moderno luchando contra la oscuri-
dad de la Inquisicién; se suele incluir una escena bastante
prototipica. Los astronomos del Vaticano (representando
alos sabios de la época) son requeridos para que observen
através del artefacto la superficie de textura rugosa y acci-
dentada, los valles, mares y crateres, es decir la imperfec-
cion de la luna. Muchos de ellos se niegan a mirar por el
telescopio, de forma légica y coherente comprenden que
los sentidos pueden engafar y que no representan una
fuente fiable y legitima de conocimiento; de tal forma que
su autoridad no se ve amenazada por los datos de la obser-
vacion. El argumento de la imperfeccion de los sentidos
se transforma en ardid de la defensa de Galileo ante las
acusaciones de la inquisicion: “La teologia es ‘reina’ de las
ciencias en razén de la excelsitud del tema que trata, expli-
ca Galileo en la carta a la Gran Duquesa, y en modo algu-
no puede rebajarse a indagar sobre el conocimiento al que
aspiran las ‘ciencias menores’ como la geometria, la me-
canica o la astronomia” (Boido, 1996). En tanto el “instru-
mentalismo” permitia tolerar la ensenanza y la difusion
de la teoria heliocéntrica copernicana, ya que mejoraba
la precision de los calculos y se aceptaba como demostra-
cién matematica; no ocurria lo mismo con el “realismo”
que connotaban las afirmaciones de Galileo. Como lo ex-
presa el cardenal Bellarmino: “Esa manera de hablar es
suficiente para un matematico. Pero querer afirmar que el

2 En 1609, Galileo utilizd por primera vez un telescopio casero de ocho aumentos, luego continud
desarrollandolo hasta lograr fabricar uno que aumentaba veinte veces para demostrar a
las autoridades de Venecia el potencial de tal instrumento para el estudio del cosmos. En la
ilustracion posterior se representa a Galileo ensefiando al Dux de Venecia el uso del telescopio.
Fresco de Giuseppe Bertini (1825-1898).
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Sol esta, en realidad, en el centro del universo (...) es una
actitud muy peligrosa”.?

Es precisamente el rol de la observacion y la experimen-
tacion lo que empieza a tensionar los dogmas desde fines
del siglo XVI hasta quebrarse finalmente en el siglo XVII,
cuando el escrutinio, la exploracién sistematica y la ex-
perimentacién comienzan a invocarse como autoridad y
fuente de conocimiento. El conocimiento es el descubri-
miento, la naturaleza es un libro cerrado, el cientifico in-
terroga a la naturaleza y la llave para descubrir, abrir sus
secretos es la ciencia.

Retornando a la cuestién del lenguaje, promediando el
siglo XVIII encontramos ya definida la idea de que la cien-
cia tiene un lenguaje propio y diferenciado de la lengua
vulgar, que permite una descripciéon exacta, universal y
objetiva del mundo. El lenguaje cientifico es “espejo” de la
naturaleza, refiere al “verdadero nombre” de las cosas; dira
Buffon: “la ciencia es la descripcion exacta de todo” (Buffon,
1707-1788). Lo que hay por fuera de esa descripcion y ese
verdadero nombre, es creencia, supersticion, ignorancia o
saber popular ilegitimo.

De la misma forma en que se realiza una depuracion del
lenguaje desmantelando sus dimensiones religiosas y misti-
cas, la exploracion y el conocimiento del nuevo mundo ha-
bilita un proceso de re-denominacién o “re-bautismo” del
mundo. En su libro Ojos imperiales, Mary Louise Pratt nos
habla del “monopolio gnoseolégico de occidente”, expre-
sando asi que mediante la expansion colonial este modelo
de la ciencia moderna le otorgara a occidente, un monopo-
lio del conocimiento del mundo y la naturaleza, incluyendo
los procesos de denominacién que construyeron los gran-
des dispositivos clasificatorios y taxonémicos de las ciencias

3 Réplica de Bellarmin a Foscarini, 12 de abril de 1615, citada en Boido, op.cit.
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naturales. Pratt plantea que la produccion de este monopo-
lio del conocimiento, se realiza a través de una operacion
clave que es la del lenguaje, mas precisamente la denomina-
cion de las “cosas” del mundo (cartografia, topografia, flora,
fauna, poblaciones, etc). Ya que al mismo tiempo este proce-
so se da en una relacion asimétrica de poder, los naturalistas
europeos apenas registran los conocimientos y denomina-
ciones ancestrales previas al contacto colonial. Cuando se
denomina, se categoriza y se clasifica, se produce al mismo
tiempo una pérdida, negacion y/o reduccion de los saberes
nativos propios del objeto de estudio en cuestion. En el caso
de las ciencias naturales el proceso es bastante visible, por-
que justamente Pratt analiza la obra de Linneo (Linneo, C.
1735. Sistema naturae) en tanto sistema para reducir todo lo
existente en el mundo natural a unas categorias fijas, a una
gran clasificacion —que incluso seguimos usando— que son
los esquemas taxonémicos de especies de las ciencias natu-
rales. Linneo revivio el latin deliberadamente, como forma
neutra, muerta y transnacional, una especie de férmula lai-
ca (aunque simbolicamente sagrada) que pondria en mar-
cha, tal como el cristianismo, una tarea universal. La natu-
raleza no tenia historia, ni ideologia, ni nacionalidad; por
eso su codigo secreto se revelaba en una lengua muerta, que
no pertenecia a los hombres sino a Dios.

Este proceso implica ademas una desposesion de esos
saberes nativos, perdemos las formas de denominar, per-
demos el conocimiento sobre esas plantas, o el significado
simbolico que podian tener algunas sustancias o anima-
les. Flora, fauna, insectos, semillas, minerales... van a ser
reducidos, a un tipo de clasificacion jerarquica y universal
que va por un lado, a re-denominarlas (es decir a otorgarles
su “verdadero nombre”) y al mismo tiempo, negar y susti-
tuir su historia y sentidos previos que tenian esos saberes.
La operacion de renombrar implica destruir los lazos que
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unian, en ese contexto en particular, estas plantas, estas
montanas, estas sustancias. Como expresamos al princi-
pio, el conocimiento se sitiia en un contexto o una trama
cultural que establece lazos, metaforas y significados, que
se pierden en una nueva trama contextual que es la de un
falso universal eurocéntrico.

De tal forma, cuando hablamos de “verdad” o cuando se
sostiene que “la ciencia es un conocimiento neutro” o “uni-
versal” tenemos que examinar la relacion entre verdad y
poder, ya planteada por Nietzsche, en tanto el dar nombre
es una operacién politica, que da lugar a cada uno en un
sistema de relaciones.

Si pensamos desde la antropologia, dar nombre es lo que
define la identidad de un sujeto. Hay comunidades, hay
grupos etnograficos en donde las comunidades tardan en
dar nombre. No es simplemente una elecciéon individual
o aleatoria de nombres, dar un nombre es toda una ope-
racion politica colectiva. Por mas que vivamos en una so-
ciedad en la que la nocién de individuo nos permite creer
que nos podriamos desprender de todo lo que significamos
como sujetos en relacion a una trama familiar y de paren-
tesco; para nosotros también es muy importante nuestro
nombre. Porque no es solamente si me llamo Alejandra en
lugar de Alejandro, también esta mi apellido y équé signi-
fica eso? El “dar nombre” es designar el lugar que una per-
sona tiene en un sistema social. Es decir: hijo de quién es,
a qué clan pertenece, cual es el rol al que esta convocado o
qué y cuanto vamos a heredar. Menciono este ejemplo para
comprender la denominacién no solamente pensando en
la ciencia, “dar nombre” nos referencia y nos da un lugar
en el mundo y dice quiénes somos, no sélo para la tarjeta
de crédito, sino para un sistema de relaciones sociales, en
el que se funden tramas colectivas, tanto simbédlicas, politi-
cas, culturales y econémicas.
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Cuando la antropologia del siglo XIX construia la catego-
ria cientifica de “primitivo”, no trabajaba simplemente en
una descripcion, por el contrario la denominaciéon de “pri-
mitivo otorga un lugar en un espacio de relaciones ideolo-
gicas y politicas, que remite a un tipo de clasificaciéon que
tiene un significado que no es ni neutro, ni universal, ni
avalorativo. Por eso, planteamos que el control cognitivo
—ejercido a partir de la denominacién— no es meramente
discursivo. El control cognitivo es inseparable del control
técnico y del control material.

Imagen: Se ve un huevo con rasgos faciales humanos y vestido de traje sentado en la parte superior
de un muro; le tiende la mano a una nina que esta de espaldas con un elegante vestido quien, a su
vez, desde el suelo le extiende su mano.

Cuando utilizo una palabra —dijo Humpty Dumpty en
un tono bastante desdefnoso—, ésta significa lo que yo quie-
ro que signifique, ni mas ni menos.
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La cuestion es —dijo Alicia—, si ti puedes hacer que las
palabras signifiquen tantas cosas diferentes.

La cuestion es —dijo Humpty Dumpty— quién va a ser el
amo, eso es todo.

Lewis Carroll Through the Looking Glass (1871)

Humpty Dumpty vistiendo la corbata que recibio como regalo
de no cumplearios por parte del rey Blanco y su reina. Ilustracion
de John Tenniel de la primera edicion del libro A través del espejo
y lo que Alicia encontro alli.

En la biomedicina esta relacion se aprecia con mas
claridad que en otras disciplinas; ya que ejerce su control
cognitivo dandonos un diagnéstico. De tal forma que la
biomedicina tiene una capacidad que no tiene que ver
solamente con la denominacion de la enfermedad; la
biomedicina tiene una intervenciéon material legitima,
autorizada en los cuerpos. Ese control cognitivo se
traduce en un diagnostico, que ingresa el fenémeno a una
clasificaciéon que ordena y jerarquiza, pero habilita y da
derecho a una intervencién de control técnico y material,
define quienes estan autorizados a intervenir a partir de
qué métodos y procedimientos y, en algunos casos, es
muy claro que se trata de una intervencion amparada
en términos legales, como podria ser el caso de la salud
mental o las epidemias.

Sin embargo cuando nos centramos en el proceso de
denominacién cientifica y la construcciéon de categorias
y taxonomias, la diferencia entre lenguaje cientifico y
lenguaje vulgar o corriente se transforma en una brecha
que revela la deslegitimacion de los saberes no contenidos
o verificados en cada una de las disciplinas. El lenguaje
cientifico aspira a adecuarse a la nocién de ciencia
positivista, es decir, debe ser neutral, universal, exacto,
objetivo, en otras palabras intenta describir la realidad
“como un espejo”, mientras que el lenguaje vulgar delavida
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corriente puede ser parcial, indeterminado, impreciso,
subjetivo, politico.

Como tratamos de argumentar desde la intrinseca
relacion entre ciencia y poder y particularmente entre el
conocimiento de las ciencias naturales y el colonialismo,
entendemos que el lenguaje cientifico es también un
lenguaje politico, que conlleva marcas, nociones y
sesgos ideologicos. Respecto de esta cuestion, existe una
abundante bibliografia de estudios que se han focalizado
en desentranar las metaforas y analogias que nutren y dan
vigor a las categorias cientificas.*

Evelyn Fox Keller (2009) ha analizado los materiales para
la ensenianza de la biologia y realizé algunos estudios sobre
manuales de biologia donde reparé en la forma en que se
describe a los espermatozoides (activos, veloces, “saper
cancheros”, competitivos, “vande amiles y por todos”lados)
y a los 6vulos, basicamente definidos por su inactividad /
pasividad y expectantes en una especie de sumisiéon o
estado de “espera” ante la llegada del espermatozoide. Lo
notable es que en estos relatos cientificos el 6vulo no tenia
ningunainjerencia en el proceso de reproduccion. En estos
textos el 6vulo “era penetrado”, “esperaba pacientemente”
al “mejor” espermatozoide que lograba perforar el évulo
como “premio”, luego de haber ganado la carrera entre
muchos otros semejantes. Estas metaforas respecto de
la pasividad/actividad, influenciaban en tal medida las
agendas de investigacion de los cientificos que hasta finales
de los anos 60, no se realizaban investigaciones sobre el
rol de los 6vulos en el proceso de la reproducciéon. Estas
descripciones que pueden resultar pintorescas, causaron

4 Eluso de metéforas bélicas, androcéntricas y mecanicistas, en el campo de la biomedicinay la biologia,
ha sido analizado en varias disciplinas, incluso dentro de la antropologia médica; por ejemplo, en la
primatologia (Haraway, 1991), la etologia (Bleier, 1984) o a biologia humana (Fausto Sterling, 1985).
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gran impacto en la epistemologia y en la enseflanza de las
ciencias naturales.

{Por qué son tan importantes estas metaforas? Porque
las metaforas seleccionan una parte, una dimensién o una
caracteristica de un problema al tiempo que nos hacen
descuidar, eludir o directamente suprimir informaciéon sobre
otras cuestiones. Son performativas, es decir que orientan los
cursos de accion y las practicas. En este caso por ejemplo, la
actividad del 6vulo en el proceso no era visibilizada como un
objeto de investigacion porque lametafora dual, que involucra
la idea de pasividad y sumision asociada a la esfera femenina
era tan potente que no consideraba pertinente o interesante
analizar, informar y describir la actividad del évulo.

Este ejemplo nos permite entender la relaciéon entre
lenguaje e ideologia y especialmente la base metaforica y
contextual del lenguaje cientifico. Una de las metaforas duales
que se suelen describir como “troncales” mas conocidas y
mas evidentes para todos es la de “varén y mujer”.

Esto es muy interesante también para los antropélogos
porque, si uno accede a comprender las metaforas troncales
de una sociedad, se encuentra también con ciertas logicas
que atraviesan todala construccion de las relaciones sociales.
En la modernidad el dualismo ontolégico, ese orden de
categorias duales se expresan, y son muy reconocibles,
en este dualismo de lo masculino y lo femenino. En este
esquema, lo masculino aparece asociado a la ciencia y a la
tecnologia y lo femenino a la naturaleza. Hay una larga lista
de asociaciones de metaforas duales que se desprendeny que
hoy en dia resultan evidentes, debido al cuestionamiento
de los movimientos de género que han reparado en las
consecuencias sociales y politicas de esta construccion.

Observamosaquilas metaforasasociadasalamasculinidad
y la femineidad: activo vs. Pasivo; objetivo vs. Subjetivo;
racional vs. Intuitivo; 16gico vs. Emocional; precision vs.
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Imaginacion; la esfera de lo publico —que es la esfera de
la masculinidad, de la guerra y la politica— vs. la esfera de
lo privado, que es la del hogar, de los ninos, la educacion
y la nutriciéon. Lo externo vs. lo interno; pensamiento
analitico vs. pensamiento organico; poder vs. sumision.
Hay un sinfin de categorias que estan ordenadas en base a
categorias duales. Lo notable -y lo interesante— es que la
ciencia muchas veces, de alguna forma de “contrabando”, ha
ordenado y organizado varios de sus procesos de produccion
de conocimiento en base a estas metaforas troncales.

s Ciencia @Nddea?

MASCULINO 8

vFemeninoe

Activo Pasiwo
Obj etivo Subj etivo
Racional | ntuitivo

Légico Emocional
Precison lmaginacién
Publico Privado

Extemo | nterno
Analitico Organico

Poder Sumision

Imagen: Dos columnas, una en azul y la otra en rosa. En color azul, unos anteojos “Ciencia masculino”,
una medalla y una lista con estas palabras: activo, objetivo, racional, (dgico, precision, publico, externo,
analitico, poder. En color rosa, un globo terrdqueo, un corazon, una boca “Naturaleza femenino” y
una lista con estas palabras: pasivo, subjetivo, intuitivo, emocional, privado, interno, orgdnico, sumision.

El estudio del cuerpo

Estos dualismos cartesianos, como vimos en el ejemplo,
varén/mujer, se expresan no solo en el sentido comun sino en
el conocimiento y las practicas cientificas; para la biomedici-
na el dualismo mente/cuerpo ha guiado la forma de ensenar,
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producir conocimiento e intervenir en la salud. Otra metafo-
ra troncal muy importante es la del “cuerpo como maquina”.
La metafora mecanicista se instala desde el siglo XVII cuando
la nocién de mecanismo se torna una explicacion general de
la naturaleza; l6gicamente este principio va a trasladarse a la
comprension y al estudio del cuerpo (Roca, 2010).

El cuerpo en tanto naturaleza va a ser comprendido tam-
bién como una maquina. Y va a ser analizado como frag-
mentos que pueden aislarse o como piezas de mecanismos
que pueden estudiarse por separado, ensamblarse, reponer-
se o producirse sintéticamente para proveer como reempla-
zos e incluso mercantilizarse. De hecho, una de las lineas
de investigacion de nuestro equipo es la criopreservacion de
materiales genéticos y bancos de células madre, vinculado
a esta exacerbacion de la idea de partes de un mecanismo,
reemplazo y mercantilizacién de fragmentos corporales.

Los problemas de salud/enfermedad y las ideas y las
practicas para resolverlos existen y existieron en todas las
sociedades, en toda la historia de la humanidad; es decir, la
medicina existio siempre. Nos referimos aqui a la biomedi-
cina cuando hablamos de un modelo clausurado en la mo-
dernidad occidental, especificamente un tipo de medicina
que se basa en el conocimiento cientifico de la naturaleza.

El estudio del cuerpo, como parte del conocimiento de la
naturaleza requiere de ajustes conceptuales importantes para
lograr ser traducido a un lenguaje cientifico. En primer lugar
debera atravesar un proceso de desacralizacion, es decir ne-
cesita desmantelarse de todas las dimensiones presentes en la
premodernidad: la dimension simbélica, religiosa, historica
y politica. Esta idea de naturaleza como fuente de secretos,
idea casi mistica y misteriosa acompano la mirada del cuer-
po, como un territorio sagrado, pleno de enigmas inaccesi-
bles. El cuerpo premoderno, como parte de la creacion se
define en sentidos metafisicos: las llagas purulentas de santos
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pueden oler a rosas, en vida sus cuerpos recrean los estigmas
sagrados; sus cadaveres y/o fragmentos corporales (huesos,
tejidos, organos y sangre) permanecen inalterables, mudos
o activos® exudando santidad y procurando milagros, dando
testimonio de una corporeidad impregnada de divinidad y
en ocasiones desafiando la degradacion material.®

El misterio de la trasmutacion o transubstanciacion de
la celebracion eucaristica del ritual catodlico (el poder de
transformar el cuerpo —de Cristo- en pan y su sangre en
vino para ser incorporada materialmente en la comu-
nion), otorga una exacta porcion de divinidad y alianza
eterna a cada uno de los cuerpos que comulgan: “porque
este es mi cuerpo... y mi sangre” (Mateo, 26: 26-28). Estos
ejemplos nos revelan una concepcion del cuerpo que in-
volucra significados que trascienden en mucho la sustan-
cia material de la naturaleza biolégica.

En el estudio dela anatomia apreciamos el pasaje de unaidea
de naturaleza perfecta, sagrada, creacion divina, por tanto in-
accesible a los sentidos imperfectos de los humanos (quienes
finalmente, son criaturas de la misma creacion) hacia una idea
de naturaleza que invita a conocer, explorar y ser dominada
por el hombre. Se trata del mismo proceso de “desacralizacion
de la naturaleza”’ este nuevo tipo de conocimiento propone la
naturaleza (y el cuerpo) como el lugar privilegiado en donde la
ciencia interroga, aprende y experimenta. En esta constitucion
de la ciencia moderna aparece un tipo de conocimiento no-
menclador, clasificatorio, universal, atemporal y objetivo.

También puede apreciarse a partir del ejemplo del estudio
delaanatomiay delos origenes de las practicas de diseccion,

5 Como la licuefaccion de la sangre seca de San Genaro Obispo, martir y santo patrono de Napoles,
que se conserva en dos ampollas de vidrio y se licua (o se espera que asi sea) tres veces al afio: el
primer domingo de mayo, el 19 de septiembre, fiesta del Santoy el 16 de diciembre.

6 Las reliquias pueden comprender a su vez, telas, trozos de vestidos, joyas, otros objetos y astillas de la cruz.

7 Elaborado en parte por Weber como desencantamiento (Entzauberung der Welt.) Véase Bibliogafia.
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los cambios en la nocién de autoridad, el mecanicismo y la
importancia de la visualidad como una fuente de conoci-
miento en la comprension de la salud/enfermedad.
Enlasiguienteilustracion puede verse el “saber mezclado”,
como dice Foucault, que conecta cuerpos, 6rganos, cuerpos
celestes, el futuro, el pasado, las tendencias, las debilidades.

TR |
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Imagen: “Zodiac Man", Fasciculo de Medicina, 1493. Dibujo en blanco y negro de una figura humana
que tiene adosadas en sus extremidades y en su interior dibujos que representan los signos del
zodiaco: sobre la cabeza un carnero, en el pecho un cangrejo, en el estémago una balanza y un
escorpion, en los muslos un centauro, entre las rodillas una cabra, entre los pies otra figura hu-
mana pequena con un cantaro, alrededor del cuello un toro, sobre un brazo otra pequea figura
humana con un instrumento y sobre el otro una portando una hoz.
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Si nos acercamos, observamos que no hay division
cuerpo/mente; vemos los signos del zodiaco asociados a los
organos, asociados, a su vez, a los planetas.

Se pueden leer los signos zodiacales, vinculados a las
cuestiones de la salud/enfermedad. En la actualidad, la as-
trologia esta apartada del conocimiento cientifico, sin em-
bargo como saber “ilegitimo” sigue sosteniendo la misma
idea de que el movimiento de los planetas, y nuestro lugar
y horario de nacimiento implica una serie de determina-
ciones que no solo tienen que ver con nuestra salud sino
también con nuestro caracter o con nuestro destino.

Si observamos algunos ejemplos de las ilustraciones de
las anatomias, podemos comprender la forma a partir de
la cual se va construyendo la mirada moderna en la ense-
nanza de la anatomia. Por ejemplo, la siguiente ilustracion
corresponde a una anatomia persa.

Esta imagen presenta esquemas mnemotécnicos del gale-
nismo alejandrino de la Antigiiedad tardia, se observan los
cinco sistemas: arterial, venoso, 6seo, nervioso y muscular.

Comparte algunas caracteristicas presentes en las ana-
tomias premodernas de las ilustraciones anatomicas de
los manuscritos medievales, las mismas muestran esque-
mas de sistemas corporales. La “serie de cinco imagenes”
o “nueve”, ilustraban los cinco sistemas®, junto con otras
cuatro imagenes que podian ser los genitales, el estoma-
go, el higado y otras visceras, el Gitero con un feto dentro,
o una ultima imagen con el cerebro y los ojos. La finalidad
de los esquemas de las series, era servir como esquemas di-
dacticos visuales de la doctrina tedrica, por eso estas ilus-
traciones no eran ‘realistas’ sino esquemas estilizados, con
la tradicional postura ‘en rana’ del cuerpo y la explicacion

8 Elorigen concreto de las series parece situarse en el galenismo alejandrino de la Antigliedad tardia,
lo que explicaria su difusion también en el Medio Oriente, especialmente en Persia.
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escrita sobre lalocalizacion del 6rgano o sistema para com-
prender su funcionamiento.

Bocetos de la Anatomia de Mansur (Tashrihi Mans(ri) de mediados del siglo XV.

Imagen: Figura humana en cuclillas. La silueta en negro y en su interior en rojo vias sanguineas que
recorren todo el cuerpo, eséfago, estomago un intestino desde el estomago, el corazon y otras
pequefas imagenes que podrian representar el higado y los rifones.
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llustracién como esquema diddctico no realista.

Imagen: figura humana en cuclillas. La silueta y los rasgos faciales en negro. En su interior, en rojo
vias sanguineas que recorren todo el cuerpo, esofago, estdmago, un intestino en ocre desde el
estomago hasta la linea media inferior del cuerpo, el corazon pequefio respecto de los pulmones
y otras pequefas imagenes que podrian representar el higado y los rifiones.

Otro detalle importante es que no son cuerpos sexuados,
no hay referencias que nos permitan inferir si se trata de
varones o mujeres, salvo cuando tienen que ver con la re-
produccion y el embarazo. Como se aprecia en esta ilustra-
cion de Berengario, analizada por Lacqueur (1997):
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Imagen: Pagina de un libro antiguo enmarcada con guardas decorativas; las palabras “Ventris medii”
y tres dibujos: el primero con el nombre “testiculus” y forma de un grano de maiz con dos bro-
tecitos a ambos lados y en su interior las siguientes palabras: sinus Dexter, Os matricis y sinus
finilter; el sequndo con una forma similar pero cubierto de pequedos circulitos con el nombre
“matrix iversa”y un tercero idéntico al primero con el nombre ilegible y al interior el texto “fudum
receptaculi carolum.”

Lasimagenes presentan los 6rganos sexuales masculinos
y femeninos como idénticos pero invertidos, en una ver-
sion externa (masculina) e interna (femenina).

De a poco comienzan a emerger imagenes mas realistas;
cuando aparece o reaparece la diseccion de cadaveres po-
demos ver como la ensenanza de la anatomia refleja el pro-
ceso de desacralizacién de la naturaleza en donde el cuer-
po se situa en el centro de la indagacion y el conocimiento
para transformarse en objeto de estudio. Ese mismo cuer-
po que, como parte de una naturaleza sagrada, la religion
protegia hasta la sepultura, es disputado en las primeras
disecciones, cuando los cadaveres empiezan a sustraerse
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para los teatros anatomicos. Este es un punto de inflexion
en la ensefianza de la anatomia y esta transformacion pue-
de apreciarse en algunas imagenes, como en la que sigue
de Johannes de Ketham (ca. 1493) que combina la tradicién
medieval con las innovaciones del Renacimiento; se trata
de un anatomista que esta entre dos épocas, las autoridades
medievales y la “evidencia” del cuerpo.

Anatomista
en otro plang, mirada hacia los
discipules (no al cadéver).

La dis ién la realiza un ‘ay
|~ Elcuerpo ‘comobora’ lo que sefiala
e, el profesor

(gesto de su mano sefiala hacia
arriba /ventana)

.

Leccidn de anatomia
Imagen: un hombre observa desde un pulpito; seis hombres observando, y uno manipulando un cuer-
po que yace sobre una mesa.

El anatomista apunta con su dedo hacia arriba, porque
representa la autoridad, pero debajo esta el cadaver. Si bien
el anatomista no toca el cadaver (los médicos de la antiglie-
dad no solian tocar a los enfermos, barberos y cirujanos
eran quienes compartian el oficio de sacar muelas, cortar el
pelo y tocar alas personas); sin embargo estan en la misma
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escena, las dos fuentes de conocimiento. Si bien en la ta-
rima se representa la autoridad, aparece en el centro de la
imagen un nuevo libro; la propia naturaleza, el cuerpo de
la diseccion. Se trata de un conocimiento basado en la mi-
rada de lo real. Empieza a girarse la mirada del anatomista
no hacialos esquemas provistos por las tradiciones sino ha-
cia el cuerpo presente en la escena de la diseccion.
VENTRIS INEERIORIS. @

-

Imagen: Pagina de un libro antiguo enmarcada con guardas decorativas; las palabras “Ventris inferioris”
y el dibujo de una figura humana que sostiene la piel que cubre su cuerpo y deja ver sus masculos.
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Las descripciones anatomicas empiezan a demostrar ese
cambio de autoridad, los cuerpos comienzan a hablar por
si mismos, muestran, ellos, su propia anatomia. Como en
la imagen de Anatomiam humani corporis (Bologna, 1535) de
Jacopo Berengario da Carpi.

La transicion entre los modos escolasticos de ensenar
medicina hacia la centralidad del método experimental
de las ciencias naturales, se va tornando en un contexto de
progresivo cuestionamiento a las ‘autoridades’, que resulta
paralelo a una mayor confianza en la diseccion.?

Lanaturalezahabla por simisma, el cientifico es el médium,
el mediador, pero eslanaturalezala que habla; el experimento
recrea en una escala pequena lo que la naturaleza tiene para
decirnos. Laanatomia de Vesalio De humani corporis fabrica
(ca.1543) es la obra que mejor representa esta transformacion
(autoevidencia de lo real, autoridad de la observacion por
encima de las fuentes y mecanicismo):

La anatomia de Vesalio fue de las mas bellas y conoci-
das, justamente por el realismo de las imagenes y la intro-
duccion de la perspectiva. La adquisicion de una particular
destreza en el dibujo es paralela al entrenamiento en la ob-
servacion. Alrededor del 1500, Leonardo Da Vinci realiza-
ba disecciones y contribuyo a las representaciones realistas
de los interiores del cuerpo (incluso invent6 formas de pre-
paracion y conservacion de 6rganos y musculos) en una se-
rie de dibujos sobre anatomia humana, caracterizados por

9 En el norte de ltalia y especialmente las universidades de Padua y Bolofa se fue desarrollando
[a labor de los llamados prevesalianos: Benedetti, Zerbi y Berengario de Carpi. Alessandro
de Benedetti (ca. 1450-1512) mantenia la linea humanista de estudio pormenorizado de las
autoridades, ya que solo utilizaba fuentes griegas en su obra (Platon, Aristoteles, Hipdcrates y
Galeno) pero fue el primero en proponer el uso del ‘anfiteatro’ -del mismo tipo que se usaba
para las representaciones dramaticas en la Antigiiedad Clasica- para la demostracion anatomica.
Sera Berengario de Carpi, cirujano de formacion y profesion, quien comenzara a considerar la
anatomia como una actividad manual y practica.
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una agudeza, realismo y detalles minuciosos nunca antes
imaginados (Roca, 2010). La emergencia técnica de la pers-
pectiva en el arte del Renacimiento conmueve las bases de
la representacion del mundo; en este proceso, el estudio de
las formas y las proporciones clasicas asi como la experi-
mentacion con cadaveres dieron lugar a una nueva concep-
cién del cuerpo y del sujeto.

De humani corporis fabrica libri septem (De la estructura del cuerpo humano en siete libros) Andrés

Vesalio, 1543.

Imagen: Pagina de un libro con dibujo de un esqueleto parado con los pies cruzados, con un bra-
z0 flexionado sobre el que se apoya su cabeza y la otra mano sobre un craneo. Puede leerse:
“Humani corporis ossivm caeteris qvas svstinent partirvs liberorum svaque sede positorvm ex".
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En la constitucion del cuerpo como ‘objeto’ de cono-
cimiento e intervenciéon de la biomedicina, existen al
menos tres procesos vinculados a través del tiempo: la
construcciéon de la mirada realista ‘moderna’ a partir del
Renacimiento, el desarrollo de las practicas de diseccion
y, posteriormente, el desarrollo tecnolégico de artefactos
disponibles para el escrutinio. En tanto las practicas de la
medicina premoderna conservaban ‘el secreto del cuerpo’,
a través de la lectura de signos a partir de los sentidos —to-
car, palpar, oler, escuchar—; la tecnologia fue permitiendo
volver visible lo invisible (a partir de fluoerescencias, mar-
cadores, iluminaciones, formas quimicas de contraste, re-
cuperacion de trazas, etc.). La tecnologia posibilita abrir y
recorrer un nuevo territorio, exhibiendo una nueva carto-
grafia corporal interna, infinitamente fragmentada.

A fines del siglo XVIII aparece el microscopio; en el siglo
XIX los rayos X permitiran ver por primera vez el interior
de un cuerpo vivo y en movimiento. Ya en el siglo XX, de-
finitivamente las ecografias y el despliegue de tecnologias
visuales e imagenes digitales imponen una transforma-
cion, ya no solo del conocimiento, sino de la intervencion
biomédica.

El cuerpo como unidad y como objeto de estudio fue
desapareciendo, disolviéndose en unidades de interven-
cién cada vez mas fragmentadas, incluso separadas del res-
to del cuerpo.

Este proceso comienza mucho antes del advenimiento
del microscopio electréonico y la produccion de imagenes
digitales. En primer lugar deviene de la nocién del cuerpo,
en tanto producto de una construccion historica, social y
cultural. La concepciéon moderna del cuerpo esta vincula-
da al ascenso del individualismo como estructura social,
la emergencia del pensamiento racional positivo, dualista,
mecanicista y laico sobre la naturaleza y la afirmacion de la
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medicina como el saber oficial sobre el cuerpo. Es decir que
la construccion biomédica es protagoénica en su trayectoria.
Asi como el modelo de intervencion, el modelo de produc-
cion de conocimiento de la ciencia moderna, ese modelo
de control de la naturaleza, el modelo de la Biomedicina va
air afianzandose en un modelo de control de los cuerposy
de los procesos fisiologicos (Roca, 2010).

Este proceso solidario de la medicalizacion resigna la
experiencia, la comprension y la palabra del paciente. Al
principio nos referimos al control cognitivo como insepa-
rable del control material; el poder que entrana la deno-
minacion, la palabra autorizada de la ciencia. De la misma
forma, la palabra del paciente esta de sobra en el modelo
de conocimiento e intervenciéon de la biomedicina. La red
de sentidos esta opacada y ausente de la construccion de las
categorias biomédicas, que se asume como universal, abs-
tracta y sin contexto. Veamos por ejemplo la diferencia en
las formas en que se anunciaban los embarazos: nauseas,
desmayos, “antojos”, las practicas de tocar, palpar, escuchar
lo que la paciente contaba, auscultar los latidos. Todos esos
elementos han sido casi desterrados por las tecnologias de
testeo y de imagenes. La tecnologia vuelve innecesario re-
currir a la experiencia de la paciente, en la medida en que
existe un acceso directo al escrutinio del “nuevo paciente”
que esta dentro del cuerpo de la mujer. En este sentido se
puede afirmar que las tecnologias visuales pasaron a cons-
tituir en la actualidad uno de los mas importantes disposi-
tivos del biopoder, en tanto contribuyen a reforzar y am-
pliar el control y la precision de una vigilancia constante.

Ciertos procedimientos vinculados a la ingenieria ge-
nética, a la biotecnologia, al desarrollo de técnicas de
criopreservaciéon de material genético (células madre,
ovulos y espermatozoides) empezaron a generar lo que
estamos llamando en forma tentativa y muy audaz una
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hipernormalidad (Roca, 2010). Se trata de un modelo de
naturaleza extraido del laboratorio que desplaza con una
busqueda de algo que esté mas alla de la normalidad, ex-
presado en una idea de diseno del cuerpo, disefio de la des-
cendencia, y en los bancos de células madre, una especie de
seguro contra el azar, de ‘garantias’ para preservar la salud.
En el caso de los bancos de semen y 6vulos, la seleccion de
los mejores por encima del promedio, un arca de Noé de
los lindos y exitosos del mundo.”®

Esta idea de “caja de seguridad biolégica” se encuentra
habilitada por ciertos desarrollos tecnolégicos y por la no-
cion de ‘ciudadania biolégica’ que enlaza comunidades de
actores que comparten caracteristicas genéticas.

A través de este recorrido hemos intentado relacionar la
expansion colonial y la exploracion de los territorios del
nuevo continente con la produccién de conocimiento cienti-
fico moderno y las formas en que esta nocién de cienciay de
intervencion se relaciona con la exploracion del cuerpo y las
modalidades de la intervenciéon biomédica, ambos procesos
se caracterizan por estar basados en un modelo de control
que resigna e invisibiliza las voces, los sentidos y el contexto
de ‘otros’ saberes deslegitimados por la ciencia hegemonica.
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Capitulo 3

De (a educacion segregada a la educacion inclusiva

José Maria Tomé

La educacion especial, tanto en sus origenes (siglo XI1X),
como en su evolucion posterior, fundamenté su accionar
en marcos socio-politicos-educativos similares a la escuela
comun, en Europa y en América.

La organizacion de los estados nacionales a fines del
siglo XIX determiné una estructuracioén institucional que
emulé las de la iglesia y del ejército y que se replicé en el
sistema educativo: la escuela. Organizacion caracterizada
por la verticalidad, el cumplimiento de normas rigidas
y no cuestionables. Un ejemplo lo fue la escuela Normal
Nacional que se constituyo6 en el movimiento del magisterio
argentino con una particular fuerza homogeneizadora
a la hora de ensenar, de caracter positivista, universal y
enciclopedista. En este contexto nacen en Argentina la
escuela comun y la escuela especial (esta ultima con una
particular perspectiva patologica del sujeto del aprendizaje,
fuera nifno, joven o adulto).



El Estado, ante la masificacion de la ensenanza, por medio
de la escuela ejercio el orden y el control de sus ciudadanos.
En su hacer, no todos aprendian de igual forma ni al mismo
tiempo; en consecuencia, determino la necesidad de separar
las clases entre los que aprendian y los que no lo podian
lograr. Este hecho derivo en la creacion de las escuelas
especiales por medio de un sistema educativo paralelo,
paralos estudiantes que tenian algin rasgo peculiar que los
caracterizaba y por el cual esa diferencia se constituia en
un obstaculo a la hora de ensenar. La medicina, mediante
el diagnéstico patolégico, y la psicologia, por medio de
las pruebas de inteligencia, determinaban la normalidad
o anormalidad del sujeto del aprendizaje; y a partir del
diagnostico que emitian eran rotulados y segregados del
sistema educativo comUn para pasar a formar parte del
subsistema de la educacién especial.

La diversidad ha sido, y todavia lo es hoy, un tema de
interés para el ambito educativo que ha tenido a lo largo
de la historia una particular vinculacién con la educacion
especial. La Real Academia Espafiola (2017) define el
concepto diversidad (del latin -diversitas, -atis) como
variedad, desemejanza, diferencia, pero también lo define
como abundancia, gran cantidad de varias cosas distintas;
por ello, dada la elevada generalidad del término, se puede
interpretar segun uno u otro significado.

A lo largo de la historia de la educacién, el concepto de
diversidad no ha sido tema de preocupaciéon; de hecho,
después de la Edad Media estuvo en particular asociado a
las personas con discapacidad; asi, en el siglo XVI, Pedro
Ponce de Leon y Juan Pablo Bonet se ocuparon inicialmente
de los abordajes educativos de las personas sordas, lo que
también hizo el Abat LU'Eppe en el siglo XVII. En los siglos
XVIII y XIX Valentin Huay y Luis Braille se preocuparon
por las personas ciegas.
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A fines del siglo XIX y principios del XX se destacan en
la medicina, con relacion a las personas con discapacidad
intelectual, Jean-Marc-Gaspard Itard (1774-1838), llamado
el padre de la Educacion Especial; Seguin (1812-1880),
discipulo de Itard; luego Binet (1857-1911), creador de las
escalas de inteligencia (psicometria) y William Stern (1871-
1938), que introdujo el concepto de coeficiente intelectual.

Afines del siglo XIXy particularmente en el inicio del XX,
el movimiento de la Educacion Nueva produciria cambios
significativos en el campo de la educaciéon comin primero,
y en el de la educacion especial, mas tarde. Piaget en sus
estudios psicogenéticos toma en particular consideracion
los aportes de esta nueva escuela.

Dos palabras son representativas de algunos de los cam-
bios que se iniciaron desde fines del siglo XIX, periodo de
la creacion y organizacion de la educacion especial, hasta
nuestros dias: demencia y amencia. La demencia es com-
prendida como pérdida o debilitamiento de las facultades
mentales, por lo general grave y progresivo, debido a la
edad o a una enfermedad, y se caracteriza por alteracio-
nes de la memoria, la razén y trastornos en la conducta;
pero también se entiende como trastorno o perturbacion
de las facultades mentales, cuyo sinénimo locura esta car-
gado de los significados de persona normal o anormal. Por
otro lado, la amencia deriva etimologicamente de la palabra
latina amentia 1a cual, a su vez, proviene del latin mens, que
significa “mente” y del prefijo a, que indica en su doble sen-
tido “carencia” o “falta de inteligencia”, por un lado, o “con-
fusion mental aguda” por otro. Las personas que padecian
alguna de estas patologias convivian en asilos u orfanatos
hasta el surgimiento de la llamada educacion diferencial,
paradigma de la segregacion. A partir de ese momento, la
demencia quedo bajo el tutelaje de la medicina, mientras
que laamencia permanecié dentro del area de la educacion
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especial. En Europa, en 1968 quedo establecido que la me-
dicina curabay la pedagogia educaba.

En sintesis, la medicina —desde su vision patologizante—
y la psicologia, desde la medicién en relacion a los concep-
tos de normalidad y anormalidad, dieron fundamento al
origen de la educacion especial, mandato que aun se puede
percibir en los diagnoésticos de aquellos estudiantes que
presentan necesidades educativas centradas, particular-
mente, en la discapacidad.

El encuentro que nos convoca lleva por titulo “De la se-
gregacion a la inclusion”. Lo que en verdad haremos es
recorrer el trayecto desde la exclusion a la inclusion, por-
que antes que la segregacion (fines del siglo XIX), hubo
exclusion.

En la constitucion de los Estados Nacionales, a fines del
siglo XIX, la educacion se plante6 desde un ideal panso-
fico, un ideal pedagdgico para todos. Comenio, en el siglo
XVII, habia escrito “ensenar todo a todos” de una manera
universal. Sin embargo, si apelamos a las biografias esco-
lares de nuestros abuelos o bisabuelos —en el caso, quizas,
de uno espanol y otro argentino— muy pocos terminaron
la escuela primaria; por lo tanto, dicha aspiracion fue mas
bien una irrealidad, que qued6 como una expresion de de-
seo. Un ejemplo: mi madre nacio en el afno 1912, mi padre
en 1911; en especial, mi madre escribi6é hasta los 90 anos
con una claridad caligrafica admirable; la impronta de la
escuela la impregno en sus logros para toda la vida. Hubo
desde fines del XIX hasta principios del XX un sello muy
particular del sistema educativo en términos de mandatos
y fines, que dejaron huellas profundas en los alumnos. Esa
fue la escuela tradicional, la escuela de ayer, coherente con
un modelo politico nacional; en la actualidad, en cambio,
esa misma institucién esta atravesada por un escenario de
complejidad creciente.
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Nicolas Casullo, en el ano 1998, caracterizé algunos de
los hechos de la mitad del siglo XX, resultantes de la cri-
sis de la modernidad producida luego de las dos guerras
mundiales, con particular énfasis en la Segunda, y que se
conocioé con el nombre de posmodernidad. Tuvo incidencia
en distintos ambitos: el cine, el arte, la filosofia, la ciencia,
la educacion. De aquella vieja escuela tradicional, la misma
para todos, verbalista, centralista, se dio paso, en el marco
del paradigma de la complejidad, a otra caracterizada por la
diversidad, no s6lo como enunciado sino como una real pre-
ocupacién. Entre los hechos que produjeron estos cambios,
segun Casullo, estan la crisis del Estado benefactor, de los
proyectos politicos, ideologicos y econémicos del capitalis-
mo, de la sociedad del trabajo, de la revolucion tecnolégica,
entre otros. Se evaluo, cuestioné y se postularon nuevas es-
trategias para atender a aquellos alumnos que no aprendian
como el resto de sus comparfieros. Se pasé de una concepcion
de ensennanza homogeneizadora a otra en la cual lo distinto,
lo diferente se constituy6 en un valor en lugar de un obsta-
culo. Dice el autor: “Lo catastrofico de esta situacion es cuan-
do pasamos al terreno de los valores, de las conductas, de los
ideales... entonces ya no hay posibilidad de optar, de decidir
cual es el bien, cual es el mal”. Caracteristicas de ésta pos-
modernidad fueron el escepticismo, el neofilismo, el consu-
mismo, el esteticismo, el oportunismo, el ahistoricismo, el
individualismo exacerbado, el fundamentalismo. Ninguno
de estos hechos produjo cambios en la escuela moderna.

La educacion especial, en su particular referencia a las
personas con discapacidad, desde sus inicios ha recorrido
diferentes caminos; de hecho, en su primera etapa estuvo
centrada en patologias del orden de lo sensorial como
en el caso de las personas ciegas y las personas sordas;
tardiamente, en las primeras décadas del siglo pasado, de
las personas con discapacidad intelectual.
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En el caso delas personas sordas, no son reconocidas como
discapacitadas auditivas pues se definen como integrantes
pertenecientes a una minoria linguistica, no se consideran
discapacitados. Por este motivo, a la hora de realizar
conceptualizaciones, es muy importante conocer cual es el
paradigma que fundamenta tales definiciones. Si se realiza
desde el déficit, se afirma que una persona sorda no oye; en
cambio, desde la perspectiva socio-antropolégica cultural,
educacion inclusiva, se caracterizan, como fue dicho,
como miembros activos de una comunidad linguistica
minoritaria. Un ejemplo que se corresponde con este tema
de los significados en tren de definir qué sucedié hace
algunos anos, en la Catedra de Educacion especial: se invito
a un representante de la comunidad sorda, un muchacho
joven con tres hijos, que al hacer referencia a su familia dijo:
“mi mayor orgullo es tener tres hijos sordos; la comunidad
me felicita porque tengo hijos sordos, no implantados”. Esta
aseveracion tiene diferentes matices: desde la cultura del
déficit, de la patologia, tener hijos sordos es una enfermedad
de extrema gravedad; desde la cultura sorda es un rasgo
distintivo, de identidad de la comunidad, forma parte del
orgullo de pertenecer a una minoria linguistica.

Pregunta: {Esto tiene que ver con ciertos nombres, como
cuando a la gente con discapacidad se la identifica, por
ejemplo, como “personas con capacidades diferentes”,
{podemos decir que son diferentes maneras de designarlas?

Cada nombre que refiere a personas con discapacidad lo
hace en relacion con un contexto, con el paradigma vigente
en ese momento. En los comienzos de la educacién inclusiva
se podia escuchar que “es lo mismo que educacién integra-
dora”. En la actualidad se sabe que no lo es; sin embargo, si
se apela a las normativas vigentes, la diferencia entre ambos
conceptos resulta mas confusa que aclaratoria, tema que se
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abordara mas adelante. Hoy en dia, Argentina, con respecto
a los derechos de las personas con discapacidad, esta muy
avanzada, Cuando se mira hacia el interior del sistema, se
encuentran las contradicciones entre la teoria y la practica,
entre lo que dice la normativa y lo que dice la realidad, pero
desde el punto de vista de las normas (tampoco se puede ser
ingenuo con respecto a esta lectura) existen movimientos
internacionales y Argentina toma parte de ellos.

Relato una anécdota. Ano 1996. Quien les habla gané
una beca en Espana, a través de la Organizacion de Estados
Iberoamericanos (OEI). La convocatoria consistia en visi-
tar, en Madrid y en otras ciudades y durante un mes, dife-
rentes instituciones educativas de asistencia a personas con
discapacidad. Eramos veinticuatro latinoamericanos, para
ser exacto cuarenta y ocho, porque de cada pais habia dos
representantes. Nos invitaron a dar cuenta de lo educativo
en el escenario nacional por nacionalidad en orden alfabé-
tico; la gran novedad en ese momento en nuestro escenario
erala Ley Federal de Educacion (1993).

Argentina fue el primer pais en exponer; cuando ter-
miné el nimero veinticuatro de los alli presentes, to-
dos habiamos hecho referencia a tener una nueva Ley de
Educacion. No se puede pensar ingenuamente que aquello
que esta sucediendo con respecto a los importantes logros
educativos para todos es solo un recorte de nuestra reali-
dad; son mandatos internacionales cuyas cabezas y res-
ponsabilidades tienen y ameritan distintas lecturas, pero
convengamos que los paises que estan en este mundo y tie-
nen sus redes, sus comunicaciones y sus representaciones
diplomaticas, obviamente comienzan a tener ciertas cues-
tiones inherentes a estos cambios, que estan expresados no
solo en las normativas sino incluso en las cuestiones pa-
radigmaticas. No hay duda de que la consideraciéon de los
derechos humanos en el mundo ha avanzado e incluye los
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de las personas con discapacidad, si bien aun falta un largo
camino por recorrer.

En 2001, ano dela gran crisis en Argentina, el Ministerio
de Educacion de la Nacion llevo a cabo en el marco del
Mercosur Educativo integrado por Chile, Paraguay,
Uruguay, Brasil y Argentina, un proyecto educativo que
tenia como finalidad transformar algunas escuelas con-
vencionales —seleccionadas previamente en la Ciudad de
Buenos Aires— en escuelas inclusivas. Para tal fin, algu-
nos profesionales asistimos a un encuentro en Asuncion
del Paraguay durante una semana; en é€l, se nos brindé
actualizacion en todo lo referente al tema a la educacion
inclusiva. El evento estuvo organizado por el equipo de la
Oficina Regional de Educacion para América Latina y el
Caribe (OREALC). En esa misma época, en esta Facultad,
hablar de educacion inclusiva era hablar del modelo neo-
liberal de la década de los 90; sin embargo, hace diez o
quince dias [en 2014, n. ed.], nuestra presidenta Cristina
Fernandez de Kirchner se refirié en forma extensa al tema
de la inclusiéon social, el cual tiene que ver, por supuesto,
con la inclusiéon educativa.

En el afio 2010, en Mar del Plata se realizo, con la par-
ticipacion de los paises de la region, la XX Cumbre
Iberoamericana, en cuya Declaracion se hizo referencia
puntualmente a la educacion inclusiva. Alli se explicita que
los paises participantes incorporaran a sus sistemas educa-
tivos el principio de la inclusion, de tal manera que ningu-
na persona deje de tener una oferta educativa pertinente y
oportuna a sus necesidades, expectativas, intereses e iden-
tidad, asilo dice expresamente. Otro antecedente relevante
fue en el aflo 2003 la Declaracién de Tarija, Bolivia, a la
que asistieron ministros y presidentes latinoamericanos.
El Dr. Kirchner estuvo presente y firmo, junto con los otros
mandatarios, que la educacion en los respectivos paises iba
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a ser regida por la inclusion. No se puede dejar de mencio-
nar la Ley de Educacion Nacional 26.206/n06 como tam-
poco la Convencion sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad y su Protocolo Facultativo del ano 2008, Ley
N° 26.378, ambos documentos nacionales de trascendencia
para la implementacion de la educaciéon inclusiva en nues-
tro pais en defensa de los derechos humanos de las perso-
nas con discapacidad.

Pregunta: Usted estaba hablando de paradigmas respecto
a discapacidad. A mi me pasa, por ejemplo, con el término
discapacidad intelectual” que es la terminologia que
yo uso; pero uno tiene una serie de nombre diferentes,

. “ ”» “ - .

por ejemplo, “retraso mental”, y ahora es “discapacidad
intelectual” y “discapacidad del desarrollo”, digamos.
{Como se parauno? porque todos son organismos y muchas
veces conviven con terminologias distintas; entonces,
{donde se para uno? {Desde qué lugar? Para nombrar, lo
cual no es poca cosa.

Hoy se convive con multiples realidades, tal vez en el area
de la discapacidad intelectual sucede algo similar, se hablo de
“debilidad mental”, se hablo de “retardo mental”, se habl6 de
“retraso mental”, ahora de “necesidades educativas especia-
les” centradas en la discapacidad y/o de “barreras al apren-
dizaje y la participaciéon” Los nombres, los conceptos, los
contextos y los paradigmas cambiaron. Con cuarenta y cinco
o mas anos de profesion, puedo afirmar que ninguno de los
términos citados es sinénimo ni semanticamente equivalen-
te a los demas. El concepto actual de “barreras al aprendizaje
y participacion” es por completo superador al de “necesida-
des educativas especiales”, al de “deficiencia”, mucho mas al
de “sujeto diferencial”. Mi titulo de maestro especial fue en
la década de 1960 el de maestro en pedagogia enmendativa;
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era otro paradigma, estaba centrado en el déficit, severamen-
te cuestionado desde la atencion a la diversidad de los estu-
diantes con y sin discapacidad, otros conceptos, otros saberes,
otras ensenanzas, otros aprendizajes, otros espacios socio-
culturales; el mundo y el hombre cambian permanentemen-
te, dan cuenta de un dinamismo interesante, recordemos el
transito de la modernidad a la posmodernidad.

Historicamente, la Escuela Especial N° 9 de la CABA
para alumnos con discapacidad intelectual —trabajé alli en
la década del 70—, en su origen fundacional se denominé
“Instituto Experimental del Mogoélico”. Asi se llamé, (no es-
toy hablando de 1870), en esa institucion me formé y ob-
tuve el titulo de maestro especial en 1969. En 1970 ingresé
como maestro de aula a cargo de un grupo de jévenes. Por
entonces, el discurso curricular institucional de la politica
vigente incluia poco o casi nada de contenidos del area de
la lectura y escritura. {Por qué? Porque lectura y escritu-
ra implicaban una competencia intelectual a la que el nifio
o joven con sindrome de Down, por definiciéon patolégica
(medicina y psicometria), no podia acceder. Dicho sindro-
me es la alteracion del par 21; propongo como ejemplo este
sindrome porque de las patologias es una de las mas co-
nocidas. Recibi hace poco tiempo un articulo del Diario
El Pais, de Madrid, 2010, en el cual un grupo de espanoles
criticaba severamente la integracién educativa. Por otro
lado, en marzo de 2014, lei una nota en La Nacion, con refe-
rencia al 21 de marzo, Dia Internacional de la Persona con
Sindrome de Down.

Lo interesante es que en el caso del diario El Pais de
Espana, informaba que desde algun sector educativo se le-
vanté la voz contralaintegracion; lo absurdo es que ese pais
cuenta entre sus egresados universitarios al joven Pablo
Pineda con sindrome de Down con dos titulos obtenidos,
lo cual deja en evidencia la disparidad de criterios que los
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cambios socioeducativos han producido en las tltimas dé-
cadas. Por otro lado, en el caso de Argentina, el periédico
La Nacion cuenta la historia de Noelia, maestra jardinera
recibida que trabaja como docente en un jardin de infantes
de la provincia de Cérdoba.

En sintesis, hace mas de una década, la persona con sindro-
me de Down se definia en términos de la psicologia psicomé-
trica como un sujeto con retraso mental del tipo moderado;
en consecuencia, por pertenecer a dicha categoria; no podia
acceder (en el ano 1970), a la lectura y la escritura de conteni-
dos curriculares que no formaban parte del interés educativo
de la época. Sin embargo, el tiempo di6 la razén: que todos
podemos aprender mas alla de las barreras que se presenten
en el camino de la construccion de nuestros saberes.

Lleg6 la hora de evaluar: bajas expectativas, perspectiva
del déficit a la hora de ensenar, implementar estrategias de
ensenanza perimidas y caducas, centradas en el educador,
no tener en cuenta el contexto del estudiante, entre muchas
otras realidades. La consigna dice: Si tengo que ensefar la
letra “A”, icon qué dibujo o imagen la asocio? Un arbol. La
letra “E”, Elefante. La letra “I”, Isla. La “O”, Ojo. La “U”, Uva.

Esto tiene que ver con el aprestamiento de la etapa que
vivimos en los 80; muchos de ustedes como alumnos, yo
como maestro enseflaba en esa década a niflos denomi-
nados “con dificultades en el aprendizaje”, en particular,
en lectura y escritura, en las escuelas de recuperacion de la
Ciudad de Buenos Aires. iSaben lo que son las escuelas de
recuperacion? A ellas acuden los alumnos a recuperar sus
aprendizajes, se crean en el afno 1969 para superar defectos
pedagogicos, asi dice la resolucion ministerial, atender a
ninos con “defectivos pedagogicos”.

Fuimaestro de escuelas comunes con nifios de primer gra-
do integrados, una integracién original, sui generis, porque
permaneciamos en salones asignados para esos estudiantes
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dentro de la escuela comun, pero separados del resto de los
alumnos, con metodologias adecuadas para ellos. Se ense-
naba con el método de palabra generadora, década del 80
era el auge, se aplicaba la psicogénesis, la linea teoérica de
Emilia Ferreiro o la palabra generadora. Aclaro que he es-
crito libros de palabra generadora y libros de aprestamiento
en esa época; la ensefianza no era sé6lo motriz o funcional
sino también sensoperceptiva; la letra A era amarilla; la E
eraverde; laletraleravioleta; la O, roja; y laletra U era azul.
Era indudable que estuve influido por la educacion especial
en esa propuesta. Estos nifos integrados, cuando aprendian
el mecanismo de la cuarta o quinta palabra generadora, ha-
cian exactamente igual que cualquier otro nino, leian y es-
cribian mucho mas avanzado que aquello que les ensefiaba;
entonces, alli se les preguntaba: “écomo van a escribir pala-
bras que el maestro atin no les enseno:?”.

Ano 1981, Buenos Aires, disefio curricular vigente: se de-
terminaba la cantidad de palabras que podiamos ensefar,
el tiempo destinado a cada uno de los contenidos curricu-
lares. Por ejemplo: lengua oral en el area del lenguaje 60%
del tiempo curricular y 40% de escritura. Si se asocia el mo-
mento politico de Argentina afio 1981 y se lee la propuesta
curricular donde aparecen estos tiempos acotados, el men-
saje es totalmente claro: “hablen mucho y escriban poco”.

Hoy tenemos una nueva Ley de Educaciéon Nacional, la
26.206 del 2006 que rompi6 esta relacion dicotomica entre
escuela especial y comun; hoy se piensa la inclusién en un
sistema Uunico para todos. En un plazo de cinco o diez anos
como maximo esto se va a cumplir taxativamente, aquello
que discutimos hoy si un nifio con discapacidad tiene que
estar o no en la escuela comun y hay maestros que acuer-
dan o no con esta nueva propuesta en pocos afilos mas por
ley, por practica, por cultura, por defensa de derechos,
por ser otra cuestion que a mi me sigue sorprendiendo
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gratamente, hoy se dice con claridad legal: “la persona con
discapacidad es una persona sujeto de derechos”. iNosotros
no somos sujetos de derecho? Entonces, no son personas
con discapacidad y personas sin discapacidad, todos somos
personas, desde ese lugar avancemos hacia donde tenga-
mos que avanzar.

Pregunta: Y dentro de discapacidad intelectual, icon qué
terminologia la identificaria?

Hoy, discapacidad intelectual. La Asociacion Americana
de Discapacidad Intelectual la define asi desde 2010, con-
cepto que se amplié en 2002. Antes se hablaba de retar-
do mental, etc. Hoy la recomendacion es que se denomine
“discapacidad intelectual”, ipor qué? Porque el concepto de
discapacidad a partir de la Clasificacion Internacional del
Funcionamiento de la Discapacidad y la Salud (CIF) dentro
del marco de la Organizacién Mundial de la Salud (OMS),
define —y esto es sumamente interesante— a la discapacidad
como un hecho absolutamente interactivo; no es el ciego
responsable de su discapacidad, sino que es portador de
una deficiencia interactuando activamente él, portador de
la patologia, y su contexto. Por este motivo hoy a la disca-
pacidad se la define no por aquello que no tiene, sino por el
tipo de ayudas que necesita la persona, ninguna discapaci-
dad es permanente tiene un caracter temporal. No confun-
dir discapacidad con patologia.

Un ejemplo: Por una enfermedad progresiva a un amigo
le amputaron una pierna. El sabia que tenia que ir al centro
de la calle Ramsay (es uno de lugares establecidos para eva-
luar el grado de discapacidad que tiene una persona), en el
bajo Belgrano, para obtener su certificado de discapacidad.
Cuestionaba dicho tramite pues le habian adelantado que
la constancia que le iban a entregar tenia validez por un

De la educacion segregada a la educacion inclusiva 93



tiempo determinado. Una cuestion era la inmovilidad que
le provocé la pérdida de un miembro en el primer tiempo
posterior a su operacion, y otra seria la realidad si a futu-
ro se le podria colocar una pierna ortopédica, porque en
ese momento su grado de discapacidad cambiaria como
asi también el tipo de ayudas que eventualmente podria
necesitar. Hoy se tienen servicios tecnoldgicos de ayuda,
existen brazos, piernas ortopédicas como también implan-
tes cocleares que permiten escuchar, en consecuencia, el
concepto de discapacidad dejo de ser estatico e inamovible
para pasar a ser activo, interactivo, dinamico, contextual.

Pregunta: Yo escuchaba toda esta dialéctica de los térmi-
nos para ver como van cambiando y me preguntaba si los
que ensefan a veces pueden ser conservadores con respecto
a lo que aprendieron para ensefar, y de pronto se encuen-
tren con estos cambios asi repentinos. {Como afecta eso?

Voy a tratar de darte una respuesta a tu pregunta desde
la practica y no desde la teoria. Hace diez anos fui profe-
sor de la materia Practicas de la Ensefianza en el Instituto
Nacional Superior de Educacion Especial (INSPE), de la
Ciudad de Buenos Aires. Acompanaba a los alumnos a
las escuelas especiales a realizar su practicas. Llegamos a
una de ellas, que aborda educativamente a personas con
discapacidad intelectual, en el barrio de Villa del Parque,
ubicandonos junto con la practicante en el grupo asigna-
do para observar una clase. La maestra, una sefiora con
anos de antigiiedad en la docencia, luego de los saludos
convencionales comenz6 a caracterizar a los doce alum-
nos presentes cuyas edades oscilaban entre 18 y 22 afios. La
maestra inicié la presentacion de cada uno édesde donde?
desde la patologia, delante de todos los presentes; cuando
lleg6 al alumno décimo primero, por un error, un lapsus
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no present6 al décimo segundo (el ultimo), entonces timi-
damente uno de los chicos levanté la mano y dijo “Rosa, te
olvidaste de Martin”; en ese momento entonces €l comento
el diagnostico de su comparfiero.

Pregunta: En el INTI, alli hay un Centro para la
Discapacidad y la Post-edad. En este sentido, son mara-
villosos los avances que se estan haciendo en la creacion
de dispositivos, en todo sentido. Tema aula: los aros mag-
néticos que tienen minimo costo, ni siquiera son cosas
costosas, son cosas, se desconocen, son cosas que hay que
informar.

Informar y formar. Los aros magnéticos sirven para
mejorar la acustica para las personas con determinado
tipo de hipoacusia en particular.

Es muy importante que el Instituto Nacional de
Formacién Docente (INFOD), el cual rige la formaciéon
docente nacional, se haga cargo de lo que tiene que ha-
cerse cargo. Los que hace muchos anos estamos en docen-
cia sabemos que egresan muchos jovenes de diferentes
profesorados que no se han formado ni informado mi-
nimamente sobre qué es atencion a la discapacidad en la
escuela, qué son necesidades educativas especiales, qué
significa hoy el concepto de discapacidad. Egresan con
total y absoluto desconocimiento, cuando en realidad la
norma para impartir tales conocimientos desde las reso-
luciones del Consejo Federal de Educacion estan, falta co-
menzar a cumplirlas.

Pregunta: {Qué mecanismos se estan utilizando o se es-
tan ensenando hoy en dia a los futuros profesores o profe-
soras para que se tenga en cuenta todo lo que tiene que ver
con la educacioén inclusiva?
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Es muy dificil en un encuentro acotado dar respuesta a
una pregunta tan amplia y compleja en su respuesta, im-
plicaria toda una jornada de trabajo; aqui, insisto, hay una
responsabilidad desde el INFOD.

Pregunta: iQué otros mecanismos se estan utilizando en
las escuelas?, éya se esta implementando la ensenanza de
los chicos y chicas?, ipor qué la discriminacion?

Recorro parte del pais. Los docentes estan preocupa-
dos por el tema de la atencion a la diversidad de sus estu-
diantes, que mas alla de lo tedrico hay una practica diaria
en el aula y en la escuela que debe hacerse en contextos
cada vez mas complejos. Tanto el maestro/profesor recién
egresado como aquellos que tienen algunos afios de anti-
guedad en la tarea de dar clase no cuentan con las herra-
mientas para saber cual es el camino, modelo o teoria que
corresponde seguir a la hora de ensenar. Si en la escuela
ingresa un nino diagnosticado con Sindrome de Atencion
Dispersa (ADD), el maestro se encuentra con una proble-
matica que a la hora de tener que abordarla pedagoégicay
didacticamente no tiene indicios claros de cémo hacerlo,
es una respuesta que no se debe buscar en forma indivi-
dual sino colaborativamente, con otros, porque no hay
mas estrategias universales a la hora de ensenar, sino que
ellas estan condicionadas a las caracteristicas singulares
del sujeto que aprende, incluyendo el contexto en el que
esta inserto: comunidad, familia, escuela, aula. Se debe
hablar de dar respuestas por medio de las configuraciones
de apoyo, redes que implican un trabajo colaborativo en-
tre diversos profesionales de la educacion.

El concepto de educacién inclusiva implica varios aspec-
tos; es, ante todo, un hecho politico que incluye lo social,
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lo econémico, lo filosoéfico por ser una cuestion existencial;
es como uno se posiciona frente al otro distinto, pero ade-
mas -y esto es central- tiene que ver con un aspecto pe-
dagogico didactico, con la ensefianza que constituye uno
de los pilares de la educacion inclusiva que conlleva como
condicion tener altas expectativas respecto a los alumnos.
Se debe salir del modelo individual patolégico, particular-
mente homogeneizador, fundacional de nuestro Sistema
Educativo de fines del siglo XIX, al cual se hizo referen-
cia en la primera parte de este encuentro. El mandato de la
escuela del siglo XIX fue sostenido desde la universaliza-
cion de la ensefianza, todos iguales; de pronto se rompe ese
principio de igualdad y aparece como engafnosa alternativa
superadora la educacion especial.

Llego aqui al segundo tema a trabajar: la segregacion,
que responde al momento sociohistérico cuando no todos
aprendian de igual manera; la repeticion fue la estrategia
implementada para dar cuenta de aquellos estudiantes que
no alcanzaban los objetivos que la escuela proponia, algu-
nos de esos ninos/jévenes repetian una vez o dos. A partir
de ese momento se considerd necesario crear un subsiste-
ma que se hiciera cargo de aquellos que no podian seguir
a la mayoria, se constituyo y fundo la escuela diferencial,
paralos llamados anormales.

Pregunta: i{Por qué la educacion inclusiva que separa lo

‘normal’ de la ‘discapacidad’, toma en la ensefianza el cu-
rriculum normal?
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Eso es integracion, es otro paradigma, no es inclusion.

La cuestion es que no hay que individualizar la ense-
nanza sino singularizarla, es aquello que se escucha en la
escuela permanentemente: si yo atiendo a un chico con
discapacidad, bajo el nivel. El tema es fundamentar la en-
senanza desde una concepcion tedrica que permita valorar
las diferencias y no considerarlas como un obstaculo. Si se
piensa a la persona con discapacidad desde una cuestion
funcional o rehabilitatoria es no respetar su verdadero
potencial, se deben conocer cuales son sus posibilidades,
como también el potencial del otro no discapacitado, al es-
timar positivamente las posibilidades de cada uno acrecen-
tamos los logros de ambos en sus aprendizajes. Para ello se
necesita “trabajar con una perspectiva social en el aula”, el
maestro/profesor desde Vigotsky es quien crea la zona de
desarrollo préximo, teniendo en cuenta la zona de desarro-
llo real de cada estudiante para poder arribar al maximo
nivel de la zona de desarrollo potencial, colaborativamen-
te, con el fin de lograr aprendizajes auténomos.

Estudiante: {Entonces la propuesta es integradora?

No es integradora, no es individual, no responde al prin-
cipio de normalizacién sino que es una propuesta social,
inclusiva, contextualizadora, holistica.

A la hora de planificar, los docentes tienen en cuenta los
objetivos, los contenidos, la evaluacion, la bibliografia; a
partir del contenido se elaboran unidades didacticas, pro-
yectos, se hacen diferentes cuestiones, cosas distintas, pero
lo que no hacen en su planificaciéon —que silo hacen los do-
centes del nivel inicial- es anticipar cual va a ser la dina-
mica social, grupal, tipos de agrupamiento que se prevén
en el aula a la hora de trabajar. Algunos autores, por ejem-
plo, Illan Romeu, de la Universidad de Murcia, Espafa, que
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adhiere a la educacion inclusiva, expresa que para ensefiar
hay que crear, transformar, recrear, multiplicar significa-
dos. {Qué quiere decir? Producir estrategias de ensenan-
za lo mas diversificadas posibles para que todo el mundo
pueda aprender desde alguno de esos significados. Esto es
ensenar desde la diversidad, no se debe pensar en un Ginico
modo, sino que se debe diversificar la ensenanza en for-
ma colaborativa. No es como nos ensefiaron en la década
del 70: atender a cada uno de los alumnos individualmente.
Esto no es contemplar la diversidad, hoy es necesario hacer
uso de lo distinto no como un problema sino como un faci-
litador, asi se define a la educacion inclusiva. Es un tema de
valores, es un tema ideologico, filosofico, existencial, esta
diversidad implica tratar de multiplicar nuestras acciones
educativas en el momento de ensefiar. Berta Braslavsky
decia que la escuela debe convertirse en una comunidad
para aprender, todo el mundo tiene que estar en actitud de
ensenante, activo, dinamico, participativo, colectivo en el
momento de estar con alumnos.

Desde Piaget, la ensefianza estuvo centrada en que el
alumno necesitaba madurar para poder aprender. Si uste-
des recorren escuelas en los meses de octubre o noviem-
bre, van a escuchar “este chico no pasa de grado porque no
esta maduro”, en realidad estan respondiendo a este marco
teorico psicogenético. Con los aportes de Vigotsky, Luria,
sobre todo a partir de Vigotsky, otra perspectiva psico-
genética afirma que se necesita acrecentar el aprendizaje
para poder madurar, aqui la historia cambié. En sintesis,
se deben hacer propuestas pedagogicas didacticas, desde la
inclusion, con una particular impronta en lo social, sufi-
cientemente contextuales, abiertas, flexibles para que to-
dos puedan ingresar al proceso de ensenanzay aprendizaje
desde sus significados y con ellos.

De la educacion segregada a la educacion inclusiva 99



Pregunta: Ahora, ilo diverso, no marca lo diferente,
también?

Muy bien, cuando uno habla de “diferencia”, en realidad
se remite a lo cuantitativo. Diferencia es una resta, es un
namero, por eso no se habla de diferencia, se habla de dis-
tinto, se habla de diversidad. Cuando se enuncia el concep-
to “diferencia” se corre el riesgo de cuantificar, que es lo
que se hizo histéricamente en el sistema educativo. Tal vez
al término diversidad se lo puede asociar al de “alteridad”,
que significa la posibilidad de descentrarse en otro, respe-
tar al otro tal cual es, implica pensar en el otro a partir de
uno mismo.

Regresando al cuadro de los paradigmas educativos, si
se transita desde la exclusion hasta la segregacion, ambos
responden al paradigma del déficit caracterizado por una
propuesta educativa fuertemente homogeneizadora, en la
cual no se han respetado las capacidades diferentes ni los
origenes étnicos, raices, costumbres, creencias y valores
de los alumnos ingresantes, fenomeno que coincide en los
tiempos con la masificacion de la ensenanza y la creacion
de una escuela Unica, igual para todos.

Juan Carlos Tedesco, ex Ministro de Educacion hizo re-
ferencia, en el ano 2000, a que la escuela llevaba a cabo
una imposicién cultural homogeneizadora a sus alumnos
en los distintos niveles de ensefianza. Sin embargo, dicho
mandato fundacional, a todos lo mismo, se remonta al si-
glo XIX. En aquella época hubo nifios que no aprendian de
acuerdo al término medio de sus companeros, por lo cual
debian repetir. Las teorias de aprendizaje vigentes fueron,
por un lado, el sensualismo: sostenia que no habia nada en
la razén que no hubiese pasado antes por los sentidos, se
privilegiaba lo senso-perceptivo, la vista, el oido, lo motor;
y, por otro lado, el asociacionismo que se fundamento en la
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necesidad de adquirir conocimientos a través de la memo-
riay la repeticion.

En el ano 1980, en el sistema educativo argentino, se im-
puso curricularmente en las salas de 5 anos del nivel inicial
y en el primer ciclo de la escuela primaria, en particular
en L.r grado, el aprestamiento, que consistia en una suma
de técnicas del orden de la psicomotricidad, con el obje-
tivo de ejercitar las funciones y las coordinaciones 6culo-
manuales para poder acceder a la lectura y escritura, pues
el concepto de leer y escribir era el de decodificar y codi-
ficar respectivamente. Se utilizaron cuadernillos o se ha-
cian ejercicios por medio de laberintos, picado con punzén
sobre una tabla de corcho, iluminado, todas ellas técnicas
manuales de precision y coordinacién motriz.

Aun se utilizan algunas de esas técnicas psicomotrices
que podemos ver reflejadas en las bolitas de papel crepé
con las que se hacen escarapelas o banderas en las escuelas
para festejar nuestras fiestas patrias. También tiene vigen-
cia en las escuelas primarias y secundarias la estrategia de
la repeticion que consistié y consiste en que los alumnos
que no alcancen los objetivos de aprendizaje propuestos
anualmente deberan realizar la misma escolaridad al afio
siguiente, con el aprendizaje por medio de la memoria y
repeticion como fundamento. Practicas escolares de mas
de doscientos afios en plena vigencia en la segunda década
del presente siglo.

El origen de la educacion especial se remonta entre fi-
nes del siglo XIX e inicios del XX; muchos nifios habian in-
gresado a la escuela comun pero no todos podian alcanzar
los objetivos esperados, luego de repetir varias veces fue-
ron derivados a las llamadas escuelas diferenciales previos
diagnosticos patologizantes por la medicina y la psicolo-
gia. No sélo eran escuelas diferentes en su organizacion,
sino también en las condiciones de ingreso y egreso de los
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estudiantes, quienes eran atendidos por maestros especia-
les (de sordos, de ciegos, con retraso mental), quienes les
ensenaban desde una didactica también diferencial.

La educaciéon especial se constituye entonces como un
sistema paralelo: escuela comun por un lado, escuela es-
pecial por otro. Histéricamente, la escuela diferencial se
hizo cargo de los segregados del sistema educativo comun,
después de ser etiquetados, rotulados, marginados. En el
siglo XXI, en el ano 2006, por disposicion de la nueva Ley
de Educacion Nacional, desaparece la educacion especial
como subsistema y pasa a constituirse en una modalidad
del sistema educativo, inico, para todos y garantizado por
el principio de la educacion inclusiva.

Actualmente la educacion especial es una modalidad con
opciones organizativas y/o curriculares de la educacion
comun en los diferentes niveles de ensefianza, que procu-
ran dar respuestas a las diferentes necesidades educativas
de los alumnos, transitorias o permanentes, como asi tam-
bién a requerimientos especificos de formacion.

Hay una gran diferencia entre la actual realidad y aquello
que sucedi6 en la década del 80, cuya poblacién integrada
era endogamica. Hoy, y en particular la escuela publica, tie-
ne una vision distinta, hay normativas muy claras; los dere-
chos de las personas con discapacidad existen y se cumplen.
Por supuesto, aiin queda un largo camino por recorrer.

La norma no te flexibiliza, ni cambia las actitudes, por
supuesto. Pero es un marco. Por ejemplo, con el tema del
matrimonio igualitario; antes escuchabamos exabruptos de
todo tipo en relacion con este tema; hoy los medios de co-
municacion, la sociedad, se cuidan mas, menos rotuladores,
mas abiertos a las diferencias de sexo. Hay una normay esto
comienza a instalarse culturalmente como un valor.

Se esta construyendo una cultura del diverso que era
inexistente en nuestra sociedad, hasta hace poco tiempo.
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Somos, como sociedad, un crisol de razas, pero aun segui-
mos rotulando.

Esta es la diversidad; el otro que coordina, que es profe-
sor, que es maestro, que esta frente a un grupo, debe estar
abierto al otro (actualizo el concepto de diversidad con el de
alteridad). ¢A qué debe estar dispuesto? Apertura emocio-
nal e intelectual en el proceso de ensefianza y aprendizaje;
tener un profundo y real conocimiento de los contenidos a
impartir, que, a partir de los significados producidos en el
aula por todos, permitira poder construir nuevos significa-
dos. De esto se trata la ensenanza en la escuela unica, como
la denomina Gimeno Sacristan.

En el ano 2010, por medio de la Fundaciéon PAR, se
present6 un libro sobre educacion inclusiva junto a otros
miembros de la comunidad, autoridades nacionales, y ju-
risdiccionales. En un momento de la reunion, se inicié un
dialogo entre disertantes y asistentes al encuentro; fue en-
tonces que unos papas cuestionaron el tema de la no acep-
tacion de su hija con discapacidad en una escuela privada.
Uno de los funcionarios presentes les informé que hoy po-
dian denunciar a esa institucion por haberle negado una
vacante a la hija de ellos, cuyos derechos se deben respetar.

El cambio de actitud, de aceptacion al otro tal cual es, se
debe producir entre todos, no depende de una persona ni
de una institucion. Booth, representante europeo de la edu-
cacion inclusiva, dice que es una cuestion de valores para lo
cual propone convertir una escuela convencional en una in-
clusiva, trabajar entre todos los actores involucrados el tema
de los valores El sugiere que el maestro debe preguntarse
luego de cada propuesta o intervencion educativa realizada
qué valor esta por detras: igualdad, participacién, respeto
por la diversidad, confianza, honestidad, alegria, afecto, co-
raje, entre otros, porque la perspectiva mas importante de la
inclusion es transformar esos valores en accion.
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Desde la inclusion no se puede universalizar, resulta im-
posible porque todos tenemos distintas experiencias con
personas con discapacidad. En un pueblo el maestro rural
tiene al hijo del carnicero que es un nifnio con sindrome de
Down; en ese contexto jamas se podra escuchar decir “esta
escuela no es para vos”, hay una cuestion cultural de acep-
tacion porque es una comunidad pequeia, en la cual casi
todos se conocen. En las ciudades o en los grandes centros
urbanos existe la posibilidad de discriminar mas, la invisi-
bilidad es una causa. Hay determinadas cuestiones cultura-
les que juegan como barreras ante la posibilidad de aceptar
al otro tal cual es, aquello que asusta del otro es no cono-
cerlo. Hay una tendencia, por un temor no fundamentado.
Este miedo disminuye cuando se le pone un nombre, dar
identidad tranquiliza. Tal vez lo que has vivido, como mu-
chos de nosotros aqui, ha sido un acto de discriminacion,
pero iatencion! debemos ser cuidadosos: en relaciéon con el
alcance de la palabra discriminar, se escucha con frecuen-
cia la frase “todos somos discapacitados”; es una mentira,
no todos somos discapacitados.

Retomando los origenes de la educacion especial en el
siglo XIX, estos estuvieron directamente vinculados a la
medicina y a la psicologia. La psicometria determiné “la
capacidad de atencion”, “la capacidad de memoria”y “la ca-
pacidad de inteligencia”, fue la medicion de la psiquis. En
relacion con esta supuesta capacidad de medir un concepto
que hoy se esta debatiendo (hay resoluciones recientes que
de alguna manera definen psico-educativamente que no
esta aceptado), es el llamado retardo mental leve.

Durante muchas décadas —por no decir mas de un siglo—
el concepto de retardo mental leve fue un diagnoéstico clasi-
co en los legajos de los alumnos de las escuelas diferencia-
les. Se le tomaba un test de inteligencia al estudiante que no
aprendia como el término medio de sus pares; asi mismo
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se realizaba un electroencefalograma cuyo diagnostico fi-
nal daba como resultado, en muchos de los casos, que era un
nifo o joven con un nivel intelectual de rendimiento medio/
bajo, a quien no se definia como una persona con discapa-
cidad mental sino como un sujeto que no alcanzaba el nivel
de sujeto normal, al quedar en la escala de la inteligencia en
una zona intermedia que denominé “retardo mental leve”.

Tuvo otras denominaciones: “fronterizos”, “oligofréni-
cos”, “oligotimicos”. En la época del proceso militar —em-
blematicamente— se los llamo6 “desviaciones normales de
la inteligencia”, en alusién a aquellos alumnos a quienes,
por diferencias socioculturales con un alto grado de vulne-
rabilidad socioeconémica, la escuela les imponia su cultura
sin que ellos tuvieran las herramientas para poder transi-
tar los aprendizajes que se les ofrecia homogéneamente a
todos. Comenzamos la charla haciendo referencia a un sis-
tema educativo excluyente, se apel6 a dos términos emble-
maticos en los inicios de la educacion especial: uno de ellos
fue amencia, el otro, demencia.

Hasta las postrimerias del humanismo, las personas con
discapacidad no formaron parte de las escenas pictoricas
familiares. La idea del ocultamiento, de la no visibilidad;
data de varios siglos; hoy en dia, al negarseles sus derechos
a la educacion, siguen siendo invisibles para la sociedad.
Este concepto de la invisibilizacion, no es un tema atribuible
solamente a las personas con discapacidad, sino a los secto-
res mas vulnerables de esta sociedad, los ancianos. El mo-
delo segregador en la escuela comun surge cuando algunos
alumnos aprendian y otros no, y debian repetir. Aparece
entonces la “escuela diferencial”, la que tenia ninos diferen-
ciales, maestros diferenciales, padres diferenciales, porte-
ro diferencial y equipos profesionales educativos también
diferenciales. Ademas, se propuso una didactica especial
para los estudiantes especiales. Se propone un curriculo
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para cada una de las discapacidades. En la década del "85,
86, ‘87 es cuando se produjeron la mayor cantidad de pro-
puestas curriculares para cada una de las discapacidades:
los intelectuales leves, moderados, profundos, hipoacusi-
cos, ciegos, disminuidos visuales, entre otros.

Las primeras discapacidades que se abordaron educati-
vamente en Argentina estuvieron centradas en el area de
las deficiencias sensoriales: sordos y ciegos. En el afio 1875
se fundo la primera escuela para sordos. Las personas con
discapacidades sensoriales fueron las primeras contempla-
das por la educacion diferencial y las primeras en ingresar
en las escuelas primarias comunes con y sin proyectos de
escuelas integradoras; mas tardiamente lo hicieron, desde el
paradigma de la integracion, las personas con discapacidad
intelectual. El nivel inicial, en la década de 1980, por prime-
ra vez abri6 las puertas a los nifios con sindrome de Down.

En 1950, los paises escandinavos propusieron la integra-
cién como estrategia educativa paralas personas con disca-
pacidad, entendida aquella como un accionar que respon-
dia al principio de la normalizacion, que implicaba integrar
a esas personas en escuelas comunes para que pudieran
llevar a cabo una vida tan normal como fuera posible. Es
importante recordar que solamente se integraron, se inte-
gran y se integraran discapacitados leves, por lo cual la in-
tegracion implica diagnéstico, preferencia, rotulaciéon. No
toda persona con discapacidad es sujeto de interés para ser
integrado, s6lo aquellos previamente seleccionados por los
equipos intervinientes a partir de criterios no siempre cla-
ramente explicitados.

Estudiante: iPor qué lo llamaron “principio de normali-

zacion™? {Es acaso porque hay una parte donde la discapa-
cidad era anormal?
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Se habla de normalizaciéon porque se considera que la
persona con necesidades educativas especiales (NEE), en el
paradigma de la integracion, debe vivir en condiciones tan
normales como sea posible, no se hace referencia a los con-
ceptos de normalidad o anormalidad que si estan presentes
en el paradigma del déficit.

Tanto en el modelo integrador como en el modelo inclu-
sivo, se contempla el trabajo con la diversidad de los alum-
nos, mientras que en el del déficit, la perspectiva es solo pa-
tologica. En este ultimo paradigma se preguntaba por qué
tiene tal patologia, o su nivel intelectual, o cuanto tiene de
atencién, o cuanto tiene de memoria. Lo importante era
el dato cuantitativo, es un pensamiento absolutamente po-
sitivista, cientificista, donde las ciencias naturales eran el
centro, se privilegiaba la medicion. La medicina, desde la
patologia y la psicologia, desde la psicometria determina-
ban qué ninos correspondian a la escuela comun y quiénes
ala escuela especial.

Cuando finalizé la Segunda Guerra Mundial, a partir de
los aportes de la psicologia, la sociologia, la antropologia, se
inici6 en los paises escandinavos una revision de los logros y
limitaciones de los resultados obtenidos por las escuelas dife-
renciales durante sus primeros cincuenta afnos de existencia.
Personas con discapacidad, familiares y profesionales de la
educacion realizaron una particular critica a las escuelas es-
peciales: surgié un nuevo planteo desde la misma educacion
especial, segun el cual las personas con discapacidad debe-
rian asistir a la escuela comun. Se inicia, alrededor de 1950, el
periodo histoérico conocido como el de la integracion escolar,
en Suecia, Noruega, Finlandia; por medio de normativas se
apruebay se implementa la ley de integracion.

Se explicita el tema de la diversidad de los estudiantes
en las escuelas, se lo asume desde la integracién, pero mas
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enfaticamente desde la educacion inclusiva. Se debe recor-
dar que cada uno de los paradigmas esta influido por el an-
terior; en la integracion, la atencion a la diversidad asume
desde una perspectiva individual; si bien habia una pro-
puesta curricular, estaba cargada de lo médico patolégico
y de lo psicométrico, lo social estaba presente a partir de
considerar a las personas con NEE insertas en un contexto
de relativa interaccion con la persona con discapacidad.
Algunos ejemplos: Si hay un nino ciego integrado, como
el principio que lo rige es la normalizacion tendra que ver;
si es sordo, iqué se debe lograr? que escuche; isi es discapa-
citado motor? que camine. Exagerando en las situaciones
propuestas, la impronta de la integracion fue compensar
aquello que padeciala persona. Se integro sélo a sujetos con
discapacidades leves, no todos los estudiantes de las escue-
las especiales fueron integrados. Es el periodo de los grados
de recuperaciéon en las escuelas comunes para nifios con
algun tipo de discapacidad, un maestro para un grupo re-
ducido en particular separado del resto de los grupos esco-
lares, la propuesta de ensenanza individual, la dimension
social acotada al aula y a sus compaferos, muy restringida.
En 1974 se le encarga a Mary Warnock en el Reino Unido
una investigacion relacionada con el estado de situacion de
la educacion especial en su pais. Esta mujer estara a cargo
del equipo hasta 1978, fecha en que se publican los resul-
tados del trabajo realizado. Surgen varias cuestiones; una
de ellas, muy importante, novedosa, expresa que el sujeto
portador de discapacidad tiene factores en su entorno que
limitan o aumentan sus posibilidades de mejorar su des-
empeno. Para ello, propone un nuevo concepto, que es el
mas difundido hoy en el sistema educativo, el de “necesi-
dades educativas especiales (NEE)”; son aquellas que tiene
un alumno a la hora de aprender respecto del término me-
dio de sus pares, pero que en la escuela no encuentra en el
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entorno, las herramientas, los medios suficientes para po-
der superar esa necesidad educativa, producto u origen de
una deficiencia.

Todos tenemos necesidades educativas; algunas son in-
dividuales, como en el caso de ese compafiero a quien la
maestra tenia sentado en su escritorio, proponiéndole una
ensenanza singular a partir de sus dificultades a la hora de
aprender; otros tienen necesidades educativas colectivas,
por ejemplo, en una escuela en la cual el 80% de sus alum-
nos pertenecen a la comunidad boliviana; tienen significa-
dos culturales distintos, ni mejores ni peores que el resto
de sus compafieros; y finalmente, los que presentan NEE,
quienes, a la hora de aprender, necesitan adecuaciones cu-
rriculares, es decir, intervenciones pedagogicas y didacti-
cas en el aula, del orden de la modificacion de alguno o de
todos los componentes del curriculo: objetivos, contenidos,
evaluacion, etcétera.

Estamos hablando de discapacidades intelectuales, no
mentales. No se debe confundir la discapacidad mental
con la discapacidad intelectual, son dos patologias diferen-
tes. Una cuestion son los aspectos del desarrollo y otra las
etiologias organicas. Los aspectos del desarrollo pueden te-
ner organicidad o no.

Finalmente, se abordara el tema del modelo inclusivo en
la educacion, pensado desde una escuela con todos y para
todos. Tony Booth es uno de los referentes internacio-
nales en materia de educacion inclusiva. En un dialogo
con él, aqui en Argentina, luego de hablar sobre la di-
versidad, lo educativo, las ensenanzas, dijo que “la edu-
cacion inclusiva es un tema de valores”, y la define desde
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quince vocablos, alli esta el cuerpo, el corazén real de
aquello que se denomina inclusion. Los conceptos, pue-
den buscarlos en la publicacion La escuela inclusiva: un
camino a construir entre todos, en la pagina de Internet de
la Fundaciéon PAR. Alli enuncia los valores inclusivos,
que son Igualdad, Derechos, Participacién, Comunidad,
Respeto a la diversidad, No Violencia, Confianza,
Sustentabilidad, Compasion, Honestidad, Coraje, Alegria,
Afecto, Esperanza, Optimismo y Belleza.

Existe un documento, que también pueden encontrar
en Internet, el Index, Indice de inclusion. Es una investiga-
cién-accion llevada a cabo por Tony Booth (autor anterior-
mente citado) y Mel Ainscow, ambos ingleses, en la déca-
da del 90; publicaron ese material en el 2000, y se trata
de como transformar una escuela comun en una inclusi-
va. Proponen tres dimensiones para esa transformacion:
la primera, muy interesante, es la dimension politica, pero
no solamente la politica macro sino la micro, porque ellos
consideran que la cuestion de la gestion en la escuela marca
rumbos que acercan o que alejan con respecto a pensar una
escuela con todos y para todos desde este tema de acepta-
cion de la diferencia, o de la diversidad. La segunda es la di-
mension cultural, vinculada al tema de los significados; si se
hace referencia a la belleza, a la igualdad, a la no violencia,
valores, se esta hablando de un transito de significados que
permitirian posicionarse en un lugar en lo que se refiere a
respetar al otro. La tercera —muy interesante también— es
en relacion con las prdcticas dulicas, o sea, con la necesidad
de cambiarlas a la hora de ensenar, desde el marco socio-
constructivo que fundamenta la educacion inclusiva.

Cabe acordar con Camillioni y Feldman que el proceso de
ensenanza y aprendizaje es un proceso asimétrico: no es lo
mismo ensenar que aprender. Desde la educacién inclusiva,
se hace referencia a una teoria de ensenanza superadora
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del constructivismo: es la concepcion socio-constructiva,
concepcion porque es una suma de teorias, a saber, Piaget,
Ausubel, Vigotsky, la teoria de la informacion, las teorias
cognitivas, y todo aquello que necesite el alumno a partir
de la ensefianza en el momento de aprender. Se ratifica
que la ensenanza o las teorias de la enseflanza tienen que
ver con el campo pedagogico educativo, y que el campo de
los aprendizajes tiene que ver fundamentalmente con la
psicologia. Laensefianza tiene un campo especifico vinculado
con la didactica —siguiendo a Camillioni, a Feldman-, desde
aqui su relacion con la ensefianza. Hay distintas teorias que
pueden nutrir el proceso de atencién a la diversidad de los
estudiantes. En este ultimo punto es central la relacion entre
ensenanza-didactica y formaciéon docente en particular a la
hora de ensenar y aprender desde la diversidad.

La educacion inclusiva se basa, entre otros, en dos
grandes pilares: la calidad y la equidad educativas. Cuando
se define la calidad es para que el alumno pueda acceder
a la propuesta curricular institucional y aulica, pero que,
ademas de acceder, pueda progresar. El otro pilar es el de
equidad, darle mas al que tiene menos, que se opone al
paradigma de la integracion, porque el principio rector
de la integracion fue el de igualdad de oportunidades.
Este ultimo principio es enganoso pues es darle lo mismo
a todos, igualar a todos del mismo modo sin respetar
las diferencias. Finalmente, una cuestion central en este
tema de la educacion inclusiva es el trabajo en equipo. Se
debe trabajar colaborativamente, entre todos los actores
institucionales, romper el individualismo a ultranza
vinculado a la escuela de ayer. La educacion es una tarea
colectiva, los profesores pueden aprender unos de otros, al
igual que los estudiantes, una relaciéon de colaboracién no
es s6lo una cuestion de forma sino y sobre todo de fondo,
es cultural.
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A manera de sintesis y de repaso de lo visto en este
encuentro, podemos recordar que el paradigma del déficit
implicalaexclusionylasegregacion; en élse hizo referencia
al sujeto del aprendizaje como un alumno diferencial,
abordadomasterapeuticaqueeducativamente. Elprograma
era la serie de ejercicios funcionales y rehabilitatorios para
llevar a cabo en el marco de la escuela. No habia propuesta
curricular; si, por el contrario, en el modelo de la integracion.
Aqui si se aborda a la persona con necesidades educativas
especiales desde lo educativo por medio de las llamadas
“adecuaciones curriculares individualizadas”; el centro es
el sujeto del aprendizaje con apoyo de la escuela especial
a la escuela comun; finalmente, en el paradigma de la
educacion inclusiva, el abordaje es esencialmente curricular/
social. Se hace referencia a las barreras que se les presentan
alos estudiantes en situacion de aprendizaje, y las barreras
al aprendizaje y la participacion se definen desde los
obstaculos que ofrecen la gente, las instituciones, la cultura,
las condiciones socioeconémicas en las que los estudiantes
estan insertos. El abordaje educativo se lleva a cabo por
medio de las configuraciones de apoyo, que son redes intra
e interinstitucionales que abordan al estudiante desde una
perspectiva holistica, totalizadora, contextualizadora.

Proximo al cierre, surge una nueva pregunta: en este
nuevo marco de la educacion inclusiva, legitimado desde la
Ley de Educacion Nacional, éiqué sucedera con las escuelas
especiales, deberan continuar? Mas alla de las versiones
que circulan en distintos ambitos, hay un documento
internacional, al cual Argentinaadhiri6 en su momento que
da una respuesta precisa. Es la Declaracion de Salamanca
del ano 1994. Dice con total claridad que las escuelas
especiales seguiran existiendo para casos puntuales, para
los de mayor gravedad para las personas que requieran de
apoyos especificos.
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Para finalizar, se puede afirmar que la educacion
inclusiva es una realidad que se impone desde los
derechos humanos de las personas con discapacidad.
Hace muchos anos, en 1999, Rosa Blanco, representante
de la OREALC en Chile, escribi6 en el Boletin Oficial N°
48 de la UNESCO: “Muchos lectores pensardan que el desarrollo
de escuelas inclusivas es una utopia y estan en lo cierto, pero
las utopias son necesarias para lograr un mundo mejor, y la
educacion es un instrumento esencial para transformar la
sociedad”. Con esta frase me despido.
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Capitulo 4

Investigar en Discapacidad (Dialogos)

Maria José Campero y Carolina Ferrante

El objetivo de este encuentro fue focalizar en experien-
cias de trabajo en las que la discapacidad se construye como
objeto de investigacion, proponiendo debatir y poner en
dialogo los modos en que se la aborda. De esta forma, los
ejes que se establecieron para orientar el dialogo giraron
en torno a las siguientes cuestiones.

» éPor qué investigar en discapacidad? Pensando en su di-
mension politica, discutir la relevancia de investigar sobre
la tematica desde la antropologia y las ciencias sociales

» {Como se construye la discapacidad como objeto de estudio?
Situacion del campo. Aportes desde la especificidad de la
mirada con la que se la aborda. Paradigmas, categorias y
la construccion de un problema de investigacion.

» Conceptualizaciones y tensiones en los modelos dominan-
tes, categorias que emergen en la investigacion’.

1 Las preguntas se vieron ampliadas a luz de a conversacion espontanea entre las invitadas y de las
intervenciones de los/as participantes. El dilogo que se transcribe fue desgrabado y a posteriori



Carolina Ferrante: La investigacion “Politicas de la dis-
capacitacion, cuerpo y dominacion: analisis de las prac-
ticas de mendicidad en adultos con discapacidades en la
IT Region, Chile, en la actualidad” se traté de un proyec-
to realizado entre 2014 y 2016 con el financiamiento del
Programa FONDECYT Postdoctorado y el patrocinio
de la Escuela de Psicologia, Facultad de Humanidades,
Universidad Catoélica del Norte, Chile. Su objetivo fue ana-
lizar los procesos sociales y economicos que conducen a la
mendicidad a personas con discapacidades fisicas que vi-
ven en la II Regién de Chile (ubicada en el norte del pais)
e indagar la incidencia de esta interaccién en la domina-
cion de esta minoria. Privilegiando un enfoque cualitati-
vo, se realizaron entrevistas semiestructuradas a veinti-
trés actores clave en la discapacidad; quince personas con
discapacidad fisicas adultas que viven de pedir limosna en
Antofagastay Calamay, nueve ciudadanos/as que donan —o
no- limosna. También se analiz6 la legislaciéon respecto de
la discapacidad y se hizo observacién no participante de la
interaccion. Los resultados fueron publicados en capitulos
de libro y articulos en revistas.

Ma. José Campero: La investigacion “Diagnosticos en dispu-
tas: construccion social de la discapacidad desde la perspectiva de
tiempo y espacio” se encuentra en proceso de escritura final
parala presentacion de defensa de Tesis de Licenciatura de

puesto en consideracion con las autoras para que, en aquellas partes donde el material no
permitiera dar cuenta de lo conversado, se pudiera introducir notas de aclaracion y/o ampliacion
de lo expresado ese dia, manteniendo el espiritu de lo desarrollado en el encuentro.

Este encuentro tuvo lugar en 2014. Desde esa fecha a la actualidad han acontecido diversos
eventos a nivel nacional que pueden modificar el actual escenario de la discapacidad. Cabe
mencionar la ratificacion de la Argentina al tratado de Marrakech, cambios en los organismos
estatales a cargo de esta tematica, recortes en pensiones, la actual creacion de la Agencia
Nacional de Discapacidad, para mencionar algunos. Estas situaciones ponen en agenda nuevos
problemas publicos y exigen tanto discusiones desde la investigacion social como desde las
diferentes instituciones implicadas en esta problematica.
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la carrera de Antropologia (FFyL, UBA), habiéndose publi-
cado versiones parciales en congresos y revistas. Esta inda-
ga sobre como las categorias hegemonicas de tiempo y es-
pacio de los siglos XIX y XX, herederas de una ideologia de
la normalidad (Rosato), construyen relaciones de inclusion
y exclusion a partir de trazar trayectorias y apropiaciones
que se valen de criterios de capacidad y funcionalidad uni-
vocos, segun los cuales los cuerpos posibles de ser incluidos
son considerados “normales” y lo cuerpos que no concuer-
dan con esa calificaciéon, como “discapacitados”. El traba-
jo de campo realizado en la obra Didlogos en la Oscuridad
(KONEX), que lleva a cabo un recorrido témporo-espacial
a oscuras, y entrevistas a personas ciegas, trata de poner
en tension la construccion de la discapacidad como un acto
biomédico, al poner de manifiesto el caracter social de esta.

Carolina Ferrante: Mi tema de investigacion actual es la
interaccion del dar y recibir limosna “por tener una disca-
pacidad” en la IT Regién de Chile, ubicada en el norte del
pais y emplazada en el Desierto de Atacama. Se trata de un
proyecto cualitativo, que privilegia una recuperacion criti-
ca de los Disability Studies en su version sajona. Me interesé
por investigar este tema a raiz de nodos abiertos en inves-
tigaciones anteriores, también cualitativas, realizadas en la
Ciudad de Buenos Aires. En el marco del trabajo de campo
de mi tesis doctoral —que traté sobre el tema del cuerpo, la
discapacidad motriz y el deporte— el problema de la falta
de acceso al trabajo emergié como uno de los efectos mas
relevantes de la estigmatizacion para los/as entrevistados/
as. Este asunto, si podia ser saldado en los entrevistados/as
de clase media y alta a través del capital social y del capital
cultural poseido, en los entrevistados/as de clase baja lle-
vaba a una exclusion social sin retorno. En este proceso, las
propias politicas de discapacidad tenian un rol importante:
al certificar la discapacidad y un porcentaje de “invalidez”,
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reducian al cuerpo discapacitado a un cuerpo meramente
tributario de ayuda social. Con pensiones que no alcanza-
ban a cubrir la tercera parte de un sueldo minimo, la de-
pendencia a la caridad se convertia en un medio a través
del cual subsistir. Ahi, la calle y el pedido de limosna deve-
nian paralos implicados “un trabajo”. Los jovenes hombres
que ejercian la mendicidad, ademas, se habian discapaci-
tado por cuestiones asociadas a la vulnerabilidad social y
ellos consideraban la discapacidad era como una justifica-
cién de la propia exclusion y una legitimacion para ser “po-
bres merecedores”. En cambio, aquellos/as entrevistados/
as de clase media que intentaban tener una vida como la de
“cualquier” ciudadano/a (a través del trabajo formal, de los
estudios superiores, la conformaciéon de una pareja) encon-
traban multiples barreras sociales.

Esta ambivalencia problematizaba el diagnostico que
afirmaba que a partir de la ratificacion de la Convencion
Internacional sobre los Derechos de las personas con dis-
capacidad existia un cambio de paradigma en la discapa-
cidad que desmantelaba respuestas sociales asistencialistas
en nuestro contexto social. La micropractica del dar y re-
cibir limosna por tener una discapacidad tensionaba aquél
discurso. Precisamente, desde los Disability Studies no se
ha dejado de senialar que los vinculos existentes entre ca-
pitalismo global, exclusion y discapacidad, especialmente
en los contextos periféricos, genera un humus social en el
cual, para sobrevivir, las personas con discapacidad deben
recurrir a distintas formas de caridad social. Esto significa
un terreno arido para promover los derechos.

Asi, con la intencion de analizar el rol de las politicas de
Estado en la produccién y reproduccién de la micropractica
de la mendicidad, realicé una investigacion cualitativa en la
Ciudad de Buenos Aires, entre 2012 y 2014, en la que incor-
poré el punto de vista de nueve personas con discapacidad
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que piden limosna, diez ciudadanos/as que les donan dine-
ro, y analisis de contenido de las politicas. Conceptualmente,
parti de los aportes de los Disability Studies y algunos ele-
mentos de la sociologia del cuerpo. Del primero tomé la
comprension de la discapacidad como asunto politico “crea-
do” por el capitalismo. Para salvar algunas limitaciones del
mismo (como la diferenciacién deficiencia/discapacidad)
problematicé la nociéon de cuerpo, a partir de los aportes
de Bourdieu, Goffman, Scribano. Reconstrui los trayectos
sociales que llevan a la mendicidad y al respecto surgieron
cuatro procesos: 1) pérdida del empleo, 2) debilitamiento de
redes sociales, 8) desempleo crénico, y 4) naturalizacién de
la discapacidad como tragedia médica individual. Si las que
Oliver llama politicas de la discapacitacion poseian un rol
nodal en la produccion de esta practica, eran un elemento
mas dentro de las nuevas formas de vulnerabilidad genera-
das por el capitalismo neoliberal.

Motivada por profundizar esta dimension, el caso chileno,
cuna de aplicacion de un neoliberalismo radical y de la cam-
pana benéfica Teleton, destinada a recolectar dinero para
garantizar la rehabilitacion de nifios/as con discapacidad, se
perfilé como un contexto interesante para seguir analizan-
do esta cuestion. Asi, el objetivo de mi investigacion actual
es analizar los procesos sociales y econémicos que condu-
cen a la mendicidad a personas con discapacidades fisicas e
identificar como esta interacciéon incide en la reproduccion
de modos de dominacion asociados a la discapacidad.

Como les comentaba, el espacio en el cual realizo la in-
vestigacion es la IT Region de Chile, que se caracteriza por
ser capital mundial de la mineria y por tener los sueldos
mas altos del pais. Sin embargo, un rapido paseo por las
principales ciudades regionales, Antofagasta y Calama,
permite advertir una gran cantidad de personas con dis-
capacidad recurriendo al pedido de limosna como medio
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de vida. Entre las técnicas que estoy desarrollando, hago
entrevistas en profundidad a personas que piden limosna,
pero no hago las entrevistas en un Unico encuentro, sino en
varios porque ahi la gente se afloja, te va conociendo mas,
se abre mas a su mundo. También trato de compartir algu-
na actividad como ir a comer, o algo que nos permita hacer
juntos un circuito por la ciudad para ver cuales son las res-
puestas de los otros. Explicitamente excluyo a las personas
que se encuentran en “situacion de calle”, ya que considero
que esto lleva aparejado otras problematicas que exceden
el proposito de mi investigacién. Me centro puntualmente
en las discapacidades fisicas (motrices y visuales) ya que es-
tas son las que encontré en el terreno. Ademas, todavia no
lo hice, pero pienso entrevistar a las personas que les dan,
porque ese medio de vida se hace efectivo en tanto hay
gente que tiene una disposicion generosa a dar limosna.

En la investigaciéon de Buenos Aires me surgieron dos
situaciones que motivaban esa disposicién generosa. Una
era la lastima y otra, la resignacion, el decir “pucha, es in-
justo que este tipo esté aca, es un excluido, le tendrian que
dar trabajo, pero no se puede hacer nada”. En este punto,
de parte de quienes pedian, existia a veces una explotacion
explicita de la tragedia médica personal y la busqueda de
generacion de culpa en el transeunte. Me acuerdo que ha-
bia un muchacho con multiples amputaciones que pedia
en una avenida comercial de un barrio de clase alta y me
decia “yo estoy aca como la conciencia de ellos, siles genera
malestar, que me den y si no, alla ellos”.

Volviendo a la investigacion actual que estoy realizando
en Chile, otra cosa que estoy haciendo, como les decia an-
tes, es entrevistar a actores claves en la region en el tema
de discapacidad; esto es, responsables de asociaciones de
personas con discapacidad, asociaciones de padres; lue-
go programas de responsabilidad empresarial y oficinas
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de discapacidad. Esto me parecié importante incorpo-
rarlo porque, como extranjera, hay muchas cuestiones
asociadas a la especificidad que adquieren las politicas
en un contexto de Estado minimo, que me cuesta com-
prender. Ahora, me ha resultado muy dificil el contacto.
Inicialmente, en el proyecto original no tenia pensado in-
cluir a estos agentes. Creo que, en la dificultad en acceder
a las entrevistas, un elemento que jugé en mi contra fue
el titulo de la investigacion, que devela mucho un punto
de vista responsabilizador de las politicas. En este punto,
una moraleja de esta situacién es la importancia de ge-
nerar titulos los mas abiertos posibles a fin de no obsta-
culizarnos el trabajo de campo, pero, también, porque lo
cierto es que la complejidad del problema uno realmente
la advierte en el terreno; entonces, asumir posiciones muy
determinantes a priori es contraproducente para la pro-
pia investigacién, porque nos hace reproducir nuestros
presupuestos en vez de abrirnos a la riqueza de multiples
puntos de vista que desconocemos.

Maria José Campero: Mi interés por investigar sobre la dis-
capacidad surge, como a muchos nos ha pasado, por haber
tenido un familiar con una discapacidad, en mi caso, una
tia ciega. Tener a milado a alguien que no veia no era algo
que me extranara; ver que se manejara de otra forma o que
necesitara que le comentara qué tenia alrededor formaba
parte de mi cotideaneidad. Pero esto que para mi era co-
mun, no lo era para los otros y a medida que fui creciendo
fui sintiendo esta diferencia que veian los demas. Fui no-
tando que no se dirigian a ella en el banco ni cuando iba a
comprar su ropa, y asi en muchos pequenos actos diarios.
De a poco fui configurando qué es la discriminacién o la
falta de comprension acerca de como interrelacionarse con
alguien que no es considerado como igual.
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Cuando comencé a estudiar antropologia, pude ir dando-
le cuerpo a esta realidad, encontrar conceptos y categorias
para preguntarme qué es la discapacidad. Histéricamente,
la antropologia se ha preguntado por lo que es “natural”,
lo dado, lo obvio. A nivel personal, mi desafio era poder
valerme de mi propia formacién para incursionar en este
campo de estudio, donde la mayor parte de las investiga-
ciones, debates y escritos provenian de otras disciplinas,
principalmente de la educacion, de la medicina, la psico-
logia y, en menor medida, de la sociologia. Al querer pro-
blematizar la categoria de la discapacidad, me di cuenta
de que estaba dialogando con algunos de los nucleos que
distinguieron a la disciplina. Era preguntarme por la cons-
truccion de la diversidad y la otredad, poner en duda el
limite otro/nosotros, descubrir y desnaturalizar las rela-
ciones sociales y materiales que hacen posible sostener la
discapacidad como una construccién no social, naturaliza-
dabajo el paradigma de lo biolégico. Era buscar la miraday
agencia de los propios sujetos discapacitados para enrique-
cer mis interpretaciones.

Como decia Carolina, retomando las posturas criticas
de Disability Studies, que ponen foco en la discapacidad
como un constructo social, donde es la propia sociedad la
que discapacita y no el individuo con su “limitaciéon”, es
que me propuse indagar qué lugar ocupan el espacio y el
tiempo en la relaciéon de un nosotros normal y los otros
discapacitados.

En mis primeros trabajos empecé con obras de teatro
que se realizan a oscuras, como fue el caso de la compaiia
Ojo oscuro. Luego, para mi tesis, en ese momento se estaba
llevando a cabo una obra mas de corte experiencial en el
Konex, que era Didlogo en la Oscuridad. En ella se propo-
ne un recorrido a oscuras por diferentes espacios, la calle,
una plaza, un barco, un paseo de compras, etc. Si bien los
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escenarios son “ficticios”, permiten poner el cuerpo en una
experiencia que nos es ajena para los que vemos. Pero lo
importante era que se estaba poniendo en juego la catego-
ria de tiempo y espacio para pensar las relaciones entre los
que estabamos participando, para poner en duda qué es lo
que habilita la capacidad de moverse, de entender nuestro
entorno. Cual es el limite para trazar la normalidad. Tomé
mucho de autores clasicos como Bourdieu, Foucault, pero
también de autores mas del campo de la discapacidad en-
tendida como un acto politico, como ya se dijo. Me basé
también en un autor brasilefio, Da Matta, quien plantea que
la dimension espacial permite visibilizar las relaciones so-
ciales entre los sujetos; el espacio fisico es una construccion
social que no solo es construida por los hombres sino que,
al mismo tiempo, el espacio construye a los sujetos, se da
una relacion inversa. Un eje importante es la accesibilidad
espacial para la autonomia de las personas con discapaci-
dad; como cuestionar lo espacial como productor de rela-
ciones sociales asimétricas cuando uno no puede apropiar-
se de €l, como el espacio y el tiempo expresan simbolica
y materialmente esta relacion, son preguntas que me fui
haciendo alo largo de mi trabajo.

Ademas de tomar este campo de trabajo, realicé entre-
vistas a sus guias para poder dialogar con ellos/as tanto de
la experiencia como para indagar qué era la discapacidad,
como la concebian. La categoria “convencional” en vez de
“normalidad” fue una de las cosas que pude hallar; ahora
es algo que es sabido, pero en ese momento yo no lo habia
escuchado ni leido. También recuerdo que la mayoria me
comentaba que cuando alguien queria preguntarle por su
ceguera, le decian “tu problemita”, la discapacidad asocia-
da ala tragedia personal.

Carolina Ferrante: Esto ultimo que menciona Maria José
yo también lo he encontrado mucho en el campo. Cuando
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se recupera el punto de vista de las personas con discapaci-
dad y se reconstruye en espacios acotados qué es vivir con
una discapacidad, se advierte la vigencia de la reduccion de
la discapacidad a un tema médico e individual. Por eso yo
creo que es muy importante, desde la investigacion social,
hacer escuchar las voces de las personas con discapacidad y
colocar entre paréntesis todo tipo de diagnosticos previos,
aun aquellos que afirman la consagracion del modelo so-
cial a partir de la firma de la Convencion, porque estamos
a anos luz de eso. Aun persisten muchas formas de exclu-
sion, contradicciones, modos de discriminaciéon y también
emergen nuevas formas de vulnerabilidad. Hasta como
practica sociolégica es licito reflexionar si las herramientas
legales son suficientes para revertir esas situaciones.

En el tema que estoy trabajando yo ahora de pobreza y
discapacidad, uno podria decir bueno, aca se expresa una
dinamica estructural que estd muy cerca de eso que Robert
Castel llamé la “nueva cuestion social”, en la cual pareceria
que el lenguaje de los derechos liberales no soluciona las
injusticias de distribucion; entonces, seria mucho mas sa-
ludable para la causa de la discapacidad, en vez de asumir
a priori diagnosticos elaborados desde contextos centrales,
problematizar las cuestiones, pensar qué desafios tenemos,
{es este un instrumento? ésirve para todo o no?, pensémos-
lo. Esto no significa renunciar a la potencia de los derechos
como instrumento de lucha social, sino distinguir analiti-
camente el plano de lo normativo (como horizonte), del de
los hechos sociales en un espacio concreto.

En toda América Latina, desde 2006 para aca, con la fir-
ma de la Convencion, desde las oficinas de discapacidad se
ha asumido que la adopcion de este instrumento implica
automaticamente una transformaciéon en las practicas so-
ciales, dejando atras toda forma de menosprecio o exclu-
sion de las personas con discapacidad. La repeticion del
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diagnostico de “cambio de paradigma” y la adopciéon del
modelo social es una continuidad. Me preocupa esto por-
que creo que no permite ver contradicciones entre lo dicho
y lo hecho, persistencias de exclusiones y violencias que
dia a dia experimentan las personas con discapacidad en
nuestra region. Por ejemplo, desde el Servicio Nacional de
Discapacidad (SENADIS) de Chile, si uno entra en la pagi-
na de Internet y observa los discursos sobre las practicas
estatales respecto a la discapacidad, uno dice “estoy en un
Disney World en términos de respeto de los derechos hu-
manos de esta minoria”. Se habla de la Convencion, de los
derechos, de la inclusion, del modelo social. Sin embargo,
la propia maxima autoridad de esa institucion participa ac-
tivamente en las actividades de promocion de la Teleton.
Entonces, éicomo se habla de derechos y luego se promue-
ven practicas caritativas, que justamente, vulneran la dig-
nidad de las personas con discapacidad? A nivel regional
SENADIS tiene oficinas.

En el espacio donde yo realizo mi investigacion, la II
Region (Antofagasta), se reproduce el diagnoéstico de cam-
bio de paradigma en materia de politicas de discapacidad.
Ahora, por ejemplo, no se advierte como un problema que,
en la segunda ciudad principal de la region, Calama, el or-
gano municipal destinado a la materia se llame “Oficina
Municipal de Capacidades Diferenciadas”, cuando sabe-
mos que este tipo de denominacién es contraria a la pers-
pectiva de la discapacidad postulada desde el modelo so-
cial. Entonces hay inconsistencias muy grandes, pero que
muestran un problema que se asocia a lo que podriamos
llamar “los usos del modelo social”.

Aqui me inclino a pensar que, si bien el modelo social
nos puede brindar muchos elementos para pensar critica-
mente la discapacidad en nuestras investigaciones socia-
les, es un error usarlo como un “paquete cerrado”. Hay que

Investigar en Discapacidad (Dialogos)

127



tener en cuenta que algunas cuestiones, propias del clima
de época de los anos 70, son planteos que, a la luz de los
aportes de las ciencias sociales de las ultimas décadas, re-
sultan un poco“toscas”. Asi, hay un desafio de repensar un
monto6n de aspectos, por ejemplo, la cuestion de la diferen-
ciacion entre deficiencia y discapacidad.

Cuando surge el modelo social los fundadores dicen que
la discapacidad “no tiene nada que ver con el cuerpo”, ya
que la discapacidad es una forma de opresion social que
se impone sobre las personas con deficiencias, mientras
que la deficiencia es una particularidad organica que en si
misma no tiene nada negativo. Bueno, la discapacidad es
una construccion social pero para las ciencias sociales de
hoy no podemos admitir que la categoria deficiencia no
es algo que forma parte de la problematizaciéon respecto
a lo que es la discapacidad, esto necesariamente tiene que
ser discutido. Luego, el supuesto de la dominacion que se
maneja es muy mecanicista; es decir, ellos piensan la dis-
capacidad como una forma de opresion que homologa las
condiciones de existencia como las de un grupo oprimido,
como una minoria étnica o una clase social, y uno dice, no
es lo mismo ser Daniel Scioli que tiene una discapacidad
fisica (asociada a la amputaciéon de un brazo en un acci-
dente deportivo), es gobernador de una provincia, posee
elevado capital simbélico y econémico, a ser un nifio con
discapacidad intelectual, pobre y perteneciente a un pue-
blo originario, con sus necesidades basicas completamente
insatisfechas... Definitivamente, las experiencias de la dis-
capacidad seran distintas y, en el segundo caso, se iran su-
perponiendo multiples modos de opresion , ahondando la
vulnerabilidad social.

Maria José Campero: Si, tal cual, porque es negar la situa-
cion de clase y otras identidades obviadas. Pero el mismo
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modelo social posteriormente menciona la idea de diversi-
dad dentro de este colectivo. Barton trae en su libro la idea
de opresion multiple de Stuart. Es decir, la imposibilidad de
creer que con una categoria de analisis podemos dar cuenta
de todo; antes bien, debemos pensar mas desde la compleji-
dad, porque no es lo mismo ser mujer-discapacitada-negra,
que ser hombre-discapacitado-blanco, por decir ahora a
grandes rasgos. Las multiples opresiones que también con-
viven en una persona y que van complejizando la historia,
por eso, idesde donde voy a pensar la construccién del otro?,
{desde donde el otro construye su propia identidad?

Carolina Ferrante: Claro, y ese es otro punto, la identidad,
una nocion que desde las ciencias sociales se viene repen-
sando porque hubo un supuesto muy estatico. Pero como
decia Maria José, por ejemplo, el tema es la experiencia e ir
incluyéndola en el analisis de la discapacidad. Ahora, ante
este panorama, uno podria decir “bueno, estos planteos fun-
dacionales del modelo social los desechamos, los tiramos a
la basura”. Otra alternativa es plantear reformulaciones de
las cuestiones que requieren revision a la luz del estado del
conocimiento actual, muchas de ellas senaladas por autores
encuadrados dentro del propio modelo social en los afios 90.
También, podemos rescatar aquello que si es “atil” para com-
prender aquello que pretendemos analizar.. Puntualmente
en el caso que actualmente investigo, como les contaba, mu-
chos planteos originales del modelo social me vienen bar-
baro para problematizar y pensar los vinculos, politicas de
discapacidad/capitalismo/exclusion, como asi también la ca-
tegoria de discapacitacion propuesta por Oliver; sin embar-
go, otras cuestiones requieren ser replanteadas.

Maria José Campero: Si, son marcos tedricos necesarios e
implica decisiones por parte del/a investigador/a, decidir
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donde voy a posicionarme. Para mi, el tema esta en que el/
la investigador/a se aferre a un modelo como el Unico, que
uno piense que a partir del modelo, que es un reduccionis-
mo, voy a leer o aprehender la realidad en su totalidad, ese
seria el problema. Porque vos te valés como investigador/a
de multiples teorias, pero sivos creés que por ese agujero del
modelo social vas a mirar todas las realidades de la discapa-
cidad es porque no estas investigando desde la complejidad
que conlleva esta problematica, ni viviendo lo que esta pa-
sando ahi en ese campo que vos estas construyendo. Lo que
me parece es que cuando uno dice “modelo social” estas pa-
rado en la no reduccion a lo biolégico, que es lo que tiene el
modelo médico y la esencializacion de esa persona a partir
de esa “alteracion” funcional, perspectiva dominante que se
utiliza para construir la discapacidad. Para mi la clave esta
en que son llaves para interpretar y explicar aquello que me
interesa investigar, pero no como respuestas, sino como pre-
guntas a buscar en el campo. Por eso la Antropologia hace
tanto hincapié en que uno no va “vacio” —vos vas con teoria
al campo- pero el campo te va a dar otras nuevas “teorias”
que son las que te van a servir para repensar esos marcos de
entendimiento que uno utilizo, se entiende.

Me parece que también se abre otro punto, el de la in-
tervencion o no del investigador. Retomo a Barton cuan-
do pregunta épara qué investigar? {Va a servir en alguna
medida mi investigaciéon para modificar algo? iQué res-
ponsabilidad tengo yo? Me parece que este es un tema para
tratar, también: el rol del investigador/a como gestor/a e
investigador/a. Por ejemplo, yo trabajo en salud en hospital
y centro de salud, desde una formacion que es la educacion
para la salud; trato de aplicar los marcos teéricos que ten-
go como antropoéloga para entender los procesos de salud
enfermedad que veo en mis practicas, entender por qué la
gente toma tal decision, por qué el sistema prioriza tales
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practicas de atencion y, de esa forma, poder intervenir en
lo que yo considero necesario, que es romper con el modelo
médico que reduce la enfermedad a lo patoldgico, biologi-
co, excluyendo todo tipo de determinantes sociales, u otras
posibles formas de encarar la enfermedad o la atencion a la
propia salud. Al menos, yo intento mezclar esas dos cosas,
mi gestion en el sistema publico de salud con una mirada
cientifica, si se quiere llamar asi. A mi no me hace cortocir-
cuito eso, porque tengo en claro que investigar es posicio-
narse politicamente y me posiciono aca para cambiar las
intervenciones en el ambito publico de la salud.

Carolina Ferrante: Estoy completamente de acuerdo con
lo que plantea Maria José. Creo que es del todo pertinente
laidea de pensar el modelo social para investigar como una
llave para desnaturalizar la discapacidad. También quiza
pueda ser util la metafora de una caja de herramientas que
permite al investigador/a reconstruir en un espacio acota-
do qué implica la discapacidad desde el punto de vista de
sus protagonistas. E] problema es que en ocasiones existe
una asuncion discursiva del modelo social que no va acom-
panada de este ejercicio de deconstruccion, entonces se usa
casi como un slogan, para categorizar practicas o miradas
que nada tienen que ver con una perspectiva de la discapa-
cidad como forma de opresion social.

Maria José Campero: Creo que uno tiene que tener una
mirada critica como investigador, tomar una postura cri-
tica de lo que uno mismo aprendié o de lo que se dice que
es. Por ejemplo, en lo que se refiere a la discapacidad, nos
encontramos con muchas ONG que dicen trabajar abier-
tamente por los derechos de los discapacitados y que uno
rapidamente enmarcaria dentro del modelo social; pero,
si se indaga en sus practicas, podemos ver que responden
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mas a un modelo médico, asistencialista y paternalista.
Hay una parte del libro de Acufia, donde se habla de las
ONG, es muy interesante ese texto, porque expone coOmo
las ONG se van formando sobre esta mirada de lo social,
del modelo social, y terminan yendo a buscar asistencia,
rehabilitacion.

Claramente es un ABC decir que la discapacidad es una
construccion social, aunque sospecharia que no lo es para
todos, sino, no predominarian los discursos y las practicas
que tanto criticamos. Pero creo que lo que la antropolo-
gia nos puede aportar es como tensionar esos modelos a
partir de ese “campo”; mi pregunta seria para determinar
como, desde su propia disciplina, la antropologia puede ar-
gumentar que es una construccion social, es decir, como
interviene la antropologia desde el trabajo de campo, des-
de la etnografia para decir “muy bien, aca se materializa la
construcciéon social de la discapacidad”.

En mi trabajo tomo la perspectiva de tiempo y espacio
para discutir porqué la discapacidad no es algo natural. Es
decir, si bien estas categorias son ejes de estudios clasicos de
la antropologia y otras disciplinas, pareciera ser algo lejano
tomarlas para hablar de discapacidad. Pero no es lejano, el
espacio —fisico y simbdlico—, si uno lo relaciona con lo que
Rosato llama una ideologia de la discapacidad, vemos ese
caracter de constructo social, la configuracion de relaciones
sociales de inclusion y exclusion: a partir de la apropiacion
de esos espacios y tiempos laborales, de juego, de estudio, de
lo urbano, etc., se crea el otro, el desviado, el discapacitado y
refuerza la normalidad de un nosotros. Ahi es donde va mi
mirada antropolégica y digo “bueno, aca se esta tensionan-
do los famosos modelos “el médico con el social”.

Los ejes de analisis que utilizo son estas categorias de es-
pacio y tiempo para entender esta construcciéon social, y
rescatar otras trayectorias negadas. Que en realidad no es
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mas que lo que uno puede ver en lo cotidiano. No sé, mi
preocupacion es esa, yo tomo esta posicion de investigar no
para mi ego, porque mientras debato tedéricamente trans-
curre la vida de la gente. Sera que yo estoy inmersa en el
devenir diario de la gente por mi trabajo. Es decir, yo puedo
quedarme investigando como “el modelo de la medicina
excluye el saber del paciente en el acto médico”, si, pero esa
persona esta sufriendo una enfermedad y esta atravesan-
do un acto médico que la esta enajenando. Entonces, équé
hago yo? No puedo evitarlo, cuando hay alguien al que se
le niega ese derecho, no puedo quedarme dialogando con
el proceso de salud-enfermedad de Menéndez y esta muy
bien, pero ies eso para lo que una estudia? Cuando yo digo
la dimension politica lo digo en ese sentido.

El modelo construye conductas, en el sentido en que uno
habla de representaciones sociales, y no es solamente teo-
ria; va a dar una forma de conducirse en las acciones, con-
figura relaciones sociales, en ese sentido me parece intere-
sante pensar éDesde donde te ponés? Si te ponés desde el
modelo médico, lo iinico que te va a interesar es la rehabi-
litacion, y que esta bien que esté la rehabilitacion, nadie la
niega, porque claramente una persona que necesita un acto
médico, lo va a necesitar; el tema es que en ese acto mé-
dico se le nieguen todas las otras oportunidades. Y ahi es
cuando la diferencia entre decir es un acto médico y toda la
construccion social que se hace de esa alteracion de lo or-
ganico, y para mi no esta mal que exista. Porque de hecho
cuando nos enfermamos queremos que nos atiendan, que
nos curen y todo eso; lo que no quiero es que me excluyan
de mis derechos por tener esa enfermedad.

Por otra parte, se vuelve mas complejo el universo de
analisis, porque esta mirada que “combina diferentes mo-
delos” también esta en la gente sin querer esencializar
a proposito, o en la propia persona con discapacidad, ése
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entiende? Por ejemplo, a mi me ha salido en las entrevistas
de campo esta cuestion de representarse al discapacitado
como el “pobre”, el que va a pedir limosna y que la gente le
da porque “pobrecito, es mendigo, le doy”. Pero, por otra
parte, esta persona sabe que le van a dar porque lo van a ca-
lificar asi. En otra oportunidad, una entrevistada me dijo,
esto es genial , “mira hasta donde llega esa representacion
—ella es una persona ciega y habia ido a Uruguay, estaba en
el barquito y por una tormenta se retrasaron cuatro horas
mas—y el de la aduana le dice: “pasa vos que sos ciega”, y la
mujer me dijo “yo podria haber traido un ladrillo de co-
caina, que no me iban a detener”, porque pensaban que la
ciega no podia tener maldad. En ese sentido, la represen-
tacion del otro desde ese binarismo que hablaba Carolina
“son pobres” al de la tragedia personal, “sin maldad”, “no
tiene culpa por ser discapacitado”. Esta persona podria ha-
ber sido narcotraficante, vender 6rganos, vender nifnos,
ique no la iban a detener nunca por ser ciega! El tener algu-
na discapacidad inhabilita todo lo demas, esto es también
parte de la construccion que se hace y ahi es interesante
ver qué relaciones sociales se entretejen para ubicar al otro,
como se juegan en el dia a dia.

Carolina Ferrante: Creo que lo que plantea Maria José es
muy necesario tenerlo siempre presente. Hay que recons-
truir en ese espacio histérico acotado que investigamos
qué implica la discapacidad, como esta se construye social-
mente en ese contexto en particular. Por ejemplo, cuando
llegué a Chile me llamaba la atencién que, en Antofagasta
y Calama, las ciudades donde hago trabajo de campo, los
diabéticos se consideraban discapacitados, entonces yo
dije {qué pasa aca, como? Las personas con HIV también.
Bueno, sucede que es una estrategia para acceder a los be-
neficios sociales de un Estado neoliberal que para otorgar
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derechos aplica una logica de merecimiento focalizada.
Y ahi, otra variable interesante, en linea con lo que decia
también Maria José, estamos de acuerdo en que el mode-
lo médico es reduccionista para entender la discapacidad,
sin embargo, no se puede negar que el acceso a la rehabi-
litacion es clave y es un derecho que si o si debe ser ga-
rantizado por el Estado, porque si esto no sucede avanza la
caridad y la beneficencia para cubrir esta laguna institucio-
nal. Entonces, en ese escenario, la discapacidad se configu-
ra de un modo muy distinto al que existe, por ejemplo, en
Argentina, donde el Estado, aunque con demoras, burocra-
cias, reconoce los derechos mas ampliamente.

En el caso de Antofagasta y Calama, que se encuentran
emplazadas en el desierto mas seco del mundo, pareceria
que ese clima, debido a la yuxtaposicion del neoliberalis-
mo sumado al problema del centralismo que afecta a Chile,
se extrapola a lo social y a las condiciones de vida: hay una
escasez muy fuerte de médicos; uno se enferma y no tie-
ne una guardia segura para ir, la rehabilitacion brindada
por el Estado es practicamente inexistente. Entonces, en
este contexto amplio de abandono estatal y regional, los
derechos minimos estan vulnerados para las personas con
discapacidad. Y ahi, reclamar el derecho de la rehabilita-
cién, pasa a ser también una estrategia de lucha politica de
la sociedad civil.

Araiz de la no cobertura estatal de ese derecho y la fuerte
asociacion discapacidad / caridad que existe en el pais a raiz
del protagonismo cultural de la Teleton desde 1978, se gene-
ra un escenario social en donde se filantropizan las necesi-
dades. Asi, todos los afios en Calama se hace una especie de
Teleton, la Calamatoén, en la que participan muchas agrupa-
ciones de personas con discapacidad o como les decia, per-
sonas diabéticas, que brindan servicios de salud de forma
solidaria o a costos muy bajos. Atravesado por el discurso
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meédico uno podria decir la “diabetes no es una discapaci-
dad”. Fassin habla del cuerpo como un recurso para certi-
ficar la legitimidad social en la exigencia de un derecho, y
en este caso pareceria ser eso; o, desde otra optica, Vallejos
también habla de eso, en ocasiones iqué se certifica, pobre-
za o discapacidad? Y ella en un trabajo narra una situacion
como la que decia Maria José en que la gente dice: pero, sin
el certificado de discapacidad, no accede a la ayuda para la
medicacion que tiene, por ejemplo, asociada a una epilepsia
entonces parece que termina negociando con el trabajador
social de ponerle mas de lo que realmente tiene desde una
mirada médica, para que acceda al beneficio; entonces ahi
hay otra dinamica. A mi me parece que tener en cuenta esto
es muy importante, no es lo mismo la discapacidad como
construccion social en Inglaterra que en Argentina, ni aun
en Chile, en Santiago, la capital, que en el norte del pais.

Maria José Campero: Tal cual, es parte del conocimiento
situado y de leer ese entramado, {por qué en ciertos luga-
res se habilitan ciertas representaciones y no otras? {Como
impactan éstas en la regulacion de la vida cotidiana?, iqué
estrategias se ponen en juego? Pensando en esto, como
esta imagen de no agencia de la persona con discapacidad
y de una mirada si se quiere paternalista, y, agrego, no de
Derecho Pleno, se puede ver, a mi criterio, en una de las
cosas que salia en las entrevistas; es esto del 4% de cupo
laboral: la discriminacién positiva. Algunos planteaban
que por tener una discapacidad podés acceder a esto en los
ambitos publicos. Entonces, un entrevistado me decia de
otro companero “el tipo falta, no va nunca al trabajo y na-
die le dice nada porque estd amparado en ese 4%, con que
es discapacitado”. Decia, “‘donde estd quedando eso?, en
realidad tendria que ser igual que para cualquier otro tra-
bajador”; pero la estrategia de esa persona es decir “yo soy
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discapacitada, no puedo ir todos los dias”. Qué quiero decir
con esto, que nosotros mismos no perdamos de vista a la
propia persona, a sus estrategias, porque ain adhiriendo a
un modelo social podemos caer nosotros en la homogenei-
zacion, se entiende.

Legalmente, el 4% para aquellas personas con discapaci-
dad es una forma de saldar lo que no se da en otros ambi-
tos; no quiero discutir si esto esta bien o no, porque es mas
profundo. Lo que traigo es pensar que por ser discapaci-
tado, accede a ese 4%, pero que no se le exige por tener esa
discapacidad. Que es un poco lo que comentaba José Maria
Tomé en los encuentros anteriores en el Seminario, cuando
planteaba el tema de la educacion inclusiva: icomo hacer un
curriculum que no tenga contenidos basicos —en el sentido
de no complejos— épor el hecho de ser inclusivos tiene que
dejarse de lado la exigencia? (Qué garantia tenés, ademas, de
que esta persona pueda tener los contenidos y que cumpla
con lo pedagégico también? Porque no es, “bueno, lo pasa-
mos ano por afo, sin importar sillega alo que se pide curri-
cularmente, es una educacion inclusiva”... No se esta siendo
inclusivo ahi, se esta siendo parcial y exclusivo.

Carolina Ferrante: Es lo que plantea Silberkasten, que es
un psicoanalista argentino que habla de la ideologia de
la limosna o ideologia de la caridad en la discapacidad.
Pensar a las personas con discapacidad s6lo como sujetos
de derecho y no como sujetos también de obligaciones, los
anula en su constitucion subjetiva.
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Capitulo 5

Produccion de materiales accesibles para personas
con discapacidad visual: estado de la cuestion
y nuevas oportunidades

Carlos Alexis Garcia

De lainvisibilidad al reconocimiento

La produccién de textos en formatos accesibles para per-
sonas con discapacidad visual tiene una historia que con-
viene conocer porque sus efectos llegan hasta el presente.

Primero es necesario considerar la heterogeneidad del
colectivo de personas con discapacidad visual.

En su informe de 2014, la Organizacién Mundial de la
Salud muestra estadisticas contundentes:

“En el mundo hay aproximadamente 285 millones de
personas con discapacidad visual, de las cuales 89 mi-
llones son ciegas y 246 millones presentan baja vision.

Aproximadamente un 90% de la carga mundial de
discapacidad visual se concentra en los paises de
ingresos bajos. El1 82% de las personas que padecen
ceguera tienen 50 afios o mas. En términos mundia-
les, los errores de refraccion no corregidos constitu-
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yen la causa mas importante de discapacidad visual,
pero en los paises de ingresos medios y bajos las ca-
taratas siguen siendo la principal causa de ceguera.

El nimero de personas con discapacidades visuales
atribuibles a enfermedades infecciosas ha disminui-
do considerablemente en los ultimos 20 afios. E1 80%
del total mundial de casos de discapacidad visual se
pueden evitar o curar” (OMS, 2014).

El informe evidencia la relacién entre discapacidad
visual y situaciones de precariedad socioecondmica.
También pone de manifiesto el porcentaje de personas con
baja vision, muy superior al de las personas ciegas.

Si el campo de la discapacidad visual es heterogéneo, al
interior de la baja vision lo es mas todavia. No es lo mismo
tener maculopatia que vision periférica o vision central;
poder ver un 6mnibus a una cuadra pero no poder distin-
guir letras pequenas...

El reconocimiento de las diferencias dentro de un colec-
tivo nos alerta sobre la construccion de estereotipos y nos
previene contra las generalizaciones.

Esas diferencias, precisamente, nos llevan a la necesidad
de preguntarles siempre a los propios interesados como ac-
ceden a los materiales de estudio.

Las formas preponderantes se dan a través del sistema
braille, de audiolibros y del uso de lectores de pantalla que
permiten operar computadoras y celulares, sin olvidar las
ayudas opticas y laampliacion de caracteres paralas perso-
nas con baja vision.

Se trata de formas que lejos de sustituirse unas a otras,
pueden resultar complementarias.

La historia de las personas ciegas en las distintas socie-
dades y épocas, las representaciones y practicas en torno a
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los sentidos otorgados a la ceguera, son cuestiones que no
comenzaron ni terminaron con la invencion del sistema
braille, pero si es indudable que la creacion del braille en el
siglo XIX constituye un acontecimiento decisivo, emanci-
patorio, que permitié alas personas ciegas pasar de la orali-
dad ala escrituray asi con su alfabetizacion entrar de pleno
derecho en el mundo de la educacion, la cultura, el traba-
jo, el arte, la autonomia en la vida cotidiana, en definitiva,
participar de la vida social en todas sus manifestaciones.

Desde los tiempos mas remotos se concibieron métodos
para que los ciegos pudieran ejercitarse en el estudio de las
ciencias y disciplinas mas variadas; a veces eran obra de
personas con vista que procuraban subsanar la situacion de
los ciegos, o eran modos elaborados por los propios ciegos
que intentaban ir mas alla de los conocimientos recibidos a
través de la oralidad. Pero todos resultaron ineficaces hasta
lainvencién del braille. “Los ciegos adinerados resolvian su
problema contratando a un lector pago, y los que carecian
de fortuna, pero poseian talento e ingenio, se creaban un
sistema de lectura sui géneris, que en parte les cumplia su
necesidad de leer” (Baquero, 1952).

Julian Baquero, fundador de la Biblioteca Argentina para
Ciegos en 1924, menciona que el primer ciego en procurar-
se un método fue Dydimo de Alejandria, maestro de San
Jerénimo. Andando la historia encontramos, entre otros,
los nombres del musico y matematico espanol Francisco de
Salinas, Isabel Esther de Waldkirch, Melania de Salignac,
Maria Teresa de Paradies y el matematico inglés Nicholas
Saunderson, quien a mediados del siglo XVIII fue profesor
de la Universidad de Cambridge.

Los intentos se basaban, por ejemplo, en formar los ca-
racteres visuales punteandolos en el papel con un alfiler de
gancho o en tallar las letras en madera; vale decir, se trataba
de reproducir en relieve la forma de los caracteres visuales.
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En 1771 el filantropo francés Valentin Haily quedo con-
movido por un lamentable espectaculo que veia en la calle,
donde personas ciegas subidas a una tarima tocaban mala-
mente algunos instrumentos, se golpeaban entre si para el
hazmerreir de la gente que alli se encontraba. Este especta-
culo reflejaba, entre otras cosas, la miseria en la que estaban
sumergidos. Motivado por esta realidad en 1784 creo el pri-
mer instituto parajovenes ciegos de Paris, entonces Instituto
Real, que luego de la Revolucion Francesa se nacionalizo y
se constituyo como la primera escuela para personas ciegas.

Hauiy también perfeccioné la reproduccién en relieve de los
caracteres visuales, hizo construir tipos de imprenta con per-
files fuertes, y asi surgieron los primeros libros para ciegos.

Su produccién era muy laboriosa, por eso los libros en el
Instituto eran escasos; ademas, el sistema de Hally no per-
mitia la escritura de los propios ciegos.

En 1809, en Coupray, a nueve kilometros de Paris, nacié
Louis Braille. A los tres afios sufrié un accidente en el taller
de su padre, que era artesano: se clavo una lezna en uno de
sus ojos y la infeccion resultante lo dejo totalmente ciego.

A los nueve anos Braille ingresé al mencionado institu-
to para jovenes ciegos, donde encontro los primeros libros
impresos por Hauy.

Pronto un problema militar suministraria el principio
de solucién parala lectoescritura de las personas ciegas.

Puesto que muchas maniobras militares se realizaban de
noche, se hizo necesario idear una técnica para la transmi-
sion de ordenes sin riesgo de traicionar una posicion pre-
caria por laluz o el sonido.

Charles Barbier, un capitan de artilleria del ejército de
Luis XVIII, cre6 un sistema de lectura y escritura formado
por puntos y rayas en relieve. Lo llamé “escritura noctur-
na”. Con el deseo de ayudar a los ciegos, comprendio que el
sistema ofrecia posibilidades de comunicacién para ellos.
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Después de hacerle algunas modificaciones lo rebautizo
“sonografia”, ya que el sistema era de caracter fonético.

En 1820 Barbier visit6 el Instituto para dar a conocer el
sistema y no mucho tiempo después se permitia a Braille
examinar algunas muestras dejadas alli. Las posibilidades
del sistema produjeron profunda impresioén en el joven,
que rapidamente identificé sus limitaciones. Braille realizo
modificaciones tan sencillas como innovadoras: elimino
las lineas, redujo los puntos de 12 a 6 y se propuso represen-
tar el alfabeto, en lugar de los sonidos.

Asi cre6 un codigo tactil para resolver las necesidades de
sus pares. Llego a ser profesor del instituto donde habia es-
tudiado y en 1825 comenz6 a difundir el nuevo sistema, no
sin cierta resistencia de sus colegas con vista, quienes creian
que el braille generaria marginacion. En 1854, dos afios des-
pués de sumuerte, el braille finalmente se adopt6 en Francia
y progresivamente se extendié por todo el mundo.

éQué fue lo que permitio la universalizacion de este sistema en
la poblacion ciega de ese entoncesy su permanencia hasta ahora?

El profesor italiano Carlo Monti sintetiza muy bien el
sentido de la invencion crucial de Louis Braille. A diferen-
cia de los intentos de Hauly y de sus predecesores, Braille
produjo “resultados que iban a transformar las perspecti-
vas vitales de una minoria social, que hasta ese momento
habia permanecido confinada en el mundo de los exclui-
dos. Lo que define el sistema Braille es un presupuesto que
podriamos denominar “tiflocéntrico”, es decir, la renuncia
a reproducir en relieve un sistema de signos concebidos
para las personas que ven y una opcién alternativa que
se ajustaba muy bien a las peculiaridades de la percep-
cién tactil” (Monti, 2005). Es que, a diferencia del sentido
de la vista, que procede por sintesis, el tacto es un sentido
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analitico. Julian Baquero afirma que en el ojo, la imagen de
la letra se reproduce instantaneamente en todas sus partes,
porque la vista es el sentido de sintesis por excelencia. Por
el contrario, el tacto es el sentido del analisis: debe reco-
rrer sucesivamente las diferentes partes de la imagen para
que esta se reproduzca totalizada luego en los centros cere-
brales (Baquero, 1952). La forma de los caracteres visuales
presenta trazos arriba y abajo, angulosidades dificiles de
captar para el tacto; en cambio, el sistema braille es lineal
y se basa en puntos discontinuos que impresionan mas al
tacto que el trazado de una linea continua (este fue un des-
cubrimiento que Braille hizo intuitivamente y al cual los
fisilogos llegaron luego por via cientifica).

Braille concibié su sistema para el francés y, por con-
siguiente, el codigo se adaptoé sin problema a las lenguas
con alfabeto latino. La difusion del sistema braille fuera
de Francia comenzé en 1854 cuando se imprimio en tipo-
grafia braille un método de lectura en lengua portugue-
sa financiado personalmente por el emperador de Brasil,
Pedro II, y llegd a Argentina en 1884.

Por estas mismas fechas su uso se generalizo6 en los paises
de habla inglesa y luego, en 1950, la UNESCO declar¢ al
braille como patrimonio de la humanidad.

El proposito era que el braille pudiera representar el
alfabeto completo de cada escritura, y a tal fin se cre6 el
Consejo Mundial del Braille. Se produjo entonces la adap-
tacion del braille alenguas de paises fuera de Europa, como
India, donde antes de la unificacion del braille, la vigencia
de diferentes dialectos hacia que el mismo sonido se repre-
sentara en braille de modo distinto segun la region.

El braille no es un idioma sino un sistema de lectoescri-
tura basado en una matriz de seis puntos (un rectangulo
de dos puntos de base por tres de altura) que puede abar-
carse con la yema de los dedos. La matriz permite generar

146 Carlos Alexis Garcia



sesenta y cuatro combinaciones, incluyendo la ausencia
de puntos, y representar los caracteres de las distintas len-
guas, la signografia cientifica (matematica, quimica, etc.) y
la notacién musical.

Segun el contexto, una combinacioén de puntos puede va-
riar de significado, por ejemplo lo que en musica es un Do
redonda, en el alfabeto latino es la “y”.

Concebido en principio para alfabetos latinos, el siste-
ma es tan versatil que en lenguas cuya escritura se basa en
ideogramas, como el chino, para representar los caracteres
en braille se utiliza el alfabeto fonético de dicha lengua.

El braille también es util en la vida cotidiana: apare-
ce en los envases de medicamentos y productos alimen-
ticios; rotulado de los botones del ascensor; sefialética en
los espacios publicos; etiquetado de articulos para el hogar
y elementos como CD y DVD; barajas y juegos adaptados
como el Scrabble; impresion de cartas de restaurantes; in-
formacién bancaria y factura de servicios, entre otras. En
algunos paises la informacion de las boletas electorales
también esta en braille y es una de las formas en que puede
ejercerse el voto accesible.

Como ya indicamos, el braille llegé a Argentina en 1884
y, a principios del siglo XX, se crearon las primeras escue-
las para ciegos: el Instituto Nacional de Ciegos y otras es-
cuelas que atravesaron por multiples dificultades. En un
principio eran hogares-escuela, en los que habia ensenan-
za de oficios y también se ensefiaba a leer y escribir. Alli se
produjeron los primeros libros con imprentas Braille. Si
bien se trataba de una produccion acotada, de ahi pudieron
salir muchos maestros, musicos, personas que se desenvol-
vieron en la vida, que aprendieron oficios.

En 1927 Antonio Sagarna, el entonces ministro de
Instruccion Publica del gobierno de Alvear, firmoé un decre-
to que permitio a los ciegos seguir los estudios secundarios
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en las escuelas comunes, eximiéndolos de la cursada de al-
gunas materias, como todas las que tuvieran que ver con
las ciencias exactas y naturales, matematica y fisica.

Este decreto fue muy importante al permitir el acceso a
la secundaria, pero al mismo tiempo genero6 un gran per-
juicio, porque, si bien explicitaba que cuando existieran los
medios para poder cursar esas materias la eximicion que-
daria sin efecto, hasta 1983, cuando se derogo, y aunque ya
existian los recursos para la ensefianza de las ciencias, la
eximicioén era casi automatica.

No obstante hubo personas que pudieron estudiar favora-
blemente esas disciplinas. Juan José Della Barca estudié mate-
matica en los sesenta y se recibi6 en la Universidad de Buenos
Aires, donde hasta hace poco dio clases. Por esos afios también
se graduaron los primeros abogados ciegos, y con el tiempo se
genero acceso a un mayor repertorio de disciplinas y profe-
siones, tanto que hoy es mas facil decir de qué no podria tra-
bajar una persona ciega antes que mencionar los campos pro-
fesionales en que si podria ejercer, ya que estos ultimos son la
mayoria. También en los sesenta se comenzo6 a desarrollar en
La Plata la integracion de alumnos ciegos en escuelas comu-
nes, que a comienzos de los ochenta también se generaliz6 en
Buenos Aires. Hoy coexisten las escuelas de educacion espe-
cial, la integracion y la inclusion en escuelas comunes.

Estas dinamicas de avance y expansion de posibilidades
muchas veces no pueden llevarse a la practica por las des-
igualdades estructurales que marcan al colectivo de perso-
nas con discapacidad.

Por eso es vital pensar el acceso a los materiales de estu-
dio como politica publica.

En este sentido, en cada lucha y en cada reivindicacion
resulta relevante destacar el papel de las instituciones crea-
das muy tempranamente por las personas ciegas con el
acompanamiento de personas con vista.
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La Fraternal fue la primera a nivel organico, en 1916
(hoy ya desaparecida), y luego la Biblioteca Argentina para
Ciegos, fundada en 1924.

Luego vendria en 1942 la imprenta oficial, la Editora
Nacional Braille, que depende del estado, y también otra
ONG que se cre6 un poco antes, en 1938, el Centro de
Copistas “Santa Rosa de Lima”. Si damos un salto en el
tiempo, en 1999 tenemos la creacion de Tiflonexos.

Se trata de distintas entidades y soportes institucionales
a través de los cuales es posible canalizar estas reivindi-
caciones que tienen que ver con el acceso a los materiales
de estudio en el marco de una accesibilidad integral que
implica algo mas que la posibilidad de estudiar, acceder a
la cultura en general, autonomia personal y mejores con-
diciones para el acceso al empleo, al deporte, al ocio, a la
justicia. Es por esto que resulta necesario conocer el derro-
tero historico de las conquistas colectivas para tomar con-
ciencia de las dificultades y posibilidades que se abren en el
presente y generar nuevas transformaciones.
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Capitulo 6

En primera persona

Mirta lakylevich

Mi nombre es Mirta Iakylevich, soy psicéloga, me recibi
en la Universidad de Buenos Aires y soy ciega desde los 4
anos. Cursé mi escuela primaria en un colegio para ciegos,
la escuela Santa Cecilia, que en ese momento era una de
los tantos hogares-escuela que habia. Yo era una alumna
externa ya que vivia aca en Capital; dado que no habia tan-
tas escuelas en las distintas provincias, la gente del interior
que tenia hijos ciegos los traia a Buenos Aires. Las chicas
vivian en esta escuela y los varones en otra..

Asi es como hice todo mi ciclo primario con materias
especiales en esta escuela, musica, actividades de la vida
diaria, todo el primario con el sistema Braille. Cuando
terminé la escuela fui a un colegio secundario, en el que
erala inica alumna ciega. Yo estudiaba con los libros que
existian en braille que conseguia tanto en la Biblioteca
Argentina para Ciegos y también en otras bibliotecas que
se estaban fundando en ese momento, ya que copiar un



libro en Braille no es simple, implica muchos volumenes;
por ejemplo libros de historia o de geografia tenian trece
o catorce volimenes, por lo que mi casa estaba llena de
esos libros.

Hice toda mi escuela secundaria bien, obviamente que al
principio era toda una novedad en el colegio, pero fuimos
entendiéndonos entre los profesores y entre mis mismas
companeras. Y los profesores si tenia que dar leccion me
decia: “no pase al frente, usted quédese sentada o si quiere
no se pare”, o también “si no quiere pararse cuando entro
al aula no se levante”. Y yo, con trece anos, intentaba decirle
que podia pararme, mostrarle que podia hacerlo igual que
todas mis companeras, que era algo natural para mi.

Yo vivia con mi familia y tenia dos hermanos mas chicos
que ven. Mi familia siempre trat6 de mantener un equili-
brio, ni sobreprotegerme ni dejarme de lado, ni pensar que
podia avergonzarles tener una hija ciega; asi es que salia-
mos a todas partes.

Esto es importante ya que, si un chico esta internado en
un colegio sin su entorno familiar y viendo a su familia
solo los fines de semana, es para él un entorno no del todo
conveniente. Puede contribuir a que la persona ciega vaya
creciendo con una forma de ser mas retraida, mas intro-
vertida. En ese caso posiblemente si un profesor dice “no te
levantes para dar leccion”, entonces el alumno piensa “bue-
no, no me levanto”, es mas dificil afirmarse en su iniciativa.

Esto nos muestra como todos los ciegos somos diferentes,
pero también la gente de baja vision y las personas con disca-
pacidad somos diferentes. No por ser ciegos, o no por haber
tenido quizas alguna experiencia dificil con alguna persona
ciega van a reiterarse estas mismas dificultades. Antes que
nada somos personas, con diferente caracter y forma de ser.
Sin embargo hay personas que llegan a pensar si se cruzaron
una persona ciega de mal caracter, que todas lo son.
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Cuando terminé el colegio secundario y empecé la uni-
versidad, mis padres querian que estudiara Derecho, pero yo
no. Ya desde segundo ano venia diciendo que iba a estudiar
psicologia. Mi mama insistia que conocia muchos ciegos que
eran abogados y yo le respondia: “bueno, pero yo voy a estu-
diar psicologia”. Cuando estaba ya en 5.” ano fuimos a inscri-
birnos con mis companeras. Yo estaba muy contenta.

A comenzar la universidad empecé a percibir lo dificil que
era, a mis 17 anos, empezar a estudiar una carrera universi-
taria. Si en el secundario casi no habia tenido problemas con
los libros porque los encontraba en las bibliotecas para ciegos,
en esa época casi nadie estudiaba psicologia, todos los ciegos
estudiaban derecho, porque se consideraba que por ser una
carrera tedrica era mas adecuada para una persona ciega.

Yo parecia la rebelde del colectivo. Me decian: “‘como
vas a estudiar psicologia si no hay nada en braille en psi-
cologia?”, a lo que yo respondia: “No importa, haré que se
empiecen a copiar los libros y que, los que vengan después
que yo, puedan empezar teniendo algo”. Entonces opté
también por utilizar otros medios como la grabacion; mis
primeros lectores fueron mis padres y mis hermanos. Cada
vez que empezaba una materia era toda una novedad que
una alumna ciega estuviera cursando la carrera de psicolo-
gia. Resulté un desafio pensar como estudiar, como orga-
nizarme con la cursada y las distintas materias. Soy abierta
y me gusta charlar y acercarme a la gente; entiendo ade-
mas que en un ambito donde uno es observado, nos corres-
ponde romper el hielo, ya que no se trata de que la gente no
quiera ayudar; muchas veces no sabe como acercarse. Asi
es que trataba yo de acercarme a mis compaferos, saber
si sus horarios eran compatibles con los mios, si viviamos
relativamente cerca o no. Porque yo queria estar con gente
que leyera, que yo pudiera grabar e ir ampliando mi grupo
de lectores; algin dia mis hermanos o mis papas ya no iban
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a poder, por lo que tenia que empezar a independizarme
también con eso.

Al principio grababa las clases, pero me fui dando cuenta
de que no me servia provechoso porque eso me me dis-
traia. Me daba cuenta cuando desgrababa que me habia
distraido. Entonces empecé a tomar apuntes en braille,
algo que yo manejaba desde los cinco o seis anos. Para miel
braille era todo. Asi es que todo lo que eran libros y capitu-
los sueltos me lo grababa y asi es como empecé a hablar con
mis companeros, a formar grupos de estudio.

Pero el otro problema que tuve y grave, importante, fue
con los profesores. Cuando llegaba el momento de un par-
cial me decian: “¢Y ahora qué hacemos con usted?” Y ahi
era explicarles que podia dar examen oral, o dar examen
escrito en braille y después quedarme a leérselo.

Asi fue transcurriendo mi carrera, generalmente daba
oral con el tiempo que tenia. No me resultaba posible es-
cribir solo con las dos horas de tiempo como tenian mis
companeros. Si bien algunos me decian que tal vez tenia la
ventaja de que el profesor me fuera orientando, a mi siem-
pre me gusté mas hacer los examenes escritos.

Lleg6 el dia que me recibi y empecé a trabajar con pa-
cientes particulares y en el Hospital de Nifios con dos gru-
pos de chicos con cancer y otro grupo con los papas de
estos ninos cuando ya partian. Como comienzo fue muy
duro, pero a mi me sirvié mucho.

Paralelamente fui trabajando en otros lugares.
Actualmente, en el Coro Polifénico Nacional de Ciegos,
transcribiendo partituras para la gente del coro.

Un dia tuve la suerte de empezar a trabajar en la
Universidad de Buenos Aires, en el CBC, en un programa
que se llama PRODISUBA. Estoy ahi desde el anno 2008 con
la propuesta de acompanar a los alumnos ciegos y con baja
vision. Pero no solamente eso, sino también acercarme a
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los docentes y charlar con ellos porque, aunque ustedes
no lo crean, lo que les contaba que me pasaba con los pro-
fesores hace muchos anos hoy contintua sucediendo. Hay
muchos docentes que cuando tienen un alumno con baja
visién o ciego, se acercan a nosotros a preguntarnos “¢Qué
hago con un alumno ciego en la clase?”. Asi es que todos los
anos tratamos de acercarnos a las reuniones de catedra y
explicarles a los docentes lo que es una persona con dismi-
nucion visual o ciega totalmente y, sobre todo, contarles
que hoy ademas de nuestro sistema de lectoescritura que
es el sistema braille, tenemos la posibilidad de estudiar
gracias a que la tecnologia avanzé muchisimo y contamos
lectores de pantalla que se incorporan a las computadoras;
eso nos posibilita y facilita mucho poder estudiar digita-
lizando los libros.

Al contarles todo esto a los docentes, algunos quedan
maravillados. Y asi venimos haciendo este trabajo de hor-
miga todos los afios.

Tenemos ya algin equipamiento en el CBC y esperamos
que salgalaresolucion que nos permita tener nuestro Centro
de Produccion para que los alumnos también puedan tener
los libros digitalizados y estar unidos ala Red MATE.

También les contamos a los docentes como pueden to-
mar un final o un parcial. Si los alumnos quieren mane-
jarse con braille pueden hacerlo, o también escribir en sus
netbooks y los docentes lo levantan con un pendrive y lo
corrigen, o les piden que se los manden por mail o se los
toman oral. Ya el alumno ciego o con baja vision tiene mu-
chas posibilidades ahora para estudiar.

Lo que yo celebro muchisimo, porque tiene que ver con
mi historia personal, con lo que a mi me cost6 llegar, pero
pude llegar, muchos llegamos, con multiples dificultades,
es que hoy dia, contamos con la tecnologia y la colabora-
cion especialmente de los docentes.
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Los docentes al final de una clase dicen “vamos a leer tal
pagina de tal capitulo y las fotocopias las dejo en tal lugar”.
Pero escanear una fotocopia y que sea legible por un lector
de pantalla no siempre es sencillo. Por eso nuestro trabajo
desde PRODISUBA es también pedirles a los docentes que
envien el material en forma digitalizada vy, si se trata de un
libro de su autoria, gestionar con la editorial la version di-
gitalizada. Les pedimos eso para que los chicos puedan ya
tener el material.

También hay estudiantes que no necesitan nada, que se
manejan bien solos. Otros que si tienen dificultades pero
no se quieren acercar. Siempre les decimos a los alumnos,
que estamos para acompanarlos. Algunos vienen de la es-
cuela secundaria donde todo es mas familiar y empezar la
universidad es otro mundo. No todos son abiertos, inde-
pendientes. A algunos les cuesta mas. A los estudiantes que
ven les pasalo mismo porque, como ya dije, primero somos
personas y somos todos distintos. Pero fundamentalmente
lo que nosotros les tratamos de transmitir es la importan-
cia de que se vayan manejando cada vez con mayor auto-
nomia; que el dia de mafnana van a ser profesionales, que
estan ingresando a la universidad y que tienen el proyec-
to de una carrera. Que la discapacidad no sea el obstaculo
para decir “bueno, yo no puedo tal cosa porque no escucho,
no veo, no camino” al contrario, tratar de potenciar lo que
tiene y no lo que no tiene.

Mirtha Iakylevich fallecio en septiembre de 2014. El 26

de agosto de 2015 se inaugurd el Centro de Produccion
Accesible PRODISUBA-SEUBE- CBC que lleva su nombre.
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Capitulo 7

Elacceso a la lecturay a lainformacion

Pablo Lecuona

Hablar de como impactan los desarrollos tecnologicos en
el acceso alainformacién y alalecturaimplica hablar tam-
bién del acceso ala educacion.

El acceder a leer el material que te dan en la escuela que
necesitas para estudiar al mismo nivel que cualquier otra
persona, ha sido siempre un problema grande para la per-
sona con discapacidad visual. Muchas veces terminan de-
pendiendo de los contextos familiares, los esfuerzos, las
alianzas que se realizan con los companeros, en definiti-
va de todo el contexto en el que uno se puede mover. Ante
esto, quienes tienen menores recursos o condiciones des-
favorables son los que no llegan a avanzar ni en la escuela
y terminan muchas veces no sabiendo que pueden hacer
muchas cosas en igualdad de condiciones.

Por mucho tiempo el tema del acceso a la informacion
siempre fue artesanal. El braille fue una herramienta que
revoluciono al permitir el pasaje de cero acceso, aun acceso
autéonomo a cierta informacion. No obstante esta produc-
cion era muy costosa y de baja escala ya que los libros se



copiaban en braille a mano, como se copiaban los libros en
la Edad Media.

No se trata aqui de una disyuntiva entre las nuevas tec-
nologiasy el braille sino de como con distintos avances tec-
noldégicos ambas formas se potencian.

Pasar un libro a braille se hacia con personas que aprendian
el sistemay lo copiaban a mano. En pocos lugares de América
Latina habia imprentas que hacian también artesanalmente
un original en chapa sobre el cual se podian imprimir varias
copias de un mismo libro. Por muchos anos se hicieron ma-
nuales escolares de esta manera. Pero sucedia que, al iniciarse
las clases se avisaba que se iba a usar el Manual Kapelusz de
4.° pero en braille estaba disponible el de Estrada del ano 74.
Complementaban las familias, los amigos, los compaiieros,
y prestar atencion en la clase. No obstante no era posible ser
uno mas del montdn, siempre habia que hacer un esfuerzo
mas grande, atravesar una dificultad mayor para poder al-
canzar cierta igualdad de condiciones.

Existian también otros métodos para acceder a la infor-
macion, mas alla de la lectura directa de un pariente o un
companero, como los libros en audio, que tenian la ventaja
de ser mucho mas faciles de reproducir. Un libro en braille
de un solo ejemplar se prestaba, la persona lo leia, se de-
volvia y habia que hacer la fila para que tocara el libro que
cada uno queria leer.

Habia gran avidez por tener libros en braille y obtenerlos
en la Biblioteca Argentina para Ciegos. Como eran ejem-
plares Gnicos, para hacer el libro en una imprenta, era ne-
cesario elegir lo mas masivo, lo mas amplio y lo que sirvie-
ra para mas gente por todo el costo que tenia la produccién.

A partir de distintos desarrollos tecnologicos, las cosas
empiezan a cambiar, primero porque se empiezan a po-
der producir mas grabaciones en audio. Si en un princi-
pio se hacia en cintas abiertas con los cassettes era posible
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reproducir y difundir mas. Pero, sobre todo, surgen tres
elementos que van a cambiar totalmente las posibilidades
de acceso alalecturay de autonomia en el acceso a la infor-
macion, que también signific6 una opcion de trabajo, pro-
duccién y articulacion de instituciones dedicadas a esta te-
matica en los ultimos veinte anos. Por un lado, el desarrollo
de lo digital, al empezar a masificarse y a usarse computa-
doras donde es posible reproducir un texto digitalmente
y equipos especificos que eran sintetizadores de voz. Un
equipo se conectaba a la computadora que leia con una voz
sintética la informacion de la pantalla. Las personas ciegas
empiezan asi a poder acceder a cualquier material digital,
que se haya pasado a la computadora.

Por otra parte, también empiezan a existir formas infor-
maticas de producir braille. Asi, en lugar de tener una per-
sona sentada ocho horas con la maquina de escribir braille
o el punzén copiando un libro, como los escribas de “El
nombre de la rosa” pero sin dibujitos, se podia producir un
material en braille desde una computadora. Cualquier tex-
to que esta en una computadora hoy se puede leer con un
lector de pantalla, que ya no son como al principio equipos
especificos que habia que conectar a la computadora, sino
que son programas que se instalan y usan la capacidad de
multimedia para hacer la voz sintética y leer.

Se puede leer directamente de la computadora o im-
primir en braille. Si bien ain son equipos costosos, a di-
ferencia de las impresoras comunes, son recursos que a
instituciones educativas, bibliotecas y organismos ya van
implementando.

Dos elementos que fomentan este gran cambio en rela-
cién a la tecnologia son por un lado los escaneres con los
que ya desde los 90 fue posible digitalizar un texto impreso
en papel y digitalizarlo. Incluso hoy se hace algo bastante
irracional, sobre todo para los editores, que es digitalizar
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textos que estan en papel pro que surgieron previamente de
una computadora. Esto da cuenta de como hay elementos
de articulaciéon y conocimiento que es importante manejar
para poder mejorar todavia mas el acceso a la informacion.
Con los escaneres se produce algo siper importante: en
primer lugar, que una persona con discapacidad visual
pueda autbnomamente tomar un material impreso y pa-
sarlo a la computadora con programas que escanean, to-
man la imagen de la hoja y la analizan para encontrar el
texto y convertirlo en un formato que con un procesador
de texto, con un programa lector con sintetizador de voz se
pueda leer. De esta manera el acceso a un libro no depende
ya exclusivamente de que una biblioteca o una institucion
dedicada transcribir ese libro tenga los recursos técnicos
y el personal sino que un lector que pueda acceder a estas
herramientas ya puede generar por si mismo un material
accesible. No obstante, en algunos casos este proceso es
obstaculizado por el mal estado del texto original, lo que
requiere correcciéon. Sucede frecuentemente en las univer-
sidades que los textos estan subrayados, manchados, bo-
rrosos, lo que hace que el proceso sea mas complejo.

Yo me acuerdo cuando me instalaron mi primer escaner,
en una mdquina que ni siquiera tenia lector de pantalla
pero de memoria iba al escaner, y empecé a escanear una
pila asi de libros de libros que no estaban en la biblioteca y
que uno queria leer. Y dedicandole horas y horas al esca-
ner, ya era una maravilla ese cambio. (Pablo Lecuona)

El otro elemento que se desarrolla en Argentina también
en los afios 90 Internet que constituye un gran espacio de
informacion, donde una persona ciega con un lector de
pantalla puede acceder y leer informacion publicada en in-
ternet, acceder a paginas web y a todas las herramientas de
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internet que sean texto. También permite el intercambio
y la puesta en comin de materiales que se producen para
lalectura de personas con discapacidad visual, dando asi la
posibilidad de que el trabajo que hace cada persona, cada
institucion para pasar un libro a la computadora, no quede
solo ahi, que pueda estar accesible para otra persona que
tiene una discapacidad y no lo puede leer de otra manera.
Entonces, sumadas estas tres cosas —impresora braille,
escaner e Internet— se abre un marco tecnolégico fuente
de multiples oportunidades en cuanto a la autonomia de las
personasy en cuanto al manejo y acceso a la informacién.

éComo se adapta hoy una computadora para una persona con
discapacidad visual?

Se instalan diferentes recursos segun la discapacidad
visual de que se trate, si es una persona ciega o con baja
vision y segun el uso que prefieran darle. Cuando habla-
mos de discapacidad visual es importante entender que la
discapacidad visual es muy variada: hay quienes no ven ab-
solutamente nada, otros que tienen distintos tipos de baja
vision, mas baja, mas alta, mas central, menos central, mas
de lejos, menos.. por lo que practicamente es necesario
adaptar la computadora a la necesidad de cada usuario.

No obstante, basicamente se dispone de dos tipos de he-
rramientas que ayudan a una persona con discapacidad
visual: el lector de pantalla que es un sofiware que permite
manejar la computadora con el teclado mediante distin-
tas combinaciones de teclas, y leer la informacion que se
necesite cuando se necesite. Es decir, no lee todo automa-
ticamente, sino que cada lector puede légicamente mo-
verse de un titulo de una ventana, por un menu, leer un
texto parrafo a parrafo, linea a linea, palabra a palabra,
letra a letra, segiin lo que necesite para poder interactuar
con los contenidos.
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Windows trae en las opciones de accesibilidad un lec-
tor basico pero cada vez menos basico, lo que constituye
un indicador de los avances en la incorporacion de re-
cursos de accesibilidad en el disefio inicial de cualquier
dispositivo.

Los lectores pueden ser en version comercial paga, lo que
implica en muchas oportunidades que se constituya en una
barrera significativa, y version libre y gratuita que se llama
NVDA, que avanza permanentemente en mejoras a nivel de
potencia y agilidad. Un programa posibilita que cualquier
biblioteca, cualquier universidad pueda tener una compu-
tadora adaptada, que las netbooks que los chicos tienen en la
escuela se puedan adaptar sin que eso implique un costo.

En lo que se refiere al teclado, se lo puede marcar, sobre
todo al comienzo, cuando se esta aprendiendo. Con el uso
se va incorporando al estilo de la vieja dactilografia, y una
persona sin ver puede orientarse en el teclado llegando a
manejarse agilmente. Si bien una computadora comun se
puede adaptar, cuantas mas especificidades se requieran,
mas caro resulta el acceso a la tecnologia.

Cuando uno trabaja todo el tiempo con un lector de pan-
talla, la voz es la voz de tu conciencia. (Pablo Lecuona)

El trabajo de Tiflonexos empez6 antes de constituirse
como institucion, un grupo de personas que empezamos
a investigar todas estas herramientas tecnologicas, todas
estas posibilidades de que uno escaneaba un libro y podia
leer en la computadora; dijimos, “bueno, por qué no pen-
sar en construir una biblioteca, un espacio de reuniéon de
los materiales que distintas personas digitalizamos”. Y asi
empezamos a crear “Tiflolibros”, que hoy es una biblioteca
digital para personas con discapacidad visual o cualquier
persona que tenga una dificultad de acceso a la lectura de
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forma convencional donde acceden de todo el mundo de
forma gratuita, donde se ha ido construyendo una red con
mas de 59.000 libros disponibles, los cuales han sido digi-
talizados, por un usuario, por una institucion para poder
convertirlos a braille: La BAC por ejemplo, la Biblioteca
Argentina para Ciegos, muchas veces tiene libros que se
han transcripto para braille; ademas de tenerlos en brai-
lle, se puede tener el archivo digital. Internet nos permi-
te poner en comun esos libros. Asi, muchos libros que la
Biblioteca hizo en braille también estan disponibles en
Tiflolibros en formato digital; una persona lo va a leer des-
pués en la computadora.

En los inicios de Tiflolibros ibamos a la Feria del Libro,
que es cuando estan los autores, los editores, a contarles
que los ciegos podiamos leer de esta manera, que seria bdr-
baro trabajar con ellos para que faciliten el archivo donde
se hace el libro, y muchas editoriales en aquel momento
empezaron a colaborar facilitando el archivo del cual se
hace el libro. (Pablo Lecuona)

Todo libro que se hace en papel se edita desde una com-
putadora a partir de un archivo digital, que después se di-
sefna, se edita, se imprime. Si se puede acceder a ese archivo
digital, es posible hacer una version accesible mucho mas
rapido. Incluso una editorial puede sacar de una manera
mucho mas sencilla que hace veinte afos versiones mas ac-
cesibles de los libros, es decir, versiones electronicas que
se puedan leer con un lector de pantalla. Asi es como ac-
tualmente cualquier libro que se edita en el mundo puede
hacerse accesible facilmente.

Tecnologicamente tenemos todas las oportunidades, épero qué
pasa con los derechos de autor?
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Desde la Union Mundial de Ciegos, que nuclea a las or-
ganizaciones regionales de ciegos que a su vez nuclean a
las nacionales, se ha logrado firmar en la Organizacion
Internacional de la Propiedad Intelectual (OMPI) un tra-
tado internacional que establece como tratar los derechos
de autor a nivel internacional en el acceso a la lectura de
los ciegos. El Tratado de Marrakesh plantea que las leyes
nacionales de los paises permitan que un libro se pueda
transcribir para personas con discapacidad sin tener que
pagar derechos, sin tener que pedir permiso. Se trata de
una cuestion de derecho y de necesidad de acceso cuando
no es posible acceder de otra forma. A su vez, permite el in-
tercambio internacional, lo que resulta de gran relevancia
paralos paises que compartiendo un idioma en comun, tie-
nen un montén de posibilidades de tender redes para que
estos libros lleguen a todas partes y asi las personas ciegas
puedan aprovechar estas oportunidades que dan las herra-
mientas tecnologicas.

De esta manera, desde lo legal se viene trabajando para
contar con un marco legal que, sin dejar de proteger los de-
rechos de autor, los libros puedan circular para personas
con discapacidad, con seguridad y de forma no lucrativa.

Existen excepciones al derecho de autor, no solo en el
caso de la discapacidad. En 2006, a partir de primeras ex-
periencias de bibliotecas que trabajaban con libros digita-
les y que transcribian libros a braille y audio, se logré in-
corporar en la ley argentina una excepcion, que establece
que cualquier institucién que necesita transcribir una obra
para una persona con discapacidad, lo puede hacer sin te-
ner que pedir permiso a los titulares de los derechos, ni pa-
gar derechos de autor por hacer esa adaptacion. Se tiene en
cuenta personas con discapacidad que no puedan acceder
a la lectura convencional: personas ciegas, con baja vision,
con discapacidad motriz que no pueden manejar un libro
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pero si pueden leerlo en la computadora, o en un dispo-
sitivo movil, personas con dislexia. Sin embargo, a nivel
internacional, solo un tercio de los paises del mundo lo tie-
nen. Entonces, justamente, como esto no esta cubierto en
muchos paises, iqué pasaba con ese libro que se producia
en Argentina si lo necesitaba un estudiante de México? A
través de la tecnologia resultaba facil hacérselo llegar, pero
existian trabas legales. Mediante el Tratado de Marrakesh
se busca instalar un marco internacional claro.

En un comienzo se plante6 la maravilla que fue el braille
y todo lo que implicé para las persona ciegas. Implicé y si-
gue implicando, porque para poder manejar una computa-
dora, que es una forma de escritura y de lectura abstracta,
sigue siendo necesario un sistema de escritura concretoy
tangible como el braille; alguien que no ve y no esta alfa-
betizado en braille tendra mas dificultades para usar una
computadora, de entender como usarla, cbmo moverse
por un texto, que quien si cuenta con el conocimiento de lo
tangible. El formato electrénico no elimina los formatos,
sino que es algo que completa y que es base de esos otros
formatos.

Por otra parte el braille ya no es copiar a mano ejem-
plares unicos o elegir qué libro se produce sino que en la
actualidad el braille se hace a demanda.

Un abuelo viene todos los meses y encarga la impresion
en braille de un libro para su nieto, que ya no tiene que
leer los libros que se copiaron ni esperar a que otros los

»

lean, sino que puede leer Harry Potter, “Caidos del mapa
y cualquier obra nueva que quiera. (Pablo Lecuona)

Hoy también es mucho mas facil que circulen audioli-
bros, si bien muchos de los que circulan por el mercado
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no son libros completos. En la Biblioteca Argentina para
Ciegos hay una seccion de libros parlantes.

“Una vez que grababamos un casete de un libro que lleva-
ba meses grabarlo porque el lector venia una vez por se-
mana y se iba avanzando 45 minutos de lectura por cada
vez, podiamos copiar e intercambiar con otras bibliotecas.
Pero écomo se hacia el intercambio con otras bibliotecas de
otros paises? Alguien iba a Uruguay, entonces se llevaba
un libro de 10 casetes para que alld, en Uruguay, se queden
con una copia; alguien venia de Colombia y traia un libro
colombiano. Hoy cualquier libro grabado en audio MP3 lo
podemos también poner en comin, transferir a través de
Internet”. (Pablo Lecuona)

Hay personas que no usan la computadora porque no
pudieron aprender o no tienen acceso a Internet, pero que
pueden pedir el libro grabado en un audio mp3 y se puede
tener en un CD o en un DVD.

Por tanto, hoy en dia es posible producir mas facil y eco-
némicamente un texto en braille, en audio, en macro tipo,
digitalizado. De esta manera, es mucho mas masivo que
las instituciones puedan hacer mucho mas con los escasos
recursos con que cuentan habitualmente. Esa es la gran
transformacion y oportunidad. El desafio es como hacer
para aprovecharla, que no sean pequefios esfuerzos ais-
lados sino que se puedan mancomunar. Hoy hay muchas
personas que para estudiar pasan sus textos a la computa-
dora, los digitalizan; tal vez alguno de esos textos lo esta
necesitando otro estudiante. O las escuelas especiales que
hacen accesible el volumen 1 de un manual, si estan en con-
tacto y trabajan en red con otras escuelas, una podria hacer
el 2, otra el 8 y asi tenerlos todos accesibles y disponibles
para quienes los necesiten.
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Por lo general las barreras de accesibilidad surgen por
desconocimiento, no es intencional. (Pablo Lecuona)

Conrelaciénalaaccesibilidad web, la Ley de Accesibilidad
de la Informacién en las Paginas Web para el Estado impli-
ca empezar a abrir camino, al exigir que todas las web del
Estado sean accesibles. También el Banco Central sacé una
comunicacion que obliga a los bancos a incorporar distin-
tos criterios de accesibilidad, algo que antes ni se le hubiera
ocurrido: desde cajeros automaticos y el acceso a la infor-
macion, hasta accesibilidad fisica. Desde lo normativo hay
un camino que tiene que ver muchas veces con ir abriendo
las conciencias, obligando pero, por sobre todo, ir generan-
do que haya que prestar atencion a esas cosas.

Red MATE (Materiales y Apoyos TifloEducativos).
Produccion de materiales accesibles

Maria Fernanda Caccaviello y Anabella Elin Fazio

El Centro MATE de Buenos Aires pertenece a una red
que incluye cuatro centros de produccion de textos: uno
en Tucuman, otro en Coérdoba, otro en Uruguay y otro en
Buenos Aires. MATE significa Materiales y Apoyos Tiflo
Educativos. Lo que se hace desde estos centros es generar
material educativo para toda persona que no pueda acce-
der al formato tradicional de lectura; fundamentalmen-
te, trabajan en red. Se aprovecha toda la base de tecnolo-
gia optimizando el tiempo y el dinero, generando un solo
material que se comparte con quienes hacen lo propio en
Cordoba, en Tucuman, en Uruguay.
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El trabajo de este centro se orienta al ambito educativo,
ya que se detectaron altos indices de desercion, en especial
en nivel superior, y que se identificaban con dificultades
en el acceso a los materiales y falta de la informacién. En
primaria, el acompafiamiento es muy fuerte; en secunda-
ria por lo general se sigue manteniendo el contacto cerca-
no con los profesores; pero en la universidad ya no sucede
de esta manera y pareciera que cada estudiante tiene que
arreglarselas como pueda. La Red MATE nace, por tanto,
ante la necesidad de aplacar esta situaciéon, ante el interro-
gante de como era posible que con tanto avance tecnologi-
co siguiera dificultandose el acceso a la bibliografia, que se
tardara tanto tiempo o bien que costara tanto dinero.

La Red, que empez6 generando materiales, con el tiem-
po empezo6 a operar desde otras lineas, como promover la
participacion de cada actor en el proceso. En el proceso de
adaptacion del material por un lado hay un estudiante y
por otro un espacio educativo.

éQué tipo de oportunidades ofrece el espacio educativo y qué
necesidades identifica el estudiante que tiene él mismo?

Esto implica trabajar con los estudiantes para generar
mayor autonomia: identificar cuales son estas dificultades,
transmitirlas y acercarse un poco mas a las aulas. Y desde el
lado de los profesores, la falta de informacion: “me toc6 un
estudiante con discapacidad visual, iqué hago?, {lo paso a otra
comision? éme pongo a averiguar? ¢o huyo?”. Lo ideal es que
ambos docentes y estudiantes trabajen juntos, que dialoguen.

En todos estos anos la Red MATE pudo avanzar mucho
trabajando con diferentes universidades. Se adaptan textos
desde los originales, o desde las fotocopias. Si se trata de un
PDF se puede convertir con los mismos programas con los
cuales se escaneay el margen de error al pasarlo a procesa-
dor de texto es menor, el texto es mas legible.
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Una vez digitalizado surgen diferentes cuestiones grafi-
cas que pueden ser de utilidad para trabajar: fotografias,
esquemas, cuadros, etc. Se hace con ello un trabajo de edi-
cion: se adaptan las imagenes, se transcribe, se bajan a tex-
to los datos. En algunos casos, con determinado formato
de tablas los lectores de pantalla van leyendo los cuadros
en orden de columnas.

De a poco, entre voluntarios correctores, estudiantes y do-
centes, se han ido confeccionando distintas pautas. Se tra-
ta de pautas de edicion muy especificas que tienen que ver
fundamentalmente con la comodidad de escucha del texto.

El avance en accesibilidad, ya sea de paginas web o de
herramientas tecnolégicas da cuenta de que se visibiliza
un problema, que en realidad no deberia serlo. Se trata
de pensar en un publico heterogéneo, no solo en lo que
se refiere a educacion sino a cualquier esfera de la vida
cotidiana.

A veces es mas facil adaptar un libro nuevo y pasarlo
por el escaner, que sale mucho mas limpio que una foto-
copia borroneada, de un libro viejo, subrayado. Todo eso
cuando se hace el pasaje a un procesador de texto se deco-
difica en simbolos y queda algo completamente confuso
para escuchar, ilegible. Todo ese trabajo es el que se hace
para corregir, desde una palabra mal escaneada hasta or-
denarla en algtn lugar o con alguna aclaracién para que
sea legible al estudiante. A continuacion, se pasa al forma-
to que el estudiante pidio, ya sea en braille, mp3, digitali-
zado enviado por mail o en un CD. El ultimo paso que es
el fundamental y engloba lo que hace que se llame RED
MATE es subirlo ala plataforma digital de Tiflonexos para
compartirlo, teniendo en cuenta el tiempo y el trabajo que
implica generarlo. A través de la plataforma digital el es-
tudiante ingresa solo enviando una copia del certificado
de discapacidad. Asi accede gratuitamente a la biblioteca.
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Se presentan algunas dificultades, por ejemplo, cuando
el texto se imprime y se escanea; facilitaria que fuera ya
accesible desde el origen. En las mismas universidades los
profesores tienen textos de produccién propia. Estos textos
se imprimen, no se fotocopian sino que estan ya digitali-
zados y legibles con lectores de pantalla; algunos de estos
docentes liberan el acceso a los textos y otros no; y esto es
parte de la tarea diaria.

Sin embargo la matriz de todo este proceso son las edito-
riales. Si una editorial entrega el texto que ya tiene digita-
lizado, lo inico que nos resta hacer es un trabajo de adap-
tacion de informacién de imagenes, de graficos, que lleva
mucho trabajo pero que no es lo mismo que estar corri-
giendo también las palabras que salieron mal porque fue
necesario digitalizar el texto.

La Red MATE, en la actualidad produce textos accesibles
para todos los niveles del sistema educativo y publico con
discapacidad visual en general.

Por un lado, esta el area de digitalizacion, que trabaja
especificamente con nivel superior y adultos; y, por otro,
desde 2015 el proyecto de Libros Escolares Accesibles el
Primer Dia de Clases, que trabaja para nivel primario y se-
cundario en el marco de la red. Cada ano al iniciarse las
clases llegaban familias y escuelas solicitando con desespe-
racion los manuales porque empezaban las clases y recién
ahi era necesario contactar con las editoriales, que con fre-
cuencia dilataban las reuniones y los materiales o no lle-
gaban a conseguirse o se los tenia recién en julio o agosto.

Juntamente con COPIDIS se inicia el proyecto. “Libros
escolares accesibles el primer dia de clases” que cuen-
ta con tres areas especificas: una que es la de gestion de
editoriales que se encarga de contactarlas e informarlas.
En muchos casos las editoriales no estaban bien infor-
madas y lo que se les solicita es su capital, el digital con
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que comercializan sus productos. También las editoriales
reciben llamados de padres con hijos ciegos que precisan
materiales; pero la idea es centralizar en un lugar y que se
trabaje en forma articulada.

El Tratado de Marrakesh no obliga atin a hacer el dep6si-
to legal del libro en papel y en digital que permita hacerlo
accesible. Lo que establece es que no se requieren permisos
de la editorial para poder adaptar la obra. Si cuando el es-
tudiante necesita un libro de hoy para manana y lo lleva a
la Red MATE para que lo digitalice, si se tuviera que pedir
permiso a la editorial, gestionar, pagar los derechos, hacer
una licencia, no solo se gastarian los pocos recursos dis-
ponibles sino que el libro estaria directamente para el afio
siguiente. Si bien no hay obligacion legal, con este proyecto
se logro trabajar con numerosas editoriales.

Por tanto, no se contacta a la editorial para pedirle per-
miso, sino para pedir ayuda para que facilite el archivo. Si
bien el permiso ya se tiene, hacerlo pasar por el escaner lle-
va mucho mas tiempo y trabajo que si se trabaja en alianza
y se puede llegar a atender con pocos recursos a una mayor
cantidad de personas.

Una vez establecido el contacto con la editorial, se procu-
ra adelantarse a la demanda y pedir con anticipacion una
cantidad especifica de libros, a partir de lo que registran los
catalogos de las empresas.

Lo que ceden las editoriales dispuestas a colaborar son
los PDF, por lo general en baja resolucion. Ese PDF en baja
se convierte a texto, al igual que lo que se hace con el OCR,
usando los mismos programas o los procesadores. Una vez
que esta generado el archivo de texto, se pasa a la instan-
cia de adaptacion con personas que se encargan especifica-
mente de estos libros escolares que por lo general se adap-
tan a demanda. Si ya se cuenta con el libro, se prioriza su
adaptacion para el chico que lo precisa.

Elacceso a la lecturay a la informacion
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Las adaptaciones son un poco mas complejas que las que
se hacen en educacion superior, porque los textos escolares
traen mucha informacion visual y mucho diseno que hacen
pesadisimo el archivo y complican en gran medida su mani-
pulacion. También subirlo a la biblioteca es mas complicado.
Por lo tanto, lo que se hace es limpiar el texto de todo lo que es
diseno e imagen hasta obtener un texto lineal que después se
lee con el lector de pantalla, pero que mantiene toda la orga-
nizacion logica de las diferentes secciones. Se separa lineal-
mente; primero se coloca el texto central, y luego las palabras
“actividades”, “recuadros”y se van acomodando. Por ejemplo,
ahi donde dice: “mire esta publicidad y responda..” se pone:
“se muestra una publicidad de Messi tomando Coca Cola”,
para que a los chicos no les falte esa informacion.

Se ha avanzado bastante: cuando se inici6 con el proyecto
de libros escolares, eran tres las editoriales que colaboraban
y hoy ya son mas de sesenta. Sin embargo, siempre esta el
temor de las empresas por el cuidado del material; por eso
es importante tener el marco legal bien claro, y asegurar que
el uso va a ser exclusivo de la persona con discapacidad, y
que quienes estén del otro lado lo sepan. Con frecuencia esto
llega a entenderse una vez que se hace evidente. Se trata de
una construcciéon de confianza, de conocimiento.

Una vez contactada la editorial se firma un convenio,
una especie de contrato legal, un contrato de confianza
entre la editorial y la institucion, en el cual la editorial
exige que sus materiales estén protegidos, que el uso sea
exclusivo para personas con discapacidad visual y que no
salgan de la institucion. Lo que se sube a la plataforma
de Tiflolibros es el libro ya adaptado, que esta lineal, sin
las imagenes, con las imagenes descriptas para poder-
lo descargar. No son archivos pesados porque. ya sin las
imagenes y sin toda la carga visual, el archivo pesa mucho
menos y es mucho mas facil su descarga.
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Mas recientemente, se pudo transversalizar el temay lle-
garala escuela comun, porque todo quedaba restringido al
ambito de la educacion especial. A partir de establecer una
articulacién con el Ministerio de Educacion de la Ciudad
de Buenos Aires se envié informacion del proyecto por via
jerarquica que llegé a todas las escuelas comunes y fueron
éstas las que empezaron a contactarse con la Red MATE.

El camino es largo porque queda mucho material para
adaptar y va a seguir llegando porque las editoriales todos
los afios sacan material nuevo.

En todo este proceso es fundamental el trabajo en red
y complementado. Una vez que la escuela cuenta con el
libro en formato digital, es necesario hacer la adaptacion
del material especifico complementario: mapas de un libro
de geografia, esquemas en uno de biologia, en relieve, con
material concreto, que es un trabajo artesanal. El libro es-
colar se produce trabajando con la editorial para después
avanzar en la adaptaciéon mas especifica que también va
a ser en base a la necesidad de cada alumno, ya que nova a
requerir lo mismo un alumno con baja vision, que otro que
no ve absolutamente nada; el que maneja braille, que el que
no lo maneja. Esa adaptacion especifica la hace la escuela,
pero a partir de ese libro comun entero digital con el que ya
va a tener en su poder.

En los ultimos anos se esta trabajando con el apoyo de
la Organizaciéon Mundial de la Propiedad Intelectual.
Desde 2017, con la adaptacién y conversion a rtf y epub
de una cantidad de ejemplares de LIJ] y manuales esco-
lares. En 2018 supero los 3000 ejemplares. Esos libros se
suben a Tiflolibros y después se comparten con el cata-
logo mundial de ABC, que es una de las estrategias de
implementacion del tratado de Marrakech, fomentando
el cambio transfronterizo de obras. Ademas de procu-
rar la realizacion de jornadas sobre acceso a la lectura
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(concientizacién, capacitacion, etc.) y la produccion de
libros infantiles en tinta y braille.

En el marco de tiflonexos-biblioteca Tiflolibros, se co-
menzo6 a trabajar junto con otras organizaciones que pro-
ducen material accesible, tanto publicas como privadas
(Centro de Copistas, Editora Nacional Braille y BAC). El
afno pasado, gracias a la articulacion de dichos actores se
lanz6 un proyecto de distribucion nacional de un kit con
materiales accesibles de educaciéon primaria que incluian
diferentes recursos de las cuatro areas curriculares prin-
cipales (libros tinta braille, audiolibros, cuadernillos con
mapas en relieve, graficos del cuerpo humano y célula ve-
getal y animal, cuadernillos de matematica, juegos, etc.). Se
distribuyeron 60 kits en todo el pais a escuelas especiales,
escuelas comunes y bibliotecas. Hay dos kits en el tren sani-
tario y uno en el bibliomovil de la Biblioteca del Congreso.
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Capitulo 8

Del Centro de produccion de material accesible
para alumnos ciegos y con baja vision al Centro
de Produccion de Accesibilidad (CPA) en el Centro
Universitario Devoto (CUD)

Marina Heredia y Verénica Rusler

El proyecto de produccién de material accesible para estu-
diantes ciegos y con baja vision de la Facultad de Filosofia y
Letras, inici6 amediados de 2012 por el interés de estudiantes
del Centro Universitario Devoto (CUD) en trabajar con ma-
teriales para personas con discapacidad visual. Fue asi que
el Programa de Discapacidad y el Programa de Extension
en Carceles de la Secretaria de Extension Universitaria y
Bienestar Estudiantil de Filo, articularon acciones para que
esta idea se concrete en un proyecto. La participacion de la
asociacion civil Tiflonexos fue fundamental para lograr-
lo, asi como el financiamiento recibido por la Secretaria de
Politicas Universitarias a través del Proyecto de Voluntariado
Universitario que presentamos. Esto permiti6 equipar el es-
pacio con maquinas y proveernos de insumos.

El 3 de mayo de 2012 se realiz6 la primera Jornada de
capacitacion en “Produccion de materiales en soportes ac-
cesibles dirigidos a estudiantes ciegos o con baja vision” en
el Centro Universitario Devoto. Y el 24 de mayo de 2012
se envio el primer apunte corregido a la biblioteca virtual
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de Tiflonexos y al estudiante de la carrera de Filosofia que
lo requeria. Al final del texto “Sensaciones y procesos ce-
rebrales de J. J. c. Smart” rezaba “corregido en el centro
universitario devoto”. Sin nombres, solo una firma que po-
dria mostrar que esa produccion se realizaba en la carcel y
que habia un aporte a la sociedad, en este caso, un aporte
para incidir desde la educacion en contextos de encierro al
“Derecho a la educaciéon” para todos.

En el mes de agosto de ese mismo afio, presentamos la
experiencia de trabajo junto a dos estudiantes del CUD,
en las “Jornadas de Material Didactico y Experiencias
Innovadoras en Educacién Superior” convocadas por el
Ciclo Basico Comun de la Universidad de Buenos Aires.
Fue importante sistematizar esa experiencia y compartirla
con quienes producian los textos.

Estos pasos fueron el puntapié inicial para consolidar en
los afios posteriores distintas lineas de trabajo en torno ala
accesibilidad en el CUD, con lo cual de un centro de pro-
duccién de materiales accesibles para estudiantes ciegos y
con baja vision, en 2014 pasamos a conformar un Centro de
Produccion de Accesibilidad (CPA).

Primeros pasos

{Como se hacia este trabajo? Los estudiantes ciegos y
con baja vision de la Facultad que necesitaban material de
estudio tenian que verificar que el material no estuviera
producido y subido a la Red MATE, y en funcién de eso,
solicitarlo. El equipo del Programa se encargaba de llevar
los PDF a Devoto -porque alli no se puede utilizar Internet-
porlo que eraun traslado manual y presencial que se realiza
con frecuencia semanal. Se acompanaba en la correccion, se
supervisaba el trabajo y se articulaba con los otros actores.
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Con TiflonexosylaRed MATE realizaban cada cuatrimestre
una capacitacion sistematica ya que la poblacion carcelaria
también iba cambiando. Los materiales que se empiezan a
producir en el CUD se llevaban en un pendrive ala Facultad y
se enviaban por mail tanto al estudiante como a Tiflonexos
para subirlo y compartirlo con la Red MATE.

palank wwim gl p- AL m e
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Revista “La Resistencia” #12: Expresando nuestros ideales (Julio 2015)

Imagen: Tapa del N° 12 de la revista “La Resistencia”, muestra un drbol con frutos que dicen CUD, CEUE,
CUE y CUM, cuyas ramas y raices rompen la vereda y los muros de la cdrcel. Arriba, se lee el temario
de esta edicion: “30 anos del CUD" “Saber de leyes no es saber de derecho” “La materializacion del
tiempo” “Entrevista a Luz en la piel, “La guerra y otro punto de vista” “Entrevista a Verdugo”, “El centro
de produccion de accesibilidad” “Cuento + Poesia”. Disponible en https://tallercolectivoedicion.files.
wordpress.com/2015/10/lr-12v-3-baja.pdf

Del Centro de produccion de material accesible para alumnos ciegos[...] 177



Pagina 14. Seccion: Dossier sobre el CPA. “El centro de
produccion de accesibilidad”

David Andrés Acevedo Munoz

El Programa de Discapacidad de la FFyL lleva adelante, desde
2013, el Centro de Produccion de Accesibilidad (CPA) en el CUD,
conjuntamente con la asociacion civil Tiflonexosyla Red MATE.

St bien es cierto que el Centro de Produccion de Accesibilidad
surgio como una actividad extracurricular mds del Centro
Universitario Devoto, hoy por hoy la mirada de cada uno de sus
participantes se ha transformado, o, dicho de otro modo, ha pro-
gresado hacia un conocimiento mds amplio en lo referente a la
discapacidad en el ser humano y la accesibilidad de este al entor-
no que lo rodea. Cuando hablamos de transformacion, progreso
o amplitud del conocimiento, lo hacemos desde una perspectiva
inclusiva, la cual las personas privadas de la libertad también
anhelan implacablemente. Asi, queda para nosotros en el olvido
aquella mirada no inclusiva, segregadora, y la etiqueta de “anor-
mal” con la cual algunos sectores de la sociedad han estereotipado
a las personas con algun tipo de discapacidad.

Mas que ocuparnos de la discapacidad, la deficiencia o dificultad,
desde el CPA vemos estos paradigmas sociales como la oportunidad
que, aun desde el contexto de encierro, se pueden derribar para brin-
dar a otros individuos de la sociedad la posibilidad de acceder a la
informacion y a algo que a ellos también les pertenece: la cultura.

El proceso de aprendizaje de la accesibilidad para personas con
alguna discapacidad nos ha permitido recorrer distintos caminos
durante estos afios, como el curso de lengua de senas, la correc-
cion de textos para personas ciegas o con baja vision, el subti-
tulado de contenidos audiovisuales para personas sordas o con
baja audicion. También tuvimos oportunidad de ampliar nuestro
conocimiento de nociones basicas de la audio-descripcion, el sis-
tema de lecto-escritura Braille, los acuerdos y regulaciones tanto
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nacionales como internacionales que hacen referencia a la disca-
pacidad (art. 66 de la ley 26.522 de Servicios de Comunicacion
Audiovisual en la Argentina, Convencion sobre los Derechos de
las Personas con Discapacidad de Naciones Unidas, entre otras).
Finalmente, en el Taller de Discapacidad, con el apoyo de las
docentes, hemos navegado por diversos momentos de la historia,
algunos de ellos tan complejos como aquellos en los cuales a la
discapacidad se la igualaba o comparaba con la enfermedad, la
anormalidad e incluso con el pecado o la maldicion.

El CPA ha permitido que se despierten muchas motivaciones
a nivel individual, que se han sumado en un colectivo cada dia
mads solido y estable. De esta manera, se han impulsado multiples
iniciativas, como la produccion (correccion) de textos accesibles
para personas ciegas o con baja vision, entre los cuales destacan
contenidos para el estudio de algunas materias de las carreras
de la Facultad de Filosofia y Letras de la Universidad de Buenos
Atres; el subtitulado de videos que pertenecen a la Mediateca de
la Facultad de Filosofia y Letras; la construccion de un proyec-
to para la conformacion de una cooperativa en el medio externo
para el subtitulado de audiovisuales; y, por ultimo, para el cierre
del actual cuatrimestre académico, la accesibilidad del CUD para
personas ciegas a través del sistema de lecto-escritura Braille.

Es para nosotros inevitable hablar de la discapacidad sin tener
en cuenta que ha sido una poblacion invisibilizada o subvalora-
da en la sociedad, y esto es algo con lo cual las personas privadas
de su libertad nos sentimos muy identificados, ya que de nosotros
también se habla en el medio externo en terminos mercantiles mas
no como seres humanos. Por eso, es muy importante para nosotros
cada dia darle mayor importancia al CPA dentro del contexto de
encierro, ya que permitio que grandes paradigmas y prejuicios
construidos a través de la historia en lo referente a la discapacidad,
al menos para nosotros, hayan desaparecido, producto del aprendi-
zaje y conocimiento que venimos recibiendo. Hoy por hoy, compar-
timos otra perspectiva y enfoque acerca de la discapacidad.
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Cultura inclusiva

Cuando inicio el proyecto de subtitulado para personas sordas
en el Centro Universitario Devoto, de inmediato me sensibilice al
sentir que afuera, en el contexto social actual, existen muchos sec-
tores poblacionales invisibilizados —o dicho de otra manera, vi-
sibilizados pero por las voces de los grupos hegemonicos del poder
y no por los sujetos directamente en referencia—, igual que como
sucede con las personas privadas de su libertad ambulatoria. Fue
por ello que de inmediato senti la necesidad de participar y tratar
de aportar algo diferente a la apatia con la que tradicionalmente
los seres humanos pretendemos resolver las problemadticas sociales
y personales.

Hoy me siento orgulloso de que, desde el contexto de encierro, y
a través de un trabajo colectivo, hayamos logrado demostrar que,
cuando un ser humano recibe educacion, una oportunidad y un
espacto como campo de accion, logra construir grandes proyectos.
En el caso, la propuesta es inclusiva en un doble sentido: por un
lado, permitio abrir un nuevo horizonte de participacion social
para los que hoy se encuentran privados de la libertad vy, por otro
lado, estamos convencidos de que abre un grandioso camino en
pos de la accesibilidad y la inclusion de las personas que cuentan
con una discapacidad a nivel sensorial (sordos) a los medios au-
diovisuales de informacion.

Es dificil pensar que en un mundo que hoy adjetivamos de pos-
moderno, contempordaneo, globalizado, que cuenta con enormes
riquezas naturales, humanas, economicas y cientificas, puedan
existir tantos sectores, como el de las personas con alguna disca-
pacidad sensorial, que atin hoy en dia se encuentren marginados,
distanciados y excluidos del acceso completo a la informacion au-
diovisual e, incluso, hay que decirlo, a la educacion profesional.
De igual manera, considero que la postura de la critica perma-
nente tampoco aporta para construir una sociedad diferente vy,
por tal motivo, estoy convencido de que con proyectos como este,
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sumados a la persistencia, la constancia y el aporte individual
de cada uno de los ciudadanos, podremos construir una mejor
Argentina, mds inclusiva, mds igual, mds social, mds humana,
mds educada y estoy seguro de que con todo lo anterior: imds feliz!

No puedo dejar pasar por alto un merecido agradecimiento a
todos y cada uno de los sectores que hicieron posible este proyecto
en el Centro Universitario Devoto, sobre todo en tiempos como
estos, en los que se considera que a aquel que se cae o resbala no se
le debe ayudar a levantarse. Gracias al Ministerio de Cultura de
la Nacion Argentina, gracias a la Facultad de Filosofia 'y Letras
de la Universidad de Buenos Aires, al Centro de Produccion de
Accesibilidad de la Facultad de Filosofia y Letras, pero, sobre
todo, gracias a todos los seres humanos que participan e hicieron
posible que las anteriores instituciones apostaran y confiaran en
la inclusion e igualdad para todos.

La ampliacion de lineas: el CPA

El interés creciente en el tema fue ampliando la parti-
cipacion de los estudiantes del CUD. Ya en 2018, junto
con la segunda jornada de capacitacion sobre materiales
accesibles, se incorporé un panel sobre “Discapacidad y
Trabajo” en cual los oradores fueron personas con disca-
pacidad que reflexionaron sobre las barreras en relacion al
acceso al trabajo. Este evento tuvo tal repercusion que el
proyecto requirié un espacio de reflexion mas sistematica
y de lineas mas amplias en torno a la accesibilidad. Se su-
maron a la produccion de material accesible, experiencias
como el Curso de Lengua de Senas Argentina; Taller de
Subtitulado y audiodescripcion; Taller de Braille y nuevas
tecnologias, entre otros. Estas actividades se gestan y a su
vez son promotoras de una modalidad de trabajo consen-
suada de aprendizaje en accion, un aprender haciendo y
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reflexionando, que integra dimensiones tedricas, practicas
y técnicas para producir accesibilidad desde una perspectiva
social y de derechos. Se procura asi transformar la mirada
hegemonica del enfoque médico-asistencial para dar lugar
ala participacion plena de todos a la vida social y politica.

Por otra parte, las dificultades encontradas en el CUD
para producir material accesible de estudio frente a la de-
manda de estudiantes hicieron que el equipo impulsara
acciones para implementar una politica institucional en
la Facultad respecto de esta cuestion. Esto fue posible en
2017 junto a la Subsecretaria de Bibliotecas y la Biblioteca
Central de Filo, a través de la creacion del Espacio de Consulta
de Material Accesible (ECMA) “Norberto Butler”.

Es asi como en el CPA no solo pensamos desde lo teori-
co sino que experimentamos en el hacer la amplitud de la
nocioéon de accesibilidad, lo que permite considerarla como
una categoria interdisciplinaria, que requiere un trabajo de
concientizacion de toda la sociedad, de reflexion acerca de
las propias practicas, y de un trabajo colaborativo capaz de
generar propuestas orientadas a prevenir, identificar y eli-
minar barreras.

Desde esta perspectiva, el Programa de Discapacidad,
lleva adelante diferentes dispositivos y acciones, en clave
de intersectorialidad y no segregacién, de integralidad de
las practicas, apelando al trabajo interactoral y con partici-
pacion activa de las personas con discapacidad. Estas accio-
nes proponen una transformacion institucional hacia una
universidad que reciba, acompaiie y aloje.
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Capitulo 9

En primera persona

Norberto Butler

Yo vengo a ser el Matusalén de la Facultad. Empecé en el
ano 84.Y tuve que dejar por cuestiones de salud y de trans-
porte. Ultimamente no tengo manera de venir porque me
sacaron un subsidio que tenia asi que menos mal que apare-
cio esta propuesta de Extension porque si no no hubiera po-
dido seguir. Yo vengo del tunel del tiempo... Si vos me decis
que el docente se ocupara que cuando yo iba ahi a Marcelo
T. - antes la Facultad estaba en Marcelo T y Ayacucho... Tenia
que tomar un colectivo, que no era un colectivo de piso bajo,
era uno de los de antes, altos. Con la camioneta, me venian
abuscar, yo entraba a las tres y a veces venian a las diez de la
noche. El docente no te daba bola. Los primeros afnos yo era
mas joven y estaba cercano en edad a mis compaferos que
ingresaban, entré con examen de ingreso en el 84... iFilosofia
la daba Carpio! Y otras personalidades ilustres.. estudié
Griego con Ramos Alcalde. Pero era un verdadero acci-
dente ir a Marcelo T. y Ayacucho. Que te entendiera lo que
vos necesitabas... porque lo que me pasaba en aquella época
era también que una vez que llegaba al aula todos tenian el



libro y la fotocopia. Yo no. Tenia que andar pidiendo, pibe
por pibe. Algunos, la mayoria ni te hablaban. Era muy muy
dificil en esa época la idea de integracion, ese discurso, no.
Estamos hablando de cosa éticas.

Por suerte en aquel momento no usaba respirador asi que
podia estar mas tiempo... Yo disfrutaba muchisimo porque
salia de la institucion en donde estoy, se me pasaban las ho-
ras en la Facultad, era feliz. A veces les tenia que pedir a
alguno de los chicos que empujaran la silla. Decian “pero...
como?icomo hago?” y yo decia “bueno, vos empuja, viejo. A
algun lado vamos a llegar”. Eramos tres. Yo y dos compa-
nieros mas. Me acuerdo que fuimos a pedir por el ingreso
irrestricto al Palacio Pizzurno. Los tres en silla de ruedas 'y
los comparieros se solidarizaron y nos llevaron hasta alla.
Esa marcha fue hermosa.

Lo que era en ese momento muy dificil era la relacion
con los docentes. Lo que no entendias, no lo explicaban.
Muy pocos se abrian a buscar un método... Yo les decia
siempre “dame un tiempo”. Con los parciales domiciliarios
empecé a avanzar un poco. Yo necesitaba conseguir gente
que me escribiera y no siempre lo conseguia.

En los parciales presenciales también. Costaba muchisi-
mo eso. Costaba muchisimo que entendieran que yo nece-
sitaba dar oral...También pasaba con el material. Daban un
material y los chicos lo conseguian al toque en el Centro de
Estudiantes o en las Fotocopiadoras. Yo tenia que esperar
a que alguien me lo alcanzara, y lo leia cuando la clase ya
habia pasado. De todos modos para mi, pese a lo sacrifica-
do...era profundamente gratificante yo creo que entrar a la
Facultad me salvé. Me dio un horizonte, una perspectiva
de algo. Bueno si. Ya sé. Cuando termine...si termino...

A mi lo que me importaba era salir del ambito recluido
institucional. Eso era lo que yo necesitaba, yo necesitaba
vincularme con gente. Porque el colegio secundario esta en
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la misma institucion en la que vivia. Era salir a un ambito
completamente extrano. iNo entendia nada! Siendo adoles-
cente se me ocurrio6 ir comprando grabadores. Los llevaba
a la clase. Tengo miles de casettes desordenados por ahi,
los digitalicé. Tengo un montén. Quiza algin dia podamos
hacer algo, 1a voz de Vinas...

Toda esta idea de Extension, cuando me vinculé les dije
“pero... si esto hubiese existido desde siempre...” Yo no po-
dia mas. No lo podia pagar, no podia pagar el transporte.
Asique me hacen volver a vivir. Hace cinco afios que no sal-
go de casa. Sali hoy para venir aca. No quiero ponerme la-
grimoso pero, noto un verdadero avance y creo que si, que
va a haber, para los discas un mejor horizonte. Me gustaria
mas contar anécdotas, pero bueno, no importa. Sepan que
nos costd a esta generacion. Nos costé muchisimo, sobre
todo por el disefno estructural. En general, es como conté al
principio. El clima que yo encontré al principio era terri-
ble...Hubo un companero que se pegdé un porrazo porque
habia policia dentro del aula. Costaba muchisimo todo. Asi
que me alegro mucho de todo lo que apareci6. Y espero que
esta fuerza de Extension crezca cada vez mas.

Hay un déficit todavia, que es el de la digitalizacion.[2]
Muy mal en eso. Yo le estoy pagando con la guita de la beca,
a mi sobrina, que entra al campus y los textos que le digo
me los escribe en word. No hay manera.

Yo estudio ahora con la computadora, con un lector de
pantalla. Si los textos estan en pdf el programa no me los
lee. Entonces, de cincuenta textos que hay en el campus, leo
diez, doce.
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El Espacio de Consultas de Material Accesible “Nor-
berto Butler” (ECMA) fue posible a partir de la ar-
ticulacion generada entre el la Secretaria de Exten-
sion Universitaria y Bienestar Estudiantil a través
del Programa de Discapacidad y Accesibilidad y el
Programa de Orientacion, la Subsecretaria de Bi-
bliotecas y la Biblioteca Central “Prof. Augusto Raul
Cortazar” de la Facultad y La Secretaria de Asuntos
Académicos.

Enmarcado en la politica institucional de digitalizacion;
de ingreso, permanencia y egreso de estudiantes, y de ac-
cesbilidad académica, el ECMA produce material accesible
(escaneado, OCR y correccion) que se incorpora, aunque
con acceso restringido, al catalogo colectivo del Sistema de
Bibliotecas de la Facultad para estudiantes que no pueden
acceder al texto impreso de manera convencional. Dotado
de un escaner de alimentacion manual, uno de alimen-
tacion automatica y una computadora de escritorio con
programas lectores de pantalla, se generan en torno a este
dispositivo instancias de capacitacion abiertas a la comu-
nidad universitaria en las que se incorporan cuestiones
vinculadas a los procedimientos técnicos de produccién de
material de estudio accesible como asi también otras sobre
discapacidad y derechos, accesibilidad y sus multiples di-
mensiones, entre otras.
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El lunes 27 de noviembre, a las 18 h, en la Bibliote-
ca Central “Prof. Augusto Raul Cortazar” (subsuelo)
de la sede Puan de la Facultad de Filosofia y Letras
organizada por el Equipo del Programa de Disca-
pacidad de la Secretaria de Extension Universitaria
y Bienestar Estudiantil (SEUBE) y la Subsecretaria
de Bibliotecas tuvo lugar la inauguracion del Es-
pacio de Consulta de Material Accesible “Norberto
Butler”, que se enmarca en la politica institucional
de digitalizacién y accesibilidad académica en pos
de la progresiva transformacion hacia una univer-
sidad inclusiva. Participaron de este acto la Decana
Dra. Graciela Morgade, el Subsercretario de Exten-
sion Universitaria y Bienestar Estudiantil Lic. Julian
Fava, la Subsercretaria de Bibliotecas Mg. Ma Rosa
Mostaccio, el estudiante de Letras Carlos Alexis Gar-
cia, Marina Heredia y Verénica Rusler por el Pro-
grama de Discapacidad, el Sr. Gaston Brossio por
el Laboratorio de Digitalizacién y la Sra. Patricia
Dobarro nodocente del Departamento de Letras.
Se encontraban presentes representantes de INADI,
Fundacién Rumbos, REDI, Tiflonexos y BAC como
asi también miembros del equipo del Programa de
Discapacidad, del Laboratorio de Digitalizacion de
la Biblioteca, de la Secretaria de Extension Universi-
taria'y Bienestar Estudiantil y de la Secretaria Gene-
ral. También se acercaron amigos Norberto Butler
que hicieron uso de la palabra recordando anécdotas
y expresando su afecto. Uno de ellos parafraseando
la cancién de Eladia Blazquez dijo “Norberto no per-
manecio ni transcurrio, honro la vida”.
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